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Tudi vasa izku$nja lahko ponudi
upanje in vecjo ozave§cenost
drugim. PridruZite se nasi
skupnosti, delite svojo zgodbo
in pomagajte podpreti tiste,

ki jih je prizadel rak prebavil.

UVODNIK

Drage clanice,
¢lani in prijatelji
zdruzenja,

Marec je mesec ozave§canja o raku debelega ¢revesa
in danke, ki vse bolj postaja kroni¢na bolezen. Dolga
leta je veljalo, da gre za bolezen starej$ih, a zadnja
desetletja prina$ajo zaskrbljujoce podatke - Stevilo
obolelih med mladimi, starimi od 18 do 49 let, strmo
narasca. Ta trend opaZajo strokovnjaki po vsem svetu,
in tudi pri nas. Zato je skrajni ¢as, da opozorimo na
pomen zgodnjega odkrivanja, zdravega Zivljenjskega
sloga in pravocasnega ukrepanja.

Letos se v kampanji ECCAM pod sloganom »Ce ves,
veS« (If you know, you know, #IYKYK) osredoto¢amo
na ozave$canje o raku debelega ¢revesa in danke med
mlaj$imi odraslimi s ciljem spodbuditi preventivne
ukrepe pri mlaj§ih posameznikih.

V zdruZenju EuropaColon Slovenija si prizadevamo
za vecjo ozave§cenost in boljSe mozZnosti zgodnjega
odkrivanja RDCD. V tej §tevilki osvetljujemo klju¢ne
dejavnike tveganja, opozarjamo na simptome, kijih ne
smemo spregledati, in poudarjamo pomen pravocasne
diagnostike. Z vami delimo zgodbe mladih bolnikov,
ki so se soo¢ili s to diagnozo, ter mnenja strokovnjakov
o najnovejsih smernicah zdravljenja in preventive.

Vsak korak k zdravju je korak k daljSemu, lepSemu
Zivljenju. Bodimo pozorni, poslusajmo svoje telo in
si podajmo roko v ozave$¢anju ter podpori. Skupaj

smo mocnejsi - skupaj lahko reSujemo Zivljenja.

S prijaznimi pozdravi,

Ivka Glas
Predsednica zdruzenja EuropaColon Slovenija

Vabljeni na 2. izobraZevalno-druzabni dogodek
ONKRAJ OBZORJA - Jadranje skozi izzive
zZivljenja z rakom. Dogodek je za udeleZence
(¢lane zdruZenja, bolnike z raki prebavil, svojce
in zdravstvene delavce) BREZPLACEN. Potrebne
SO prijave.

KDAJ: sobota, 12. 4. 2025 s pri¢etkom ob 9.00 uri
KJE: PortoroZ (Boutique hotel Portorose, Obala 89)
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RAK DEBELEGA CREVESA
IN DANKE

Vse bolj
postaja
kronicna
bolezen

PISE
Maja JuZnié Sotlar

Ze veé kot 15 let v marcu obeleZujemo
mednarodni mesec raka debelega
¢érevesa in danke (RDCD). Ceprav je
raka pri nas in v svetu vedno vec, pa
je pri RDCD slika k sre¢i drugaé¢na,
predvsem po zaslugi presejalnega
programa Svit. Ta nas v evropskem
merilu postavlja na visoko drugo
mesto po uspesSnosti delovanja, saj
pojavnost oziroma Stevilo novih
primerov Ze nekaj casa upada.

Eden od ciljev Svita od same uvedbe je
bil, da bi odkrili ¢im veé primerov Ze

v predrakavi fazi, da se te spremembe
ne birazvile v rakave. Take predrakave
tvorbe z nebole¢im endoskopskim
posegom odstranijo Ze gastroenterologi
med kolonoskopijo. A Ce se razvijejo

v raka, jih danes odkrivajo v bistveno
zgodnejsih fazah, ko praviloma za
zdravljenje zado3¢a samo kirurski poseg,
kar ima za bolnike veliko prednosti. Rak
je lokaliziran, zdravljenje pa posledi¢no
kraj8e in za bolnika mnogo enostavnej-
Se, pojasnjuje doc. dr. Jan Grosek,
specialist abdominalne kirurgije z UKC
Ljubljana, in doda, da je s tega vidika
Svit nedvomno prelomnica in smo

nanj lahko upravi¢eno zelo ponosni.

Zgodnje odkrivanje rakavih in tudi Ze
predrakavih sprememb pa ni edini
razlog za vse boljSe izide obravnave
RDCD. Pomemben dele# so dodali tudi
vse boljsa diagnostika skupaj z moleku-
larno diagnostiko ter osupljiv razvoj
kirurgije, radioterapije in sistemskega
zdravljenja. Danes se bolniki zdravijo po
nacelih personalizirane medicine, ki je

FOTO Dreamstime

prilagojena vsakemu bolniku posebej
glede na znac¢ilnosti njegove bolezni in
tumorja. Vsi bolniki so predstavljeni na
multidisciplinarnem konziliju, ki tudi
sprejme odlocitev o najustreznejSem
poteku in izboru zdravljenja za vsakega
bolnika posebej. Ko je RDCD dokazan
in Ce ni zasevkov, potem so bolniki, ki
imajo raka na debelem ¢revesu, kandi-
dati za primarno operacijo, medtem

ko je pot pri bolnikih z rakom danke
odvisna od izvida magnetne resonance.

<«
doc. dr. Jan

Grosek, spec.
abdominalne

kirurgije

Zdravljenje raka debelega Crevesa se
sicer razlikuje od zdravljenja raka danke.
Kot pove doc. dr. Grosek, ju obravnavajo
kot lo€eni entiteti. Ko je diagnoza raka
postavljena, pri vseh bolnikih naredijo
Se tako imenovane zamejitvene preiska-
ve s CT prsnega kosa in trebuha, pri raku
danke pa MRI (magnetno resonanco)
male medenice. Prav s slednjo lahko
najbolje opredelijo oziroma lokalno
zamejijo bolezen. Ce imajo bolniki
lokalno napredovalega raka danke, se
konzilij praviloma odlo¢i za neoadjuvan-
tno oziroma predoperativno zdravljenje,
ki temelji na kombinaciji obsevanja in
kemoterapije ali samo na obsevanju,

s ¢imer izboljsajo prognozo teh bolnikov.
Ko je ta del zdravljenja zakljucen, pride

na vrsto operacija, ¢e so zanjo izpolnjeni
pogoji. Vse ve¢ pa je bolnikov, ki jih
spremljajo po metodi aktivnega opazo-
vanja.

Metoda aktivnega

opazovanja
Kot pove sogovornik, so v zadnjih letih
zaceli opazati, da se je po obsevanju
tumor v danki pogosto ne le zmanjsal,
temvec ga pogosto sploh ve¢ ni bilo, ker
jeizginil. »Razmisljanje je $lo v smeri, ali
bilahko bolnikom prihranili operacijo,
s3j je ta zanje zelo tezka in lahko pusca
zelo neprijetne posledice. Odlocitev za
tovrstno vodenje in obravnavo bolnika
ni enostavna. Ob ustreznem kontrolnem
izvidu MR preiskave (radiolo$ki znaki
popolnega izginotja tumorja) bolnika
pred to odlo¢itvijo pregledamo tudi
endoskopsko in klini¢no ter ga nato
predstavimo na multidisciplinarnem
konziliju, ki se na koncu tudi skupaj
odlodi za ali proti metodi aktivnega
opazovanja. Seveda mora dati informira-
no soglasje tudi bolnik. Odlo¢itev je malo
laZja, kadar imamo pred seboj bolnika,
za katerega vemo, da bi dobil ob operaciji
trajno stomo, kot pa ¢e imamo bolnika,
ki ga lahko vseeno operiramo, a stome
ne bi dobil,« razlaga doc. dr. Grosek in
razlago dopolni s Se enim za kirurga
tezkim vidikom omenjene metode.

»Skladno s sprejetimi priporo¢ili
moramo takega bolnika zelo natan¢no
spremljati deset let, prvi dve leti celo na
3 mesece, kasneje nekoliko manj pogosto.
Poleg digito-rektalnega pregleda in
rednih endoskopij je potrebno tudi



ponavljanje slikovne diagnostike. Tu se
vcasih zatakne Ze povsem prakti¢no,

s3j ni vedno enostavno zagotoviti vseh
nastetih pregledov in preiskav socasno.
Toliko pregledov naenkrat pa je tudi za
paciente vse prej kot enostavno. Sam
imam trenutno tri, ki jih spremljam po
metodi aktivnega opazovanja, in lahko
re¢em, da so zelo zadovoljni, ker niso
potrebovali operacije in so se tudi izognili
stomi. Kar pa nas v tej sicer optimisti¢ni
zgodbi najbolj skrbi, je moznost pono-
vitve bolezni, zlasti ker se vse bolj
izkazuje, da bi ti bolniki, v primeru da
pride do lokalne ponovitve tumorja,
lahko imeli vedje tveganje za oddaljene
zasevke. Veliko si obetamo od v krvi
kroZe¢ih celic DNK, na osnovi katerih
bilahko morda v naprej z neko relativno
gotovostjo predvideli, kateri bolniki
bodo dobro odgovorili na obsevanje,
kateri bolniki bodo dobro odgovorili

na kemoterapijo, katerim bolnikom pa
to zdravljenje ne bo prineslo dobrobiti in
je bolje, ¢e jih operiramo takoj.«

Sodobni kirurski pristopi
Slovenski kirurgi bolnike z RDCD danes
operirajo s klasi¢nim kirurskim pose-
gom, lahko pa na minimalno invaziven
nacin, laparoskopsko ali robotsko.
Odlocitev je odvisna od ve¢ dejavnikov.
Ce je rak v zgodnejsi fazi, je verjetnost za
operacijo na minimalno invaziven nacin
vedja. Po taki operaciji gre bolnik ne le
prej domov, ampak je tudi v boljsi splosni
kondiciji in lahko tudi prej zacne s
kemoterapijo, Ce je potrebna. Kemotera-
pija je odvisna od napredovalosti bolezni,
zajetosti bezgavk, drugih dejavnikov
tveganja ter seveda od bolnikovega
sploSnega zdravstvenega stanja. Kot Se
pove sogovornik, je realnost tak$na, da
»imamo po eni strani vedno vec starejsih
bolnikov, ki imajo veliko pridruZenih
bolezni in ki posledi¢no tezko okrevajo
po operacijah, imajo vec zapletov po njih
in ta trend se bo zagotovo Se nadaljeval.
Eden od razlogov je zagotovo tudi v tem,
da sodobna medicina vse bolj podaljsuje
zivljenjsko dobo in vse uéinkoviteje
obvladuje tudi bolezni, ki so $e do
nedavnega veljale za smrtne, danes pa
so postale kronicne. Vse to je seveda
pozitivno, a ima za posledico to, da
taki starejsi bolniki potem zelo tezko
prenesejo kompleksne kirurske posege.

Po drugi strani pa vidimo vse ve¢ mladih,
celo zelo mladih bolnikov, ki imajo
seveda manj ali nobene pridruZene
bolezni, so v veliko boljsi splo3ni telesni
kondiciji, a imajo pogosto biolosko zelo
agresivne oblike raka. Problem pri teh
bolnikih je, da pri njih zaradi mladosti
ne pomislimo takoj na raka in njihove
teZave pripisujemo drugim vzrokom.
Hkrati so to bolniki, ki ne sodijo v
program Svit, zato se zelo velikokrat
zgodi, da imajo Ze ob diagnozi zelo
napredovalo bolezen, bodisi s pozitivni-
mi bezgavkami bodisi zasevki v oddalje-
nih organih, predvsem v jetrih. S tem
problemom se bomo morali vse bolj
resno ukvarjati.«

Rak ni enak raku
Kot pove sogovornik, se RDCD zelo
razlikujejo od bolnika do bolnika. »Rak
ni enak raku in ni vseeno, na katerem
delu ¢revesa vznikne, na levi ali na desni
strani ¢revesa ali je v danki. Pomembna
je tudi podvrsta, molekularne znacilnos-
ti, tudi starost vpliva na potek. Nekateri
raki se zelo dolgo in lepo odzivajo na
Stevilne oblike terapije, medtem ko so
drugi zelo odporni na zdravljenje ali pa
imajo izredno agresiven potek in kljub
vsej moderni medicini nimamo pravih
reSitev zanje,« razloZi doc. dr. Grosek.

Klasi¢no ali minimalno

invazivno?
Kot smo Ze zapisali, je v kirurgiji Ze dlje
Casa prisoten trend vpeljevanja tako
minimalno invazivnih kakor tudi robotsko
vodenih posegov. Nas sogovornik pove,
da Ceprav je velik prista§ minimalno
invazivne kirurgije, vedno in vselej
najprej prisega na osnovni pogoj, in
to je dobra kirurgija. »Za bolnika je
v resnici nepomembno, na kateri nacin
je operiran, Se kako pa je pomembno,
da bo operacija dobro izvedena in bo rak
odstranjen, pacient pa bo po njej dobro
in hitro okreval. Ni¢ ne pomaga, Ce je
poseg izveden po vrhunski novi tehniki,
a bolnik po posegu ne gre domov. Vsaka
operacija vedno nosi s seboj tudi zaplete,
ki so lahko zelo razli¢ni, tudi denimo
infarkt, tromboza, embolija, a ve¢inoma
se pojavijo kirur3ki zapleti. Prav zato
Se enkrat poudarjam, da je glavni cilj
vsakega kirurSkega posega, da je
izveden po nacelih dobre onkoloske

kirurgije, po kateri bolnik popolnoma
okreva. Dejstvo pa je, da v zadnjem
desetletju vse tezi k minimalno invaziv-
ni kirurgiji, in to je zagotovo prihodnost,
ki jo Ze zZivimo v sedanjosti. Minimalno
invazivna kirurgija ima nedvomno svoje
prednosti, ker je travma za bolnika
manjsa, okrevanje pa hitrejSe in logi¢no
je, da je to dobro za bolnike. Robotski
posegi so tudi zagotovo nasa prihod-
nost, zlasti zato, ker so robotske platfor-
me zelo primerne tudi za vpeljavo
modernih tehnologij, ki prihajajo
(obogatena in navidezna resni¢nost)

in s katerimi si bo moZno Se dodatno
pomagati pri sami operaciji. To je
zagotovo prednost in vsekakor moramo
slediti napredku, a prvo in najpomemb-
nejSe vodilo nam mora e vedno in
vselej biti dobrobit bolnika.«

Priprava bolnika na operacijo
Kon¢ni uspeh operacije je odvisen od
vec dejavnikov, med pomembne;j3$imi
paje tudi sploSno bolnikovo stanje in
predpriprava na operacijo. Kot pravi
doc. dr. Grosek, je to Se zlasti pomem-
bno pri starejsih bolnikih, ki so pogosto
v slabSem splo$nem zdravstvenem
stanju in imajo pridruZene bolezni. Prav
zato je vse veC govora o tako imenovani
prehabilitaciji teh bolnikov, »pove
sogovornik in tudi razlozi, kako bi bila
videti dobra predpriprava. »Bolniku bi
morali pokazati in ga nauditi vsaj nekaj
tednov pred posegom, kako se pravilno
diha, in ga spodbujati k temu, da bi ¢im
vec hodil, dvigal laZje uteZi in pridobival
kondicijo. Pomembna je tudi ustrezna
prehranska podpora. V nasi ustanovi
smo predlanskim letom na osnovi
mednarodnih analiz in priporo¢il
uvedli Se dodatno pripravo bolnikov
na poseg. Ti se pred operacijo s¢istijo,
na dan operacije pa dobijo Se antibioti-
ke, s ¢imer poskrbimo za sterilnost
prebavne cevi. Objavljeni rezultati
mednarodnih raziskav namrec¢ potrju-
jejo, da tako doseZemo boljSe rezultate,
kar si tudi vsi Zelimo,« zakljuci
doc. dr. Grosek.

-
Vec o stomi, ki je ena kon¢nih

posledic operacij RDCD, si lahko

preberete tukaj.



RAK DEBELEGA CREVESA
IN DANKE

Mladi bolniki:
nova bolezen
znotraj ze
znane

PISE
Maja Juznié¢ Sotlar
in Metka Glas

»Ze nekaj ¢asa onkologi po vsem
svetu opaZamo, da narasca §tevilo
mlajsih bolnikov z rakom debelega
¢revesa in danke (RDCD), in register
raka nasa opaZanja Zal potrjuje.
PribliZno osem odstotkov vseh na
novo zbolelih za tem rakom spada

v skupino mladih bolnikov. V predko-
ronskem letu 2019 smo odKkrili 102,
leto zatem 103 bolnike in bojim se,
da bodo podatki iz obdobja po koroni
$e manj spodbudni,« pravi dr. Neva
Volk, dr. med., spec. internisti¢ne
onkologije z Onkoloskega instituta
Ljubljana. Govorimo o populaciji
bolnikov, ki zboli pred dopolnjenim
50. letom starosti, ko torej tudi niso
zajeti v nacionalni presejalni program
za zgodnje odkrivanje rakavih in
predrakavih sprememb na debelem
¢revesu in danki Svit.

To so trendi, nadaljuje sogovornica, ki jih
»ne znamo pojasniti, so pa zelo zaskrblju-
joci. Na tej stopnji, kjer smo zdaj, se
moramo vsi skupaj nauéiti, da se RDCD
lahko pojavi tudi pri zelo zelo mladih
ljudeh.«

Drugacna bakterijska
struktura mikrobioma
Zal stroka $e vedno nima jasnega
odgovora, zakaj je teh bolnikov vedno
vec, pove sogovornica in doda, da so
v teku obseZne raziskave, v katere je
vkljuéenih veliko Stevilo preiskovanceyv,
vendar pa so tudi dolgotrajne in zato
bodo rezultati znani Sele ¢ez nekaj let.
A nekatera dejstva se kljub temu
izrisujejo. »S sodobnimi mikrobioloski-

FOTO Dreamstime in Nataga Campelj

mi analizami so raziskovalci ugotovili,
da imajo mlaj3i bolniki z RDCD drugaé-
no bakterijsko strukturo mikrobioma
in se nekatere bakterije v njihovem
mikrobiomu pojavljajo pogosteje, Se
vedno pa ni jasno, zakaj in na kaksen
nacin to vpliva na razvoj bolezni.
Verjetno je zadaj ve¢ dejavnikov, ki
skozi dalj$i ¢as vplivajo na to, da se Ze
zgodaj v Zivljenju zac¢nejo vzpostavljati
pogoji za razvoj bolezni. Ugotovljeno je
tudi, da v ¢revesni sluznici teh bolnikov
prej pride do sprememb, sluznica pa
ima znake hitrejSega staranja, ¢e
povemo poenostavljeno, in v taki
sluznici se lahko razvije maligna
sprememba.«

Dr. Volk izpostavi $e eno zanimivo
dejstvo, s katerim se je srecal Ze tako
reko¢ vsak onkolog, ki zdravi RDCD.
Jasno je, da so sede¢ nacin Zivljenja,
nezdrava prehrana, kajenje in pretirano
pitje alkohola povezani z nastankom
rakavih obolenj, a nobena redkost ni
ved, da v svojih ordinacijah vidijo tudi
mlade bolnike z RDCD, ki so v odli¢ni
telesni kondiciji in so celo Sportniki,
teCejo maratone ipd.

Pogosto zelo ovinkasta

pot diagnoze
V o¢ibode Se ena znacilnost v skupini
mladih bolnikov, ki jo opisujejo povsod
po svetu, ne le pri nas, in sicer praviloma
zelo dolga pot do diagnoze. Poznan je
primer, ko je bolnik potreboval dve leti,
da so se njegove teZave opredelile kot
maligna bolezen, konkretno RDCD. Kot
pravi sogovornica, je bila lani narejena

velika meta analiza $tevilnih §tudjij,

s katero so potrdili, da je razpon casa,
ko je bolnik v postopku postavljanja
diagnoze, od meseca in pol do 13
mesecev, torej v povprecju dobrega pol
leta.

Raziskovalci so ugotovili, da mladi
po vsem svetu zaskrbljujoce pogosto
zbolevajo za razliénimi vrstami
raka. In ker so diagnoze zvezdnikov
in javnih osebnosti, kot so Kate
Middleton, Chadwick Boseman
(,Crni panter*, ki je pri 43 letih
izgubil bitko z rakom), nekdanji
koSarkar Dwyane Wade, James Van
Der Beek (igralec iz serije Simpatija
/ Dawson's Creek) in §tevilni drugi,
pritegnile mnoZi¢no pozornost,
znanstveniki hitijo z iskanjem
odgovora na vpraSanje, ki si ga
zastavljajo mnogi zunaj zdravniske
stroke: Zakaj rak, ki je bil v pretek-
losti bolezen starejsih, vse pogo-
steje prizadene ljudi v najboljSih
letih Zivljenja?

»Razlogov je ve¢. V Sloveniji imamo zelo
dobro delujo¢ presejalni program za
zgodnje odkrivanje predrakavih in
rakavih sprememb na debelem ¢revesu
in danki, Svit, a so vanj vkljuceni ljudje
po 50. letu starosti. Mlajsi bolniki ne
pridejo dovolj zgodaj do diagnoze tudi
zato, ker se rak v ¢revesju razvija dolgo
Casa potihoma in brez nekih vidnih
znakov in simptomov, zato ga mnogi
tudi imenujejo tihi ubijalec. Ko pa se



enkrat teZave pojavijo, je praviloma
bolezen Ze razmeroma napredovala.

A tudi ko se pojavijo teZave, obic¢ajno
traja nekaj ¢asa, dajih ljudje v resnici
zaznajo in se zacnejo sprasevati, ali je

z njimi nekaj resneje narobe. Vedeti je
treba, da so v obdobju najbolj aktivnega
Zivljenjskega cikla, ko si gradijo druzino
in kariero, ustvarjajo dom, imajo veliko
obveznosti in dela, zato svoje telesne
teZave pogosto spregledajo ali pa jih
pripiSejo drugim vzrokom, predvsem
stresu in preobremenjenosti. Naslednji
problem je, ker tudi ¢e opazijo krina
blatu, imajo bolecine v trebuhu in
hujsajo, je vprasanje, ali bo zdravnik

pri 32-letniku ali 38-letniku brez nekih
dejavnikov tveganja takoj pomislil na
najslabso diagnozo.«

Rak ni¢ vec bolezen

zgolj starejsih
Dr. Volk 3e pove, da je desetletja veljalo
in tudi na fakulteti so se tako ucile

® Y SIMPTOMI

74 RAKA DEBELEGA
¥ < CEREVESA IN DANKE

Spremembe v odvajanju blata,
ki trajajo vec kot nekaj dni
(driska, zaprtje ali obCutek,

da se ¢revo ni popolnoma
izpraznilo).

Kri (svetlo rdeca ali zelo
temna) na blatu.

Krvavitev iz danke s svetlo
rdeco krvjo.

Pogoste bole¢ine zaradi
plinov, napihnjenost,
polnost, trebusni kr¢i.

Nepojasnjena izguba
telesne teze.

Obcutek velike utrujenosti
(Sibkost).

Bolecine v spodnjem delu
hrbta (manj pogoste).

generacije bodocih zdravnikov, da je rak
bolezen, ki je znacilna za starej$e ljudi,
zato tudi zdravniki, ki niso vsak dan

v stiku z onkoloskimi bolniki, pri
mladih pacientih seveda ne pomislijo
najprej na maligno stanje. Ta koncept se
sedaj vec kot o¢itno spreminja, ne le pri
RDCD, ampak je ta trend mo¢ opaziti
tudi pri nekaterih drugih rakih.
»Ugotavljamo, da se je zelo povecalo
Stevilo mlaj$ih bolnikov z raki Zelodca,
trebusne slinavke, dojk in §¢itnice. To
so zelo alarmantne analize, ki nam
nedvoumno kaZejo, da se pri teh
boleznih nekaj korenito spreminja.
RDCD je bil prvi, pri katerem smo to
zaznali, Zal pa ni edini, zato je vsekakor
prav in nujno, da se o teh spremembah
poucimo vsi zdravniki. To je nujno zato,
da se ne bo ve¢ slisal stavek ah, ti si stara
29 let, to ne more biti rak. Ce so prisotni
sumljivi znaki in simptomi, se je treba
nujno prepricati s preiskavami, da ni
zadaj res ni¢ nevarnega.«

Pomembno ve¢ mladih

ob diagnozi z razsirjeno

boleznijo
Pri mlaj3ih bolnikih z RDCD je znaéilno
Se nekaj, in sicer da je pri vecini bolni-
kov Ze ob diagnozi bolezen v lokalno
napredovalem ali v razsejanem stadiju.
Po podatkih je takih bolnikov okrog
60 odstotkov; med bolniki v starosti
nad 50 let je takih bolnikov 49 odstot-
kov, in to je velika razlika. Ce je bolezen
odkrita v Cetrtem, torej najvisjem
stadiju, to pomembno vpliva tudi na
sam potek zdravljenja in kon¢ni izid
le-tega. Zdravljenje je daljSe in zahtev-
nejSe za bolnika, prognoza pa manj

ugodna kot v primeru, ko je rak diagno-
sticiran v nizjih stadijih.

Sogovornica omeni $e eno znacilnost
RDCD pri mlaj$ih bolnikih, in sicer da se
prinjih pogosteje pojavljajo dolo¢eni
histoloski podtipi, predvsem pecatnoce-
li¢ni in mucinozni, ki pa so tudi progno-
sti¢no manj ugodni. Niso pa ugotovili,
da bi izstopali doloceni molekularni
tumorski oznacevalci in bi rak pri mladih
bolnikih imel bistveno drugacen ali
doloc¢en genetski podpis. Zanimivo je Se
to, da je pri mlajsih bolnikih vec raka na
levi strani debelega ¢revesa in v danki.

<«
dr. Neva Volk,
dr. med., spec.
internisti¢ne

onkologije

Bi bilo smiselno

razsiriti Svit?
Bi bilo torej smiselno zniZati starostno
omejitev za vstop v program Svit?
Dr. Volk odgovarja: »Glede na svoje
klini¢ne izku$nje menim, da bi morali
biti v Svit vkljuceni vsi ljudje vsaj od
45. leta naprej. Vedeti je treba, da smo
v EU, ki ima svoje jasne dogovore in
smernice, zato ostajamo pri starostnem
razponu med 50. in 74. letom. Bi pa bilo
vsekakor smiselno presejanje izven Svita
oziroma vec¢ja skrb in poudarek na zgo-
dnjem ugotavljanju bolezni pri tistih, ki
imajo v druZini Ze nekoga s to boleznijo,




torej imajo pozitivno druzinsko anamne-
zo. V Sloveniji sicer imamo jasna pravila
okoli tega in gastroenterologi jih tudi
zelo dobro izvajajo v praksi. Zagotovo
pa bi bilo topogledno smiselno okrepiti
zavedanje v javnosti, saj ima kar 30
odstotkov mladih bolnikov pozitivno
druzinsko anamnezo. Ce ima ¢lovek

v druZini krvnega sorodnika z RDCD

in pri sebi zazna teZave, denimo kri na
blatu, bolecine v trebuhu ali nepojas-
njeno hujSanje, naj gre ¢im prej do
zdravnika in ga prosi za usmerjene
preiskave, s katerimi se ugotovi, ali
ima morda RDCD.«

Kot 3e pravi naSa sogovornica, je za vse,
ki imajo pozitivno druZinsko anamnezo
RDCD, priporoéljivo, da za¢nejo hoditi
na kontrolne preglede s kolonoskopijo
priblizno deset let prej, kot je bil star ob
diagnozi stars. Pri ljudeh, ki so zboleli
za dedno pogojenim rakom debelega
Crevesa in danke, pa njihove potomce
gastroenterologi sledijo Ze veliko prej.

Smernice zdravljenja

so zaenkrat enake za

vse bolnike
Pred letom in pol je §Sir§a skupina
strokovnjakov v Milanu pripravila
mednarodne smernice obravnave mladih
bolnikov z RDCD. Kot pove sogovornica,
te vkljucujejo poleg odkrivanja, celotne
diagnosti¢ne obravnave in zdravljenja Se
nekatere druge vidike, denimo podrocje
reprodukcije. V tem se tudi razlikujejo od
smernic za obravnavo RDCD pri starejsih
bolnikih.

SMERNICE PRI MLAJSIH
BOLNIKIH SVETUJEJO IZVEDBO
KOLONOSKOPIJE V 30 DNEH.

Morda lahko izpostavimo Se en vidik
smernic, in sicer te pri mlajsih bolnikih
svetujejo izvedbo kolonoskopije v 30
dneh, kar je vsaj v Sloveniji v danih
razmerah zelo tezko izvedljivo, poja-
snjuje dr. Volk in Se doda, da je kljub
temu velik in pomemben korak naprej,
da smernice zdaj so, verjetno pa se bodo
Se nadgrajevale in spreminjale.

Ceprav so smernice v nekaterih vidikih
drugacne od tistih, ki so namenjene
starej§im bolnikom, pa se v nicemer

ne razlikujejo, kar se tice specifi¢nega
onkoloskega sistemskega zdravljenja.
»Se vedno veljajo enake smernice za spe-
cifiéno onkolosko sistemsko zdravljenje
za vse starostne skupine in pri mlajsih
bolnikih z RDCD ni nekih posebnosti

v tem pogledu. Neodvisno od starosti
uporabljamo enake sheme kemoterapije
in enaka tar¢na zdravljenja. Razlika je le
v tem, da mlaj$e bolnike povsod po svetu
zdravijo oziroma zdravimo dlje ¢asa in
agresivneje, tudi ¢e imajo napredovalo
bolezen.«

Standardno zdravljenje, ki je
pogosto ucinkovito, je lahko
unicujoce za ljudi, ki imajo pred
seboj Se desetletja Zivljenja, in
lahko vodi do telesnih sprememb,
ki jim spremenijo Zivljenje, kot

so stalna potreba po vrecki za
kolostomo ali zgodnja menopavza
in neplodnost.

Vsekakor pa je potrebno tudi poudariti,
da imajo nasi bolniki z RDCD, ne glede
na svojo starost, pri nas Se vedno
najbolj$o mozno oskrbo in zdravljenje.
»Na voljo imajo najboljSo diagnostiko
in najbolj$e zdravljenje ter dostop do
vseh registriranih zdravil. To je zelo
pomembno, saj je razvoj v onkologiji
izredno hiter, nenehno prihajajo
novosti, ki so tudi zelo drage, zato je Se
toliko bolj dragoceno, da naSi bolniki
dobijo natanko tista zdravljenja in tista
zdravila, ki jih za svojo bolezen potrebu-
jejo. To bi morali vsi zelo ceniti, saj ni
samoumevno in ni tako povsod po
Evropi in svetu,« poudarja sogovornica.

Sodelovanje SirSe stroke
Zgodnja prepoznava in ¢im prejsnja
diagnostika torej ostajata ena klju¢nih
izzivov obravnave mladih bolnikov
zRDCD. Boljsi rezultati pa bodo mozni
zgolj z usklajenim sodelovanjem Siroke
zdravstvene javnosti, je prepri¢ana
dr. Volk. »Izredno pomembno vlogo
pri odkrivanju bolezni imajo poleg

izbranih osebnih zdravnikov in gastroe-
nterologov zagotovo tudi ginekologi in
kirurgi. Ce bodo vsi seznanjeni s proble-
matiko nara$¢anja $tevila RDCD med
mladimi, bomo naredili pomembno
stopnico naprej k izboljSanju zgodnejse-
ga prepoznavanja te bolezni pri mladih.
Veliko naporov vlagamo v educiranje
SirSe stroke. Veseli nas, da specializanti
razliénih strok, ki prihajajo na kroZenje
tudi k nam na Onkolo$ki in§titut,
postajajo senzibilizirani na vse vec raka
med mladimi, educirati pa moramo
zlasti starejSe generacije zdravnikov,

ki so se na fakulteti ucili, da je rak
predvsem bolezen starej$ih. To razmi-
$ljanje moramo v temeljih spremeniti,«
za konec poudari dr. Volk.

IZOBRAZEVANUJE:
Rak debelega ¢revesa
in danke ni le bolezen
starejsih - zgodnje
prepoznavanje resuje
zivljenja

Vabljeni, da se v mesecu ozaves¢anja

o raku debelega ¢revesa in danke ude-
lezite spletnega predavanja, na katerem
boste dobili odgovore na vprasanja:
zakaj pride do RDCD; kateri so dejavniki
tveganj in kaj lahko naredimo, da
zmanjSamo tveganje; kdo je bolj ogro-
Zen, kaksni so najbolj pogosti simptomi
in zakaj jih pogosto spregledamo; kak$ne
so smernice zdravljenja, ... Z nami bo
predavateljica dr. Neva Volk, dr. med.,
specialistka internisti¢ne onkologije

in interne medicine, zaposlena na
Onkoloskem institutu Ljubljana,
Sektor za internisti¢no onkologijo.

KDAJ: 24. 3. 2025 0ob 18.00 (1h)
KJE: Zoom

Posnetek predavanja bo na ogled na
spletnih straneh www.europacolon.si
in na YouTube kanalu zdruZenja.
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Predavanje je brezplac¢no,

potrebne so prijave.



http://www.europacolon.si

Marec je mesec
ozavesScéanja o raku
debelega ¢revesa
in danke

Vsak korak steje.

Skupaj do 20 milijonov korakov!
Raziskave kaZejo, da lahko Ze 30 minut
hoje na dan zmanjsa tveganje za nasta-
nek raka debelega ¢revesa in danke.
Hoja pospesi prebavo, zmanjsuje
kroni¢na vnetja, uravnava telesno tezo
in krepi imunski sistem.

é

Prenesite StepApp®, brezpla¢no
aplikacijo za Stetje korakov,
poskrbite za svoje zdravje in

pomagajte ozave§¢ati o RDCD.

Podporna skupina

za mlade bolnike
z rakom prebavil

Zdruzenje EuropaColon Slovenija nudi
razli¢ne oblike strokovne psiholoske
podpore in svetovanja med zdravljenjem
in po njem. Lahko se vkljucite v podporno
skupino za mlade bolnike z rakom
prebavil do 55 let, ki jo vodi dr. Vesna
Radonji¢ Miholi¢, spec. klini¢ne psiho-
logije. Gre za zaprto, manj$o skupino
(4-6 ¢lanov), sre¢anja potekajo 1-krat
mesecno preko spletne aplikacije Zoom
in trajajo 60 minut. Clani skupine ustva-
rijo zaupen in varen prostor, v katerem
med seboj podelijo izku$njo, dobijo
podporo in se ¢utijo sliSane.

é_

dr. Vesna Radonji¢
Miholi¢, spec.
klini¢ne

psihologije

Zavec¢ informacij obiscite
spletno stran ali nam piSite

na zdruzenje@europacolon.si

ZDA:
Presejanje
za odkrivanje
RDCD od 45.
leta in prvi
krvni test

Zdruzene drzave Amerike so maja 2021
uradno zniZale priporoceno zacetno
starost za presejanje za RDCD s 50 na
45 let kot odziv na narascajoco stopnjo
raka pri mladih. Odkar se je znizala
starostna meja za presejanje, se je pove-
¢alo odkritje RDCD v starostni skupini
od 45 do 49 let. V tej starostni skupini
se prej odkrije ve¢ rakov in napredova-
lih polipov, kar lahko prepreci napredo-
vanje bolezni v poznejso fazo. Kljub
novim smernicam se Stevilo bolnikov

z RDCD $e vedno poveéuje pri osebah,
mlajSih od 45 let, ki Se vedno niso
vkljucene v rutinsko presejanje.

Vec diagnoz je tudi postavljenih

v zgodnjih stadijih, kar je klju¢nega
pomena za izboljSanje prezivetja.
Splosna razsirjenost presejalnih
pregledov v tej starostni skupini je
nizka. Podatki iz nacionalne ankete

o zdravju so pokazali, da je bilo leta
2021 manj kot 20 % odraslih, starih

od 45 do 49 let, seznanjenih s priporo-
enimi presejalnimi pregledi za RDCD,
pri Cemer se stanje v primerjavi z letom
2019 ni bistveno spremenilo.

Za reSevanje teh izzivov se razvijajo
nove metode presejanja. Julija 2024
je FDA odobrila prvi krvni test za

presejanje RDCD. V klini¢nem
preskusanju je test prepoznal 83 %
primerov raka debelega ¢revesa in
danke, pri 10 % udeleZencey, ki niso
imeli raka, paje bil rezultat lazno
pozitiven. Krvni test je bil Se posebej
dober pri prepoznavanju raka v pozni
fazi - vsak udelezenec z RDCD v drugi
ali tretji fazi je dobil pozitiven rezultat,
medtem ko je bilo z njim odkritih le
55 % primerov raka v prvem stadiju.
Krvni test ni nadomestilo za kolonosko-
pijo, ki ostaja zlati standard, vendar
veliko ljudi ne gre na kolonoskopijo
in se tudi ne odlodi za test z blatom.

Dr. David Lieberman, gastroenterolog
na univerzi Oregon Health and
Science University in nekdanji
predsednik AmeriSkega gastroente-
roloSkega zdruZenja, je lanijeseni
vodil strokovno skupino AGA, ki je
razpravljala o tem, kako naj se krvni
test vkljuci v obstojeca orodja za
presejanje raka debelega ¢revesa

in danke. Po njegovih besedah so
vzorcne Studije pokazale, da je
uporaba krvnega testa ,jasno”
zmanjSala tveganje za nastanek

in smrt zaradi RDCD v primerjavi

z odsotnostjo presejanja. Vendar je
Lieberman opozoril: ,Ta test ne bo
zares ucinkovit za preprecevanje raka,
saj ne bo odkril vecine bolnikov, ki
imajo napredovale polipe, in bo manj
ucinkovit kot nekateri drugi testi pri
odkrivanju najzgodnejsih stopen;j
raka.” V ZDA kljub temu racunajo,

da bo ta nov neinvazivni test izboljsal
dostopnost in stopnjo presejanja med
ljudmi, saj je nenazadnje najboljsi
presejalni test tisti, ki se opravi.
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ZGODBA Z NASLOVNICE

Stajka
Skrbinsek:
»\/itamin Z kot
zivljenje, ki ga
imam rada«

SPRASUJE
Metka Glas

Pisalo se je leto 2009, ko je Stajka
Skrbinsek pri vsega 49 letih izvedela
za diagnozo rak debelega ¢revesa

v Cetrtem stadiju. Ko se danes pogo-
varja z bolniki in svojci, ki jo Se vedno
radi poklicejo, se ji zdi, kot da jim
pripoveduje zgodbo nekoga drugega.

Zelo hitro ste se odlocili za
ZIVLJENJE. Teden dni po
odkritju bolezni ste v zvezek,
kamor ste zapisovali vse
pomembne zadeve v zvezi
z zdravljenjem, na prvo stran
napisali: HOCEM BITI
POPOLNOMA ZDRAVA!!!«.
0d kod vam ta notranja moc?
Skozi otro$tvo, ki ni bilo lahko, sem
razvila obCutek za borbo. Delala sem tudi
s podjetji, ki so bila v krizi, in sem znala
krizne situacije obvladovati. Ko sem
zbolela, je bila prva misel mene kot
mame: kaj pa moji otroci, oni me potrebu-
jejo. Ko sem kasneje razmisljala, niso bili
samo otroci tisti, zaradi katerih sem se
borila. Rada imam zivljenje in Manca
(Manca Kosir; op.p.) mi je potem napisala,
da sem konéno dobila vitamin Z.

Kaj je prvo, na kar pomislite

ob besedi Zivljenje?
Pomislim na idealen dan. Na jutro, ko
grem s kuzkom na sprehod in se mi o¢i
svetijo Ze, ko se pripravljam na to, da mi
uspe v miru prebrati kaksno knjigo,
skuhati kosilo in pripraviti jedi, ki jih
imajo moji domaci radi, da bi se to
dogajalo zunaj in bi se pogovarjali.
Zvecer pa Se ogled kak3nega filma. To bi
bil moj idealen dan in vse tisto, kar imam

FoTO Kaja Skrbinsek

rada - otroke, knjige, sprehode, da
pocrkljam domace s kosilom in jim na
ta nacin - skozi hrano in ¢as z njimi -
izkazujem ljubezen.

Ve¢ kot 15 let je minilo od
dneva, ko so vam postavili
diagnozo in se vam je Zivljenje
postavilo na glavo. So se v teh
letih vaSe vrednote spreme-
nile? Kaj vam je danes
najpomembnejSe?
Pred boleznijo sem bila vseskozi v nekem
hitenju in pripravah, prisotna je bila
velika odgovornost. Delala sem tudi po
deset ur na dan in posledi¢no zanemarja-
la druZino, Se najbolj pa sem zanemarjala
sebe. Pri druzini mi je veliko pomagala
mama, sebe pa sem postavila na zadnje
mesto. Danes je obratno. Se vedno
pocnem veliko stvari, hodim na kiparje-
nje, veliko berem, vsak dan se sprehajam
s kuzki, rada tudi pomagam, kar mi daje
obc¢utek, da sem Se vedno Ziva. Predvsem
se je spremenilo to, da danes sli§im samo
sebe. V ¢asu, ko sem delala, niti nisem
razmi$ljala o vrednotah. Delovala sem
kot nek utecen stroj - otroci, druZina,
gospodinjstvo, sluzba, Studij. Desetih let
Zivljenja se sploh ne spomnim, ker so bila
zatrpana z obveznostmi. Zdaj, ko imam
¢as in sama sebe izpraSujem, mi je najbolj
pomembna vrednota HVALEZNOST.

Za kaj ste hvalezni?
HvaleZna sem za vse, kar imam. Mislim,
da sem hvaleZnost razvila Ze v ¢asu
bolezni. Na nek nacin so mi prisle
nasproti stvari, ki sem jih v tistem
trenutku potrebovala. Zjutraj, ko

vstanem, imam Se vedno najvec¢ negativ-
nih misli, saj podzavest ¢ez noc dela in
prikradejo se strahovi. Ko sem e v
obdobju prebujanja, se najprej zahvalim
za vse, kar imam, za vse lepo, ki mi je

v Zivljenju dano, in tako za¢nem dan.

Ce primerjate Stajko danes

z osebo, Ki ste bili neko¢, kate-

rim stvarem ste zavestno rekli

ne, da ste odprli pot drugim?
Predvsem sem se odpovedala perfekcio-
nizmu. Navajena sem bila, da je vse
moralo biti popolno, in tako sem tudi do
drugih gojila dolocena pricakovanja, ki
so bila za njih teZko breme. Na tem sem
najvec delala. Popolnih stvari ni. Ne
morem biti popolna mama, popolna sop-
roga, popolna usluzbenka in popolna
gospodinja doma. Po neki naravni poti
so stvari s¢asoma odpadale. Ni bilo vec
pomembno ¢is¢enje, pomemben je bil
pogovor z druzino. Premalo sem se
pogovarjala tako s sabo kot z druZino.
Dan ima 24 ur. Ko mi je takrat zmanjko-
valo ¢asa, sem se odpovedala stvarem, ki
so bile v resnici najbolj pomembne. Ko
pa se je naredil prostor brez perfekcio-
nizma, je ostal ¢as za pogovor in odnose.
Danes je najlepse, ko skuham nedeljsko
kosilo in prideta héerki domov ter se
pogovorimo. Teme so vedno zanimive.
Prej o tem nisem veliko razmisljala.

Kako se je po bolezni spreme-

nil vas odnos do same sebe,

Se posebej v luci skrbi zase?
Odnos do ¢asa se je ve¢inoma spremenil,
vendar se pojavijo situacije, ko s asom
ne morem razpolagati tako, kot bi si



Zelela, sploh zdaj, ko so star§i potrebni
pomoci in veliko ¢asa namenim njima,
zato ga zame ostane bistveno man,j.
Nekaj ¢asa sem bila v veliki stiski, potem
pa sem zacela razmisljati, kako lahko
zadevo re$im - si najamem pomoc,
pokli¢em 3e koga od svojcev, da mi
prisko¢ina pomo¢, tako da mislim,

da sem naredila velik korak. Veliko

se moram pogovarjati sama s sabo in si
ob stiskah postavljati prava vpraSanja:
Zakaj? Koliko komu pomagam s tem

in koliko $kodim sebi? Vse z namenom,
da najdem neko vmesno pot. Pred leti
sem se vpisala na Studij transakcijske
analize pri dr. Zoranu Milivojevi¢u, da bi
bolje razumela najprej sebe in od kod
izvirajo moje reakcije. Danes, ko me
kaksna stvar zmoti, si najprej postavim
vprasanje, zakaj me moti. Vedno je nekaj
v ozadju, Cesar nisem predelala, sicer me
ne bi motilo. V sebi imam zelo moc¢nega
roditelja, ki je zelo kriti¢en, zato moram
delati na temu, da razvijam malo bolj
sproScenega otroka v sebi.

©

NE VEMO, KDAJ BOMO UMRLI.
LAHKO JE TO JUTRI. A NI $KODA
DANASNJEGA DNE PORABITI ZA
TO, DA RAZMI§IJAMO OTEM,
KAKO BOMO UMRLI, NAMESTO DA
BI NAREDILI NEKAJ LEPEGA.
USTVARIMO LEPE SKUPNE
TRENUTKE.

Ste danes do sebe bolj nezni,

socutni, prijazni?
Mislim, da sem. Ko sem razmisljala o
tem, kako razvijam tega notranjega
otroka, so to vsekakor sprehodi s
kuzkom, ker postanem igriva, pa
druZenje z vnuki prijateljice, ko se zavem,
kaksno veselje in energijo mi dajo.

Kako pa skrbite za svoje

telesno in dusevno zdravje?
Ko zjutraj vstanem, naredim dih in s tem
umirjam svoje misli. Sledijo tibetanske
vaje, ki jih izvajam Ze 30 let, nakar si
pripravim ¢aj ali zdrav napitek in
vzamem Se kak$en vitamin. Sprehajam
se, hodim na telovadbo in meditiram.
Veliko mi pomenijo tudi sprehodi
s prijateljico, s katero v tistih dveh urah

predelava vse, o Cemer razmi$ljava, in
ena drugi dajeva refleksijo, tako da je
pogovor koristen za obe.

V knjigi Nova jaz - Ko je rak
samo Se morska Zival, v kateri
ste zelo doZiveto opisali svojo
pogumno borbo z boleznijo,
je tudi vprasanje vase mlajse
hcerke Kaje, ko je bila se
majhna deklica: »Mami, zakaj
mi vedno ¢akamo, da bomo
potem srec¢ni?«. Kaj cakamo?
Kaja je imela takrat 5 let in to je bil tak
pretres v mojih moZganih, ampak Se
vedno ne dovolj velik, da bi spremenila
nacin zivljenja. Ona si je znala narediti
dan - na travo je dala dekico, si prinesla
jagode in sok ter uzivala. V resnici je
vedno pocela stvari s tak§nim otroskim
veseljem, je uciteljica Zivljenja. O¢itno
me to ni dovolj pretreslo in je morala
priti bolezen v zelo tezki obliki, da sem
ugotovila, da zdaj gre pa zares.

Prestali ste osem zahtevnih
operacij, ve¢ kot dvajset
ciklusov kemoterapije ter
vzdrZevalno zdravljenje z biolo-
Skimi zdravili. Kaj vam je dalo
moc v teh tezkih trenutkih?
Ljubezen do druZine in ljubezen do
Zivljenja. Tudi danes, ko pridejo tezki
trenutki, grem najlazje skozi tako, da
razmis$ljam dan po dan. Nacrtovanje in
pri¢akovanja me spravljajo v stres. Za
dana3nji dan vem, da silahko naredim
nekaj lepega. In mogoce tudi za
jutri$nji, za naprej ne vem, kaj se bo
zgodilo. Stvari se lahko obrnejo tako ali
drugace. Vecina skrbi pa se ne uresniéi.

Druzina vam bila je v casu
zdravljenja v veliko oporo. Se
je vas odnos do najbliZjih po tej
globoki izkusnji spremenil?
Moz se je takrat prakti¢no v celoti
posvetil skrbi zame. Dolgo ¢asa po
bolezni sem imela ob¢utek, da bi morala
ponovno prevzeti glavnino stvari, ki se
dogajajo v hisi, a sem se vprasala, zakaj
Pa, s3j je nenazadnje tudi on odrasel in
lahko sodeluje pri gospodinjskih
opravilih, tako da mu tudi prepustim
stvari. Héerki Tea in Kaja sta vimes
odrasli, se odselili od doma, in se je odnos
seveda predrugadil. Ze pred boleznijo
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smo imele dober odnos, se mi pa danes
upajo vec povedati, kaj se jim zdi, da ni
bilo prav pri vzgoji in mojih reakcijah.
Pred boleznijo sem se, ¢e mi kaj ni bilo
prav, potegnila vase in o tem nisem znala
razpravljati. Nisem lo¢ila, da ¢e jim neko
moje dejanje ni bilo v3e¢, to Se ne
pomeni, da jim jaz kot oseba nisem vsec.
Mislim, da se danes veliko laZje pogovar-
jam, v€asih morda potrebujem nekaj
Casa, da o stvareh razmislim, poklicem
nazaj in razlozZim, zakaj sem na takSen
nacin reagirala. SkuSam jih razumeti in
skozi pogovor uspemo razdistiti stvari, ki
so jih morda prizadele, zato da ni tezkih
obc¢utkov ne pri njih ne pri meni.

Zagotovil v Zivljenju ni,

ostaja UPANJE.
Ko sem se soocila z boleznijo, sem
pomislila tudi na to, da me morda ¢ez pol
leta ne bo vec. Po eni strani je bil to ok,
po drugi priloZnost, da ¢as, ki ti ostane,
izkoristis. Ce ne bos zmagal v boju z
boleznijo, je pomembno, da ¢as, ki ga
imas$ na voljo, kvalitetno preZzivi§. Smrti
se nikoli nisem bala. Pred vsako operaci-
jo sem se zavedala, da obstaja moZnost,
da se ne bom zbudila, da operacije ne
bom prezivela, ker so bile to res tezke,
vecurne operacije. Vedno pa sem nasla
sto razlogov, kako bi bolezen premagala.
Ce so bili statisti¢no 3 % moznosti, da
prezivim, sem si rekla, zakaj ne bi bila jaz
v teh 3 %. Govorila sem si, da razvijajo
vedno nova zdravila, zato je pomembno
le, da grem dan po dan. Mogoce pride
novo zdravilo in bom reSena.

Kaj bi sporocili vsem tistim,
ki se prav zdaj borijo z rakom
in morda ne vidijo izhoda, ter
njihovim svojcem?
Pojdite dan po dan in v vsakem dnevu
najdite nekaj, kar vas razveseljuje. In ne
nehajte upati. Svojcem bi dejala, naj
bodo predvsem prisotni. Naj vprasajo, Ce
lahko kako pomagajo, prisluhnejo, ¢e Zeli
oseba govoriti o bolezni in - naj se slisi
Se tako kruto - je ne silijo v stvari, ki
jih ne Zeli. In ne se ves ¢as pogovarjati
o bolezni. O tem se lahko bolniki
pogovorijo z zdravniki. Pogovarjajte
se o tem, kar bo osebi dalo voljo do
Zivljenja, ustvarite lepe skupne trenut-
ke. So pa tudi taki, ki nocejo o bolezni
nic slisati, in tudi to je treba spostovati.



RAK POZIRALNIKA

Pomembno
je zgodnje
odkrivanje

PISE
Maja JuZnic Sotlar

Rak poziralnika spada med redkejse
rake prebavne cevi, saj na leto zboli
okoli sto ljudi (v letu 2021 je po
podatkih Registra raka za Slovenijo
zbolelo 110 oseb), kar predstavlja
manj kot odstotek vseh novo odkri-
tih bolnikov z rakom. A kot Se kaZe
statistika, se tudi pri tem raku stevilo
novo zbolelih vztrajno povecuje,
pravi prim. Zdenko Kikec, specialist
gastroenterolog iz Splosne bolnisni-
ce Slovenj Gradec, in doda, da je bil
med epidemijo zabeleZen rahel padec
Stevila novih bolnikov zaradi manj
napotenih in posledi¢no manj oprav-
ljenih diagnosticnih postopkov.

Sogovornik v nadaljevanju pojasni, da
obstajata dve vedji skupini teh rakov:
ploscatoceli¢ni, za katerim zboleva ze
vsa leta priblizno enako $tevilo ljudi,
ter adenokarcinom oziroma rak zleznih
celic, katerega pogostost pa Zal narasca.

Tipicni bolnik
Kot 3e pove dr. Kikec, gastroenterologi
opazajo, da imajo bolniki, ki zbolijo za
rakom poZiralnika, veliko skupnega.
»Pogosteje zbolevajo moski - celo do
petkrat pogosteje kot Zenske - v starosti
nad 40 let, ki imajo izrazito nezdrav nacin
Zivljenja. Predvsem Zelim izpostaviti kaje-
nje in zlorabo alkoholnih pija¢. Kombina-
cija obeh povzroca celo do 25-krat vecjo
verjetnost, da bo ta oseba dobila raka
poZziralnika, kot e kadi, a ne pije.

Obstajajo pa Se drugi dejavniki tveganja:
neprimerna prehrana z visoko vsebnostjo
mascob in sladkorja na eni ter premalo

FOTO Dreamstime

zelenjave, vitaminov in mikroelementov
na drugi strani. Omeniti je potrebno tudi
trebusno debelost. Ta namrec poveca
pritisk na Zelodec in miSico zapiralko, ki
sicer opravlja vlogo varnostnega meha-
nizma med Zelodcem in pozZiralnikom.
Ob povecanem pritisku ne more vec¢
opravljati svoje funkcije, zato se posledic-
no Zelod¢na vsebina vraca v poziralnik.
Zaradi nenehnega draZenja je sluznica
poZiralnika kroni¢no vneta, kar vse lahko
vodi v nastanek Zleznega raka.«

Najocitnejsi simptom:
oteZeno poziranje
Kot pove sogovornik, je alarmanten znak,
»Ce Clovek opazi tezave pri poZiranju
hrane. Bolniki obi¢ajno povedo, da je to
prvi znak, ki so ga opazili. V zacetku
imajo tezave pri poziranju trdne hrane,
ki jo morajo pogosto poplakniti s tekoc¢i-
no, dajo sploh lahko pogoltnejo. Zaradi

oZenja poziralnika in oteZenega poZiranja

se pogosto zac¢nejo izogibati hraniin
posledi¢no izgubljajo teZo. To je kar
alarmantno stanje in je potrebno takoj

k zdravniku na preiskave. Ce tega ¢lovek
ne naredi, se teZave samo stopnjujejo.
Poziranje je vse teZje in na koncu poZziral-
nik postane povsem neprehoden tudi za
tekocino.

Lahko se pojavijo Se slinjenje, bruhanje,
bolecina ob poZiranju hrane, ¢rno blato
in krvav izpljunek. Ob napredovali
bolezni lahko zatipamo povecane
bezgavke v vratu ali pazduhi, bolnike
dusi zaradi proste tekocine, ki se lahko
nabere bodisi v medplju¢nem prostoru
(plevralni izliv) ali v trebuhu (ascites).«

_>7. “ SIMPTOMI
S RAKA
¥ & POZIRALNIKA

Refluks klisline, prebavne
motnje ali zgaga (GERB -
gastroezofagealna refluksna
bolezen).

Bolecine ali teZave pri
poZziranju hrane (disfagija).
Bruhanje in pogosto
dusenje s hrano.

Nepojasnjena izguba
telesne teZe.

Veliko, svetlo obarvano
ali plavajoce blato.

Krvav izpljunek.

Kako do diagnoze?
Diagnosti¢ni postopek se za¢ne pri
gastroenterologu, in sicer kot razlaga
dr. Kikec, je najprej na vrsti endoskopski
pregled (gastroskopija), med katerim
zdravnik pregleda poziralnik in odvzame
vzorec sumljivega tkiva. Ko patohistolog
potrdi, da gre za raka poZiralnika, mora
hitro slediti dodatna diagnostika oziroma
tako imenovane zamejitvene preiskave.
Z njimi vidijo, koliko je bolezen Ze
napredovala: ali je omejena na sluznico
stene poZiralnika, se je mogoce Ze razsirila



v globlje plasti poZiralnika, v lokalne
bezgavke ali pa je prisotna tudi Ze v
plju¢nem tkivu. Vrasca lahko v katero od
bliZznjih Zil ali so morda prisotni zasevki
v oddaljenih organih. »To ugotovimo z
diagnosti¢nimi postopki, kot je endoskop-
ski UZ, ki je najbolj natancen za dolocanje,
kako globoko vras¢a tumor v steno poziral-
nika. Poleg tega naredimo vselej Se CT
prsnega kosa in trebuha, da vidimo, ¢e se
je bolezen razsirila v prsne in/ali trebusne
organe. Pri tem raku pa bolniki vedno
opravijo e preiskavo s PET-CT. Ta pokaZze
Se morebitno prisotnost zasevkov, ki jih
ostale preiskave ne prikaZejo. Sele ko
imamo pred seboj izvide vseh nastetih
preiskav, je bolnik predstavljen na
multidisciplinarnem konziliju, ki odlo¢i,
katero zdravljenje je za posameznega
bolnika najustreznejse. Konzilij sestav-
ljajo internist onkolog, torakalni kirurg
in radioterapevt.«

Zdravljenje je odvisno

od stadija
Sodobno zdravljenje raka je personalizira-
no, kar pomeni, da je prilagojeno posame-
znemu bolniku glede na znacilnosti nje-
govega tumorja. Izbor in potek zdravlje-
nja je v veliki meri odvisen od stadija, v
katerem je bila bolezen diagnosticirana.

Ce je bolezen odkrita v prvem, torej zelo
zgodnjem stadiju, ko je zajeta samo
sluznica poZiralnika, za zdravljenje v¢asih
zado3¢a endoskopski poseg. »Z gastrosko-
pom vstopimo v poZziralnik, s posebno
zanko zajamemo tumor in ga odreZemo
ali ga izrezemo s posebnim noZem.
Bolnik je prakti¢no ozdravljen, preZivetje
pa zelo visoko. Ce sega rak v globlje plasti,
aje Se vedno operabilen (ga je mozno
kirur$ko odstraniti), se konzilij odlo¢i za
najustreznejsi potek in obliko zdravljenja.
Najpogosteje bolnika zdravimo najprej s
kemoterapijo, obsevanjem in nato
kirurskim posegom, po njem pa bolnik
lahko, e je to potrebno, prejme Se nekaj
ciklusov kemoterapije. Zdravljenje pred
kirur§kim posegom ima veliko prednosti,
saj se tumor praviloma zelo zmanjsa, zato
ga jelaZe operirati,« razlaga dr. Kikec.

Ce pa je bolnikova bolezen odkrita

v neoperabilnem stadiju, jo zdravijo

s kemoterapijo, radioterapijo, taré¢nimi
zdravili, vse bolj pa se uveljavlja tudi

imunoterapija. Ta je namenjena
bolnikom, ki imajo izraZene natan¢no
dolocene markerje, pomembno pa je
tudi njihovo splosno telesno stanje.

Pomen prehranske podpore
Ustrezna prehranska podpora je pri vseh
rakih prebavil zelo pomembna, zato tudi
rak poZiralnika ni nobena izjema. Pri tem
raku bolniki zelo kmalu v poteku bolezni
zacCnejo izgubljati telesno teZo, saj zaradi
bole¢in pri poziranju in otezenega
poZiranja pojedo manj, kot bi sicer.

prim. Zdenko
Kikec, specialist

gastroenterolog

Kot pove dr. Kikec, bolniki pogosto lahko
uZivajo samo Se teko¢ino. »V takih prime-
rih je prioriteta, da ¢im prej vzpostavimo
normalen prehod za hrano. Bolniku lahko
pomagamo z vstavitvijo nazogastri¢ne
sonde, ki pa je za bolnika zelo moteca. To
je lahko le kratkotrajna resitev, za daljsi
¢as je mnogo bolj primerna vstavitev
perkutane endoskopske gastrostome
oziroma PEG. To je kratek in za bolnika
povsem nebolec poseg (bolnik je uspa-
van), med katerim s pomodjo gastroskopa
skozi trebusno steno vstavimo prehran-
jevalno cevko v Zelodec. Po smernicah
lahko PEG naredimo, kadar bolnik vsaj
14 dni ne more normalno jesti. V¢asih je
poziralnik neprehoden za gastroskop in
vzpostavitev PEG ni izvedljiva. Takrat
vstavijo v Zelodec hranilno sondo kirurgi
z manj$im operativnim posegome«.

»nDober prehranski status je pogoj za
uspesno zdravljenje rakavih bolnikov.

Ti bolniki potrebujejo ogljikove hidrate,
beljakovine, ma3cobe ter seveda vitamine
in mikrohranila. Pri bolnikih z rakom
poziralnika redkeje uvedemo tako
imenovano parenteralno prehrano, pri
kateri se hranila dovajajo neposredno

Vv veno,« pove sogovornik in ob tem
jasno poudari tudi nesmiselnost in celo
Skodljivost shujsSevalnih diet, ki jih za te
bolnike predpisejo lai¢ni strokovnjaki.
»Nujno je prav nasprotno, torej skusamo
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vzpostaviti anabolni mehanizem, da telo
s kakovostno hrano pridobiva na telesni
tezi, saj na ta nacin laZje prestane zelo
zahtevno zdravljenje.«

Tako PEG kot parenteralna prehrana sta
misljena oziroma Zelena kot za¢asna
ukrepa, saj je glavni cilj vzpostaviti
normalno prehransko pot, §e doda

dr. Kikec.

Mo¢ paliativne oskrbe
Pri raku poZiralnika se lahko bolnikom
kakovost Zivljenja hitro poslabsa,
predvsem na rac¢un tega, ker ne morejo
ve¢ normalno jesti, imajo bolecine pri
poziranju, so la¢ni, bruhajo ... Prav zato
se zdravniki z vsemi ukrepi trudimo
vzpostaviti pogoje za ¢im bolj kakovost-
no Zivljenje in zdravljenje, pove sogovor-
nik. S sodobnimi medicinskimi ukrepi
je moZno narediti marsikaj in spodbud-
no je, dalahko konkretno pomagajo vse
vec bolnikom, Zal pa je Se vedno pri
nekaterih bolezen moc¢nej3a in gre svojo
pot, ko specifi¢no onkolosko zdravljenje
ni ve¢ mozno niti smiselno, saj bi z njim
povzrodili ve¢ $kode kot koristi. Takrat
pride v postev paliativna oskrba, ki je
usmerjena v lajSanje vseh simptomov
in znakov, ki jih bolnik ima, ter v pomo¢
svojcem obolelega.

April je mesec
ozavesScéanja o raku
poziralnika!

Podprite naSe poslanstvo reSevanja
Zivljenj in izboljSanja Zivljenja ljudi,
ki Zivijo s tem manj znanim rakom.
Izberite zdrav nacin Zivljenja, da
zmanj$ate tveganje za nastanek raka
poziralnika, in kot svetuje dr. Kikec,
obiscite zdravnika, kadar zaznate
teZje ali bolece poZiranje. Zgodnje
odkrivanje lahko resi Zivljenje.
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Prenesite Moj DICE sopotnik,
brezplaéno aplikacijo (na voljo

v angleskem jeziku), za pomo¢

pri preprecevanju in zgodnji

diagnozi raka poZziralnika.




MLADI IN RAK

Zasluzimo
si najboljse
moznosti

v zivljenju

PISE
Metka Glas

Pri dvajsetih in tridesetih se zdi, kot
da se Zivljenje Sele zacenja. Dejavno
zacnes graditi kariero, ustvarjati
druZino in iskati svoj prostor v svetu.
Pri stiridesetih zacnes te sanje
uresnicevati. Trdo delas, Zivljenje

se zdi bolj ustaljeno in prihodnost
polna moZnosti. A potem se zgodi
nekaj nepricakovanega. Nekaj,

kar vse spremeni. Diagnoza rak.

14. in 15. novembra 2024 sta Digestive
Cancers Europe (DiCE) in EuropaColon
Portugal v Portu na Portugalskem
gostila prvo konferenco ENTERO 2024,
posveceno mladim bolnikom z raki
prebavil od 18 do 49 let. Njihova
pricevanja so bila v ospredju razprav,
na katerih so se spraSevali, zakaj je

ta skupina rakov od sredine 90. let
prej$njega stoletja med mlajSimi
ljudmi v porastu, kako obrniti trend ter
izboljsati oskrbo in rezultate zdravljenja.

Pri¢evanja bolnikov so pokazala, da se
znanje in orodja, ki so Ze na voljo na
klini¢ni ravni, $e vedno ne uporabljajo
ufinkovito, kar ima za posledico (pre)
pozno postavljanje diagnoz, nezadostno
informiranje in sodelovanje pri odloc¢a-
nju o moznostih zdravljenja ter neuspe-
$na podpora bolnikom, ko gre za
kakovost njihovega Zivljenja med
zdravljenjem in po njem tako na

telesni kot na duSevni ravni.

Izzivi pri diagnosticiranju
in zdravljenju
TeZzka pot do diagnoze je bila tema, ki
je bila skupna vsem zgodbam bolnikow.

roTO DiCE

Michael iz Nemcije, ki je preZivel raka
debelega ¢revesa v 3. stadiju, je opisal ve¢
kot enoletne obiske pri svojem osebnem
zdravniku, v katerih je porocal o krvi na
blatu, ki jo je opazil vse pogosteje, tako
daje bila prisotna vsakic, ko je Sel na
straniS¢e. A osebni zdravnik ga ni Zelel
poslati na preiskavo in mu rekel, naj ne
skrbi, saj je star le 28 let. Sreca je bila, da
je bil Michael zaradi narave svojega dela
povezan z onkologijo in se je zavedal
resnosti simptomov ter se napotil po
drugo mnenje. Vztrajal je, da opravi
kolonoskopijo. V tem ¢asu je tumor postal
Ze tako velik, da je bila sredi kolonoskopije
potrebna urgentna operacija. Po operaciji,
kjer so mu odstranili 30 cm Crevesa, je
sledilo 14 ciklusov adjuvantne kemotera-
pije, kar je mlademu oCetu - doma ga je
¢akala 6-mesec¢na héerkica - popolnoma
spremenilo Zivljenje.

HCERKICA IN NACRTOVANA
POROKA STA MI NA NEK NACIN
POMAGALA, DA SEM SE PREBIL
SKOZI. IMEL SEM POSLANSTVO -
BITI DRUZINSKI CLOVEK, ZELEL
SEM OZDRAVETI IN URESNICITI
SVOJE SANJE.

— Michael

O tem, kako pomembno je prisluhniti
bolnikom ter resno obravnavati znake
in simptome, govori tudi zgodba
Gabriela iz Svedske, ki so mu privsega
21 letih diagnosticirali raka na Zol¢evo-
du s Stevilnimi metastazami v jetrih.

Vrednosti bilirubina so bile precej visje
od normalnih, napa¢no so mu diagno-
sticirali hepatitis ter mu - kljub zanika-
nju - povedali, da je to zagotovo posledi-
ca neza$Citenega spolnega odnosa. Zal
je Gabriel v zaCetku januarja, slaba dva
meseca po dogodku, svojo Zivljenjsko
bitko za vedno izgubil.

IMEL SEM ZELO HUDE SIMPTO-
ME - ZLATENICO, SRBECICO, KI

SO KAZALI NA NEKAJ, KAR JE
POVEZANO Z JETRI. ZARADI MOJE
MLADOSTI SO ME VEDNO ZNOVA
ODSLOVILI Z BESEDAMI, DA NI N1€.

— Gabriel

Vsem zgodbam mladih ljudi je bilo skup-
no, da so bili prepric¢ani, da je z njihovim
zdravjem nekaj hudo narobe, zdravniki
pajim niso Zeleli in/ali znali prisluhniti.

PreZivetje in dolgorocne

posledice
Diagnozo rak danke v 3. stadiju je
Lasma iz Latvije, dobila pri 33 letih. Ker
je §lo za raka na Crevesju, si ni predsta-
vljala, da bi lahko radioterapija povzro-
¢ila menopavzo, zato jo je presenetilo,
ko je sredi adjuvantnega zdravljenja
obcutila prve simptome. O posledicah
zdravljenja, da ne bo mogla imeti otrok
in bo najverjetneje ves preostanek
Zivljenja Zivela s sindromom LARS,
se z njo nih¢e od zdravnikov ni pogovo-
ril in jo vkljucil v proces odlo¢anja.
Dejstvo, da je bilo vse storjeno brez



njene vednosti, da je nihce ni pripravil
na to, kaj se bo zgodilo, je tezko sprejela.

KO SEM OBCUTILA PRVE SIMPTO-
ME MENOPAVZE, SEM OD3LA DO
SVOJE RADIOLOGINJE, KI MI JE
ISKRENO PRIZNALA, DA MI JE

O TEM POZABILA POVEDATI,

KER NI BILA VAJENA ZDRAVITI
MLADIH BOLNIKOV.

— Lasma

Lasma je danes zagovornica mladih
bolnikov, ki glasno govori o tem, kako
pomembno je, da so bolniki informirani
o plodnosti, sindromu LARS in drugih
moznih neZelenih u¢inkih. Zdravnike
naj ne bo strah, da bi s tem odvrnili
mlade bolnike od zdravljenja, saj se
zaveda, da jije zdravljenje resilo Zivlje-
nje. To je cena, ki jo je placala in nikoli
ne bi krivila zdravnikov za posledice, ki
jihima. Ne zdi pa se ji sprejemljivo, da ni
bila predhodno informirana in vklju¢ena
v sprejemanje odlocitev, ter je posledice
pric¢akala povsem nepripravljena.

»PreZivetje se za¢ne z diagnozo,« je
preprican Johan De Munter vodja
zdravniske nege onkoloskega centra

v Univerzitetni bolni$nici Gent in
nekdanji predsednik Evropskega zdruZe-
nja onkoloskih medicinskih sester. »Gre
za poznavanje bolnika - kdo je oseba, ki
sedi pred vami, kak3ni so njeni Zivljenjski
cilji, kaj bo potrebovala med zdravljenjem
in po njem, da bo lahko $la naprej ¢im bolj
kvalitetno ter z najbolj§imi moZnimi
rezultati in izku$njo raka pustila za seboj.
Pomembno je, da se z osebo pogovorimo
o tem, kaj jo lahko ¢aka, kako bo lahko
obvladovala stranske ucinke, Zivela z
njimi in nadaljevala svoje Zivljenje Ze od
diagnoze naprej, da ne pride do neprijet-
nih presenecenj v trenutku, ko se pojavijo
nekateri dolgoro¢ni neZeleni ucinki.«

Zivljenje z rakom prebavil

je kot vrtiljak
Nataliji, po rodu iz Kolumbije, ki s svojim
mozem Alexom Zivi v Veliki Britaniji, se
je Zivljenje spremenilo pred Stirimi leti,
ko jije bil pri 33 letih diagnosticiran rak
Zelodca v 4. stadiju. Vedno je bila zdrava,

se zdravo prehranjevala, gibala, ni kadila,
v druZinski anamnezi tudi ni raka
Zelodca, zato je diagnoza prisla povsem
nepricakovano.

KO TI POSTAVIJO DIAGNOZO RAK
V MLADOSTI, SE TVOJE ZIVLJENJE
POPOLNOMA SPREMENI. ZDI SE KOT
ZIVLJENJSKA OBSODBA. PRENEHATI
MORAS DELATI, PRIZADETE SO
FINANCE, PLODNOST, VSAKODNEV-
NA RUTINA, CELO OBCUTEK
IDENTITETE. PREZIVETI MORAS
CELOTEN PROCES ZALOVANJA

ZA ZIVLJENJEM, KI SI GA IZGUBIL.
IN TO JE DOLGOTRAJEN PROCES.

— Natalia

Po letu dni kemoterapij, obsevanj in
operacije, se je tumor ponovil in odlo¢ila
se je, da poskusi s klini¢nim zdravljenjem
v Franciji. Vsaka 2 tedna se je iz Londona
odpeljala v Pariz na terapijo. Zdravilo je
na sreco prijelo in po treh letih je bolezen
v remisiji. Se vedno pa je potrebno, da ga
enkrat na mesec dobi. NajteZji trenutek
je doZivela pred dobrim letom dni, ko so
jo obvestili, da se bo klini¢ni preizkus
zakljudil in zdravila, ki jo ohranja pri
zZivljenju, od naslednjega meseca ne bo
vec na voljo. S pomocjo DiCE-a je Nataliji
z velikimi napori uspelo spremeniti
odlocitev farmacevtskega podjetja iz ZDA
in $e vedno prejema zdravilo, vendar ne
ve, kako dolgo, kar ji povzroc¢a dodatno
tesnobo. Njena zgodba kazZe tudina to,
kako ranljivi so bolniki, ki se znajdejo

v klini¢nih preizkusih.

Tudi Patricyina napoved ni bila optimi-
sti¢na. Dva meseca pred 25. rojstnim
dnem je izvedela, da ima 16 cm velik
tumor v telesu in repu trebusne slinav-
ke. Za pomoc¢ in podporo se je Se pred
operacijo obrnila k psiho-onkologinji,
kijo je naucila tehnik spro§¢anja in ji
svetovala, katera vpra$anja naj zastavi
zdravnikom, kar ji je pomagalo dobiti
nazaj kontrolo nad Zivljenjem. Po
obseZni operaciji je ostala v bolnici Sest
tednov. To obdobje - ko je bila sama

s svojimi mislimi in ¢ustvi, z bolecino in
z vsemi skrbmi - je opisala kot grozljivo.
Ko se je po operaciji prvi¢ pogledala

v ogledalo, se ni prepoznala in se zlomila.
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DA BI PREZIVELA TA VRTILJAK,
SEM BILA PRIMORANA NAMESTO
NACRTOV IN SEZNAMOV OPRAVIL
POSKUSITI Z MAJHNIMI KORAKI,
IZ DNEVA V DAN, IN TO JE BILA
ZAME NOCNA MORA.

— Patricya

Patricya je potrebovala ve¢ mesecev, da je
prepoznala vsa ¢ustva, jih razumela in se
znjimi soocila. V dveh letih zdravljenja je
ogromno izgubila - ¢as, zdravje in svoje
nacrte, a tudi veliko pridobila - notranjo
mo¢, ranljivost, empatijo, nove nacrte

in prakti¢no znanje o tem, kako deluje
zdravstveni sistem, ter tisto najbolj
pomembno - kako sre¢na in privilegirana
je, dalahko hodi, diha in Zivi.

Kljucna ugotovitev
konference: pomen
sodelovanja
Mladi bolniki se prepogosto srecujejo
s sistemom, ki ni prilagojen njihovim
potrebam, kot so ohranjanje plodnosti,
podpora duSevnemu zdravju in financ-
nemu vplivu zdravljenja v kriti¢nem
Zivljenjskem obdobju. Veliko jih ima po
zakljuc¢ku zdravljenja teZave tudi s tem,
na koga se lahko obrnejo za podporo.

Konferenca ENTERO 2024 je poudarila
potrebo po mocnejsih partnerstvih med
bolniki, zdravniki in drugimi zdravstve-
nimi delavci na vseh ravneh ter razisko-
valci, da bi dosegli pomembne spremem-
be - izboljsali proces postavitve diagnoze
s presejanjem in zgodnjim odkrivanjem,
izboljsali zdravljenje z nudenjem
najboljSe mozne oskrbe za mlade bolnike
v sodelovanju z njimi, holisti¢ne podpore
in dvignili rezultate preZivetja.

POT Z RAKOM JE POT POLNA
NEGOTOVOSTI, NEPRICAKOVANIH
PREOBRATOV IN VCASIH NEPRE-
MAGLJIVIH IZZIVOV. VSAKO
POTOVANJE JE EDINSTVENO,

VSI PA SI ZASLUZIMO, DA NAM

JE V ZIVLJENJU DANA NAJBOLJSA
PRILOZNOST.

— Marcos




OSEBNA ZGODBA

Maja Sedej
sZaradi
bolezni zelim
se bolj polno
ziveti!«

PISE
Metka Glas

Maja Sedej je bila vseskozi zdrava,
veliko se je gibala in nikoli ni imela
vedjih zdravstvenih teZav. Ko so ji
pri 41 letih postavili diagnozo -

rak danke, si je rekla: »Pa dobro, jaz
sem zdrava, kako mi lahko govorite,
da sem bolna, ¢e pa sem se dobro
pocutila.« A na sreco je bila pozorna,
se pravocasno odpravila k zdravniku
in po dobrem letu dni je spet zdrava.

»Vse se je zacelo s krvjo na blatu, ki se je
pojavila in kmalu zatem izginila,« se
prvih simptomov pred letom in pol
spominja Maja, ki je najprej mislila, da
gre verjetno za hemoroide. »Morala sem
biti res pozorna, da sem opazila to temno
kapljico krvi, tako da si predstavljam, da
jo marsikdo spregleda. In nikoli je ni bilo
na toaletnem papirju, kar pa je znacilno
za hemoroide.« Minevali so tedni, meseci,
dokler ni vse pogosteje zacela opazati krvi
na blatu, tudi veckrat na teden. Pogovori-
la se je zmamo, kijije svetovala, da naj
opravi kolonoskopijo. Takoj se je narocila
na pregled pri osebnem zdravniku in po
opravljenem pregledu dobila napotnico
za kolonoskopijo. »Spominjam se, da
sem imela tudi teZave z zgago, drugace

pa sem se pocutila v redu.« Temu, da
oktobra 2023, ko je zacela redno hoditi na
plavanje in ni zaznala nobenega napredka
pri rezultatih kot pred letom dni, takrat

ni pripisovala posebnega pomena.

Nisem si predstavljala,

da gre lahko za raka
Na kolonoskopijo je ¢akala $tiri mesece.
»DrZi in takoj po kolonoskopiji se je
zacela moja zgodba. Iz ambulante sem

FOTO osebni arhiv Maje Sedej in Metka Glas

prisla s tremi napotnicami. Zdravnica je
Ze med samim postopkom videla tumor
velikosti 3x5 centimetrov, naredila
biopsijo in me preventivno poslala na
pregled k kirurgu z besedami, da bo ta
tumor, za katerega takrat Se nismo
vedeli, kakSen je, potrebno odstraniti.
Dobila sem $e napotnico za CT in MR.
Priznam, da si nisem predstavljala, da
bom kmalu izvedela za diagnozo - rak,
bolj sem razmisljala, da bodo verjetno
nasli kaksne polipe. In tudi po mami-
nem odzivu, ko sem jo po pregledu
poklicala in je planila v jok, sem bila

Se vedno prepric¢ana, da to Se nic¢ ne
pomeni in naj ne delamo panike.«

Po petih dneh je na zZVEM dobila izvide
biopsije, a ker datoteke ni mogla odpreti,
je poklicala v ambulanto. »Zdravnik, ki je
nadomesc¢al mojega osebnega zdravnika,
mi je po telefonu povedal, da je tumor Zal
maligen. Spominjam se, da sem sedela

v sinovi sobi, moje telo je postajalo
vedno bolj mehko, telefon bi najraje
spustila iz rok, a sem vedela, da moram
pogovor izpeljati do konca. Od tu naprej
se ne spominjam ve¢ pogovora, le
vprasanja, ki se mi je znova in znova
vrtel po glavi: Kaj sedaj to pomeni?«

Od $oka do najbolj srecne

osebe na svetu
»Takoj po telefonskem klicu sem odsla na
teraso in povedala najprej mozu, potem
pa sva sporocila e otrokoma, starima 6
in 8let, ki sta se igrala zraven, da ima
mami neko bolezen, ki ji pravimo rak,
ada $e ne vemo veliko. Ze isti dan sem
imela termin za CT, zato smo se vsi skupaj

odpeljali v Celje. Pot do tja je bila zame
mora, mislila sem, da bom kar umrla.«

Ker je imela Ze ez dva dni pregled pri
kirurgu, je prosila radiologa, ¢e bi lahko
¢im prej dobila izvid. »Vprasal me je, kje
paimam raka in sem povedala, da na
danki, nakar mi je dejal, da imam sreco,
ker da ta rak zelo pocasi raste.«

Medtem ko je v ambulanti v UKC
Ljubljana ¢akala na pregled pri kirurgu,
je na telefon Ze dobila izvid od CT-ja.
»Spomnim se, da nisem bila sposobna
vtipkati kode in sem prosila moza, da
to naredi namesto mene, da sem lahko
izvid ¢im prej prebrala. Ko sem videla,
da je rak le na danki in nikjer drugje,
ter da je le ena bezgavka sumljiva, sem
od veselja zacela hoditi gor in dol po
hodniku, Zelela sem kar skakati in

z drugimi deliti novico, da je vse v redu.
V tistem trenutku sem se pocutila, kot
da sem najbolj sre¢na oseba na svetu.«

Prvi pregled na Onkoloskem institutu je
imela 16. dan po postavitvi diagnoze. Vse
se je odvijalo res izjemno hitro, kar je Maja
pripisala tudi svoji mladosti - ob diagnozi
raka danke je bila stara le 41 let, mlada
mamica z dvema majhnima otrokoma,
kije par mesecev pred tem zamenjala
delovno mesto in se veselila novih
kariernih priloZnosti.

Zdravljenje - obsevanje,
spremljanje in operaciji
»Ko sem dobila diagnozo, so bile Solske
pocitnice, potem pa sem odsla na bolnis-
ko, saj nisem zmogla, da bi hkrati hodila



Se na delo. Nisem se pocutila sposobno.
Dejansko so se mi tisti dnevi vlekli

v nedogled, pocutila sem se, kot da bi

vse viselo v zraku.« Kako pajebilo s
spanjem? »Do diagnoze nisem spala.

Ko pa sem dobila diagnozo in se seznanila
ter sprijaznila s tem, kaj imam, se je
spanje uredilo.«

Pred operacijo je potrebovala pet
obsevanj. Sledilo je devet tednov ¢akanja
in spremljanja, da se v telesu po radiote-
rapiji zgodijo potrebne spremembe in se
tumor ¢im bolj zmanjsa. »Radiolog mije
razlozil moZne stranske ucinke obsevanj,
nic¢ pa se nisva pogovorila o dolgoro¢nih
posledicah, kot je menopavza. Vprasal
me jele, ¢e Zelim imeti Se otroke, ker

biv tem primeru lahko »imeli teZavo«.

A ker ze imam dva otroka, sem odgovori-
la, dane in to je bilo vse.«

Konec maja je imela prvo operacijo, kjer
so ji naredili za¢asno stomo. Odlocila

se je za robotsko asistirano operacijo, ker
je zelela, da ¢im hitreje okreva in se vrne
nazaj v »normalno« Zivljenje. »Najbolj
me je bilo strah narkoze, na stomo oz.
vrecko sem se psihi¢no pripravila, ker
me je kirurg Ze takoj seznanil, da bo
najverjetneje potrebna. Kljub temu, da
je operacija trajala vsega pet ur, sem
potrebovala 2-3 mesece, da sem okrevala
in zacela normalno delovati. Bila sem
utrujena, kar je za nekoga, ki je ¢lovek
akcije, tuje.« Po treh mesecih so ji

z drugo operacijo stomo odstranili

in nadaljevala je z rehabilitacijo.

Podpora druZine, sosede

in podporne skupine
V oporo ji je bil vseskozi moz Tomo, ki jo
je na nekaterih pregledih tudi spremljal,

otroci, druZina in prijatelji. »Tudi za mozZa
je bil to velik Sok. Zaradi raka je izgubil
mamo, ko je bil Se zelo mlad, prav tako

je za rakom zbolel njegov ocCe. Nisva pa se
o raku veliko pogovarjala, ker se o tem
niti ni mogel.« Ze od prvega trenutka je
bila odprta in iskrena tudi s sinovoma, ter
jima na razumljiv nacin povedala, da bo
§la na operacijo, kjer ji bodo raka izrezali
in jo pozdravili. »Vedela sta, da je Slo za
nekaj resnega, ker smo imeli prve tedne
veliko obiskov, videla sta me jokati, tudi

v $oli so uciteljice vedele, a smo se
vseskozi trudili, da smo Ziveli ¢im bolj
normalno naprej. V ¢asu, ko sem imela
vrecko in je bilo poletje, sem se trudila
izkoristiti ¢as pocitnic. Zato sem z otroko-
ma preZivela ¢udovito aktivno poletje,

in za ta ¢as sem neizmerno hvalezna. «

MAJINO SPOROCILO:

NE POGOVARJAJTE SE S PRIJATEL]JI
O SIMPTOMIH, ZA TO SO ZDRAVNIKI.
POTREBNO SE JE ODPRAVITI

K ZDRAVNIKU, MU POVEDATI IN
BITI TUDI SITEN, CE JE POTREBNO,
KO IMATE OBEUTEK, DA NEKA]J]
NIV REDU.«

Katere podpore pa je bila Se posebej
vesela? »Veliko mi je pomenilo, da sem
se lahko obrnila na sosedo Silvo, ki je
imela podobno izku$njo z boleznijo

(isti rak in stadij) in se z njo o marsi¢em
pogovorila. Imeti ob sebi nekoga, ki je
navkljub bolezni e tukaj in normalno
Zivi, me je pomirilo in mivlilo dodatnega
upanja, da bo tudi z menoj vse v redu.«
Konec marca 2024 se je prikljucila tudi
podporni skupini mladih bolnikov z raki
prebavil v okviru zdruZenja. »Vedela
sem, da potrebujem pomoc¢. Ker me
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nihée na OnkoloSkem institutu ni
vprasal ali mi ponudil psihosocialno
podporo, sem §la sama v akcijo in nasla
spletno stran zdruZenja EuropaColon
Slovenija. Zelela sem sliati pozitivne
zgodbe drugih, ki so $li skozi podobno
izku$njo. In to sem dobila v skupini.«

Zaradi bolezni Zelim Se bolj

polno Ziveti
Majino Zivljenje se je z diagnozo ¢ez
no¢ spremenilo. »Nisem bila sposobna
razmisljati o ni¢emer drugem, delati
nacrtov, vedela sem samo, da moram to
zdrZati - obsevanja, operacijo, okrevanje.
Pozanimala sem se glede najboljsega
mozZnega kirurga in operacije. Zastavila
sem si kratkoro¢ne cilje, da se vse skupaj
sre¢no konca. Najhuje mi je bilo drugi
in tretji teden po obsevanjih, ko so se
pojavili stranski ucinki, ki so me presene
tili, Se posebej krvava pena, ki je §la iz
mene, ko sem $la na blato. Rekla sem si,
da je to verjetno znak, da so obsevanja
uspesna in da prihaja do sprememb,
da bomo raka spravili stran. Psihi¢no me
je utrudilo devet tednov »¢akanja« na
operacijo, prisoten je bil strah in porajala
so se mi Stevilna vpraSanja: Kaj pa Ce ... %«

Vseskozi je Zivela aktivno in tudi po
bolezni se glede tega ni veliko spremeni-
lo. »Se bolj se zavedam, da vsak dan §teje.
Izkoristim dneve, ni pa to vedno akcija

- izlet, Sport, v roke vzamem tudi dobro
knjigo, si v miru privo$¢im skodelico
dobrega ¢aja. Za menoj je zagotovo
zivljenjska izku3nja, iz katere poskusam
Crpati dobre stvari — da sem zmogla vse
to, da sem dovolj hitro okrevala, da mi ni
bilo tezko Ziveti z vre¢ko, da sva z moZem
e vedno skupaj, ker diagnoza rak je tudi
preizkusnja za partnerski odnos.«

V zacetku leta se je Maja vrnila nazaj na
delo, a postopno za §tiri ure. Vzelasi je
tudi ¢as zase in se vpisala na tecaj
flamenka. Vesela je, da lahko spet plava,
zelo si Zeli oditi na kak$no krajSe potova-
nje skupaj z druzino, ter s svojo zgodbo
ozave$cati druge, predvsem mlade, da se
je potrebno pogovarjati tudi o kakcih in
biti pozoren na spremembe v telesu.
»Vsakemu, Ce ga le zanima, poskuSam
povedati ¢im vec€ o tem, ker se mi zdi, da
se premalo pogovarjamo, ter biti v oporo
in pomo¢ drugim, ki to potrebujejo.«



ZIVETI Z RAKOM

Redna vadba
je za zdrave,
za bolne se
bolj

SPRASUJE
Maja JuZnié Sotlar

V¢asih je veljalo, da je telesna vadba
samo za zdrave, danes pa velja, da je
telesna vadba primerna za zdrave, za
bolne pa Se toliko bolj. Telesna vadba,
ki jo izvajamo skozi daljSe ¢asovno
obdobje, pomembno vpliva na
izboljSanje pocutja, zmogljivosti in
zdravja posameznika, razlaga bodoca
magistrica kineziologije Iza Dietner.

A ko govorimo o telesni vadbi, jo
moramo razlikovati od telesne aktivnosti
oz. dejavnosti, pod katero se uvrica
vsakr$no gibanje, ki poveca porabo
energije, denimo delo v sluzbi, opravila
v hisi in okoli nje, medtem ko so
sprehod, kolesarjenje in dvigovanje
tezkih predmetov telesne dejavnosti.
Medtem, ko je telesna vadba specifi¢na
oblika telesne dejavnosti, ki je praviloma
nadrtovana in strukturirana, s to¢no
dolo¢enim namenom in ciljem. Z vadbo
lahko vplivamo na delovanje telesa tako,
daizboljsamo gibalne sposobnosti
(vzdrzljivost, mo¢, hitrost, koordinacija
in ravnoteZje), pove¢amo zmogljivost
organskih sistemov, ki vplivajo na
zdravstveno stanje (npr. sréno-dihalna
zmogljivost), in pove¢amo uéinkovitost
fizioloskih komponent (presnovna
zmogljivost in zmogljivost, povezana

s sestavo telesa ter kostno integriteto).

©

ZA ZDRAVEGA KOT TUDI BOLNEGA
POSAMEZNIKA JE KLJUCNA
KOMBINACIJA OBEH, CIM VEC
SPLOSNE TELESNE DEJAVNOSTI
OB STRUKTURIRANI IN SPECIFIC-
NO DOLOCENI TELESNI VADBI.

FOTO Dreamstime

Telesna dejavnost namre¢ preko ucinkov
telesne vadbe regulira presnovo in
izboljSuje telesne funkcije s pomocjo
Stevilnih mehanizmov, ter je ena glavnih
komponent zdravega Zivljenjskega sloga.
Prav tako pa lahko zmanj$a tveganje za
razvoj primarnih rakov in pripomore

k obvladovanju Ze nastalih rakastih
bolezni. Dokazano je bilo, da lahko
telesna dejavnost zmanj$a tveganje za
nekatere oblike raka kot so rak debelega
Crevesa, dojke in endometrija ter
verjetno tudi raka prostate, pljuc in
jaj¢nikov. Za Stevilne oblike raka je bilo
dokazano, da vecja koli¢ina in intenziv-
nost vadbe prinasata tudi vecje zmanjsa-
nje tveganja za nastanek bolezni.

Pravilno in individualno prilagojena
vadba pa ni samo mo¢no preventivno
orodje pred rakastimi boleznimi, temvec
je varna in uc¢inkovita oblika podporne
terapije med njihovim zdravljenjem.

Kako pomembna je telesna

vadba za bolnika z raki

prebavil?
Vedno ve¢ raziskav kaZe, da ima telesna
dejavnost pozitiven vpliv na telesno
sestavo, aerobno vzdrzljivost, mi$i¢no
zmogljivost in posledi¢no na kakovost
zZivljenja onkoloskih bolnikov med
zdravljenjem in po njem. Studije so
pokazale $e znatno izboljSanje v najvisji
porabi kisika (VO2max), samopodobi,
vsakodnevnem in socialnem delovanju,
utrujenosti, asu bolni$ni¢nega zdravlje-
nja in potrebi po obiskovanju osebnega
zdravnika. Nadalje lahko telesna
dejavnost med zdravljenjem prepreci

upad ali celo izboljsa delovanje sréno-
-Zilnega, dihalnega in imunskega
sistema, izbolj$a razpoloZenje bolnikov,
zmanj$a Stevilo in intenzivnost neZele-
nih u¢inkov zdravljenja (slabost, utruje-
nost in bole¢ina), omogo¢a boljse
prilagajanje na bolezensko stanje, saj
zmanjsa stres, depresijo in anksioznost.

Kaksni so uéinki telesne

vadbe na telo bolnika, ki se

redno zdravi s kemoterapijo?
Zdravljenje raka je za paciente izredno
zahteven proces. Ta prinese mnoge
neZelene ucinke, ki zajemajo poslabsano
delovanje sréno-zilnega, imunskega in
dihalnega sistema, upad misi¢ne moci,
propadanje misi¢nega tkiva in atrofijo,
spremembe telesne teZe, teZave s spanjem,
utrujenost, slabost, bruhanje in bolecino.
Zdravljenje raka ima tudi psiholoske
sopojave, kot so depresija, anksioznost
in stres. Nadalje lahko zdravljenje vpliva
na odziv telesa na telesno dejavnost -
npr. povecana celi¢na smrt pri hitro dele-
¢ih se celicah med kemoterapijo in/ali
na prilagoditve na napor - npr. kardioto-
ksi¢nost kemoterapije in radioterapije.
Pojavijo se lahko $e biokemic¢ne
spremembe, ki se pojavijo pri z rakom
povezani utrujenosti in vplivajo na
toleranco na napor. Vse to vodi v zmanj-
Sano telesno aktivnost, kar Se poveca
neZelene sopojave zdravljenja na
kakovost Zivljenja in razvoj utrujenosti.
Onkolosko zdravljenje zaradi vpliva na
presnovo na razli¢ne na¢ine negativno
vpliva na telesno sestavo: povecanje
mascobnega tkiva, zmanjSanje puste
mase, ki lahko vodi do presnovnega



stanja kaheksije in zmanjSane kostne
gostote. Kaheksija se pojavi pri priblizno
50 odstotkih bolnikov in se odraza

v izgubi mascob in puste mase.

Kako se lahko nekdo z vadbo

pripravi na dolgotrajno

zdravljenje raka?
Temeljno nacelo za bolnike je, da naj se
izogibajo telesni nedejavnosti. Po operaci-
jinaj ¢im prej nadaljujejo z vsakodnevni-
mi dejavnostmi. Med neoperativnimi
posegi in po njih pa naj ostanejo dejavni
in vadijo, kolikor je le mogoce. Vadbo
je smiselno vkljuditi v vsakodnevno
Zivljenje, lahko jo zdruZimo z drugimi
aktivnostmi (npr. gledanje televizije) ali
jo izvajamo v sluzbi med odmori (dokler
pacient ni v bolniskem stalezu).

Kako naj se vadbe loti bolnik
z raki prebavil, ki ni bil nikoli
redno telesno dejaven ali je
starejsi, manj zmogljiv,
pretezek?
Bistveno je, da se izbere ustrezno obliko
telesne dejavnosti in vadbe. Hoja na
primer je zelo primerna oblika telesne
dejavnosti tudi za telesno Sibkejse,
starejSe ali pretezke posameznike.
Zac¢nemo s krajSimi sprehodi veckrat
dnevno, ki jih lahko kasneje stopnjuje-
mo s podaljSanjem razdalje, trajanja ali
pa spremembo intenzivnosti (hitrosti)
hoje. Ob tem se bolnikom svetuje
izvajanje vadbe za mo¢, ravnoteZje in
gibljivost (2-3x tedensko), ki jih dolo¢i
kineziolog. Na zacetku naj vadbo
sestavljajo preprostejse vaje, ki zajemajo
vse kljuéne miSi¢ne skupine, kasneje se
vaje prilagodijo in nadgradijo.

Med zdravljenjem raka je

ena najznacilnejsih posledic

huda utrudljivost. Kako

jo lahko omilimo, je bolje

pocivati ali nasprotno,

biti telesno dejaven?
Utrujenost je zelo pogost stranski
ucinek onkoloskega zdravljenja, ki se
v vedji ali manj$i meri pojavi pri tako
reko¢ vseh bolnikih in lahko mo¢no
vpliva na kakovost Zivljenja posamezni-
ka. Ceprav se morda zdi, da je po¢itek
najbolj logi¢na resitev, raziskave kaZejo,
da je zmerna redna telesna aktivnost
eden najucinkovitejSih nac¢inov za

zmanjSanje utrujenosti. Prav neaktiv-
nost in konstantno poc¢ivanje pa lahko
Se povecata utrujenost. Priporocljivo je
vsaj 150 minut zmerne aktivnosti
tedensko (Ce zdravje dopusca).

Katere oblike vadbe najbolj

priporocate za ¢as med

zdravljenjem raka in po njem?
Telesna dejavnost (TD) zmerne intenziv-
nosti (npr. dinami¢na hoja) je priporo¢lji-
va vsaj pet dni v tednu. Traja naj 30-60
minut (skupaj vsaj 150 minut tedensko).
Ob tem je priporocljivo izvajati vadbo za
mo¢, ki vkljucuje vaje za vse vecje
mi§i¢ne skupine. Najbolj primerno od
2- do 3-krat tedensko. Pri tem naj bo
odmor med vadbenimi enotami za iste
miSi¢ne skupine dolg vsaj 48 ur. Tako
doseZemo popolno regeneracijo. Za
povecanje miSi¢ne mocilahko uporabi-
mo razli¢no vadbeno opremo ali izvajamo
vaje z lastno telesno teZo. Vajo za isto
mi$i¢no skupino znotraj posamezne
vadbene enote ponovimo veckrat (2-4
serije). Vsaka serija naj ima 8-12 zapored-
nih ponovitev z od 2- do 3-minutnimi
odmori med serijami. Zdravstvenemu
stanju posameznika koristijo tudi raztezne
vaje, s katerimi pove¢amo gibljivost. Te
izvajamo po 60 sekund za posamezno
mi§i¢no skupino. Vajo izvedemo v vec
serijah, dolgih 10-30 sekund, tako da
miSico raztegnemo do tocke ob¢utne
napetosti.

Ali lahko vadijo prav vsi

bolniki ali za koga velja,

da je telesna dejavnost, tudi

najmanjsa, kontraindicirana?
Pred zac¢etkom izvajanja telesnih
dejavnosti in vadbe kateregakoli izmed
onkoloskih pacientov je potrebna
zdravni$ka ocena stanja posameznika.
Priporocena je ocena perifernih nevro-
patij in mi$i¢no skeletnih okvar, ki so se
pojavile zaradi zdravljenja, ne glede na
to, koliko ¢asa je od zdravljenja minilo.
Ce je bila izvajana hormonska terapija
(androgena deprivacija), je priporo¢ena
ocena tveganja za zlome kosti. Posa-
mezniki z metastazami v kosteh potrebu-
jejo pregled, da se dolo¢i, kak3na oblika
vadbe je zanje varna. Posamezniki
z znanimi sréno-Zilnimi teZavami (kot
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posledica zdravljenja ali ne) potrebujejo
medicinsko oceno o varnosti telesnih
naporov pred zacetkom vadbe. Vedno
obstaja tudi tveganje, da metastaze v
kosteh ali kardiotoksi¢nost kot posledica
zdravljenja niso bile zaznane. Kineziolo-
gi se tako o stopnji tveganja posvetujemo
z zdravniSko ekipo, ki obravnava bolnika.
Zaradi izjemno pogostega pojava
kaheksije (bolezenskega huj$anja) in
sarkopenije (izgube mi$i¢ne mase) med
onkoloskimi bolniki je nujno opraviti Se
prehransko oceno in meritve telesne
sestave. Potem pa za nekatere oblike
raka veljajo Se dodatna priporocila pri
oblikovanju ocene, kot npr. pri raku
Crevesja in danke je potrebno zagotoviti,
dabolniki s stomo doseZejo zadostno
mero preventivnih ukrepov proti infekci-
jamin obvladovanju iztokov po stomi,
preden zac¢nejo vadbo intenzivnejSe
oblike od hoje. Med vadbo naj bodo
bolniki pozorni na koli¢ino in vrsto
izlo¢enega blata po stomi.

Zakaj je telesna vadba

pomembna tudi po

zakljucku zdravljenja?
Tukaj bi se lahko vrnili nazaj na prvo
vpra$anje, zaradi vseh pozitivnih
ucinkov, ki jih vadba ima na posamezni-
ka in njegovo zdravje. Tako gledano
zvidika zmogljivosti organskih sistemov,
ki vplivajo na zdravstveno stanje (npr.
sréno-dihalna zmogljivost, misi¢no-ske-
letna zmogljivost), povecanje u¢inkovi-
tosti fiziolo§kih komponent (presnovna
zmogljivost in zmogljivost, povezana
s sestavo telesa ter kostno integriteto),
kot tudi z vidika psiholoskega stanja
posameznika. Vadba namrec sprosca
endorfine, naravne hormone srece, ki
zmanjSujejo stres, tesnobo in depresijo.
Hkrati pa prispeva k boljSemu spanju in
vedji Custveni stabilnosti. Redna telesna
dejavnost izboljsuje tudi kognitivne
sposobnosti (wkem moZgani«). Nekateri
bolniki namre¢ po kemoterapiji dozivlja-
jo teZave s spominom in koncentracijo.
Vadba pa izboljsuje prekrvavitev
moZzganov in s tem kognitivne funkcije.

-
Vabljeni, da si pogledate, kako
poteka Projekt OREH - organizira-

na celostna rehabilitacija bolnikov

zrakom debelega ¢revesa in danke.



PALIATIVNA OSKRBA

Vioga
medicinske
sestre v
paliativhem
timu

PISE
Maja JuZnié Sotlar

Sodobna paliativna oskrba vedno
temelji na timu, v katerem so strokov-
njaki razliénih podroéij. V njem so
poleg internistov, radioterapevtov, in
specialistov za obvladovanje bolecine
Se nepogresljive medicinske sestre, a
tudi psiholog, psihiater, fizioterapevt
in socialni delavec. Tokrat smo se

s Suzano Crljenica, glavno medicinsko
sestro na oddelku za akutno paliativ-
no oskrbo na Onkoloskem institutu
Ljubljana, pogovarjali o vlogi medi-
cinskih sester v paliativnem timu.

»Na naSem oddelku vedno delamo
timsko, ker samo tako lahko bolnika in
njegove svojce oskrbimo celostno. Vsak
od nas ima svojo vlogo; zdravnik zdravi
simptome, sestre te simptome prepozna-
mo in po zdravnikovem navodilu bolniku
dajemo zdravila za obic¢ajno skupek
simptomov, ki jih imajo zaradi svoje
bolezni. Gre za celostno obravnavo, ki
nikakor ne obsega samo telesnega vidika,
ampak tudi psiholoskega, duhovnega in
socialnega. Prav zato je v naSem timu
potrebno toliko razli¢nih strokovnjakov,
ki se seveda povezujemo med seboj, da
lahko najboljSe poskrbimo za bolnika

in svojce,« pojasni Suzana Crljenica.

Pomembna vloga

koordinatorja
Sestre na oddelku delajo v triizmenskem
turnusu, tako da so ob bolnikih prisotne
ves Cas. Izvajajo nego in celostno skrbijo
za bolnika in njegove potrebe. Poleg
bolnika velik poudarek namenjajo tudi
njegovim svojcem oziroma oskrboval-
cem, brez katerih bolnik ne zmore.

FOTO Dreamstime, Metka Glas

Tim oddelka za akutno paliativno
oskrbo OI v Sloveniji je edini, ki
trenutno izvaja vse dejavnosti
specializirane paliativne oskrbe,
vkljuéno s triazo, koordinatorstvom
in 24-urnim telefonskim svetova-
njem, bolni$ni¢no, ambulantno

in konziliarno obravnavo ter oskrbo
na domu prek mobilne paliativne
enote.

»NaSe delo na oddelku mora biti zelo
koordinirano, vsi ¢leni - ambulanta,
hospitalni del ter mobilna enota na
terenu - morajo biti povezani v dobro
delujoco celoto. Medicinske sestre smo
vpete v prav vse dele te celote. Zelo
pomembno je delo koordinatorja,

ki kot pove Ze njegovo ime, ureja in
usklajuje za vsakega bolnika posebej,
kaj se bo z njim dogajalo, ali ga bomo
pregledali v ambulanti, ali na terenu ali
bo na oddelku. Zaradi narave svojega
dela moramo sestre zelo dobro poznati
prav vsakega bolnika, ki pride k nam in
ki ga imamo v oskrbi. Koordiniranje je
za nase delo res zelo pomembno.«

Napotitev leCeCega
onkologa
Kot pove sogovornica, bolnike k njim
na obravnavo v paliativno ambulanto
napoti lece¢i onkolog. Njihova Zelja je,
da bi bolniki, ki bodo zaradi narave in
poteka svoje bolezni zelo verjetno
slej ko prej potrebovali obravnavo
v paliativno ambulanto, prisli do nje
¢im prej v procesu bolezni. Zal je

bolnikov, ki so vkljuéeni v zgodnjo
paliativno obravnavo $e zelo malo.
Veliko vec je tistih, ki so vkljuceni

Vv pozno obravnavo.

Zgodnja paliativna oskrba
Ko govorimo o zgodnji paliativni
obravnavi, pride v poStev Ze od trenutka,
ko je jasno, da je bolezen neozdravljiva
in je torej kroni¢na, pojasnjuje sogovor-
nica in doda, da je idealno, ¢e paliativho
oskrbo vkljucijo Ze takrat, ko je bolnik
Se v fazi aktivnega onkoloskega zdravlje-
nja in paliativna oskrba poteka vzpored-
no. »Za nas je tako tudilaZje, ker imamo
vpogled v bolnika Ze od samega zacetka
obravnave na Onkoloskem inStitutu,
imamo jasnejSo celostno sliko o njem,
lahko mu sledimo ves ¢as in tudi on nas
lahko dobro spozna, ve, kaj po¢nemo
in kako mu lahko pomagamo. Zgodnja
paliativna obravnava je za bolnika tudi
dosti manj stresna kot pozna. Ce se
z bolnikom prvi¢ sre¢amo Sele takrat, ko
je zanj specifi¢no onkolosko zdravljenje
izérpano, so pogosto tudi odklonilni in
ne Zelijo naSe pomoci, saj so prepricani,
daje edina prava pomoc¢ zanje samo
aktivno zdravljenje. Se vedno ni sprejeto
dejstvo, da je tudi paliativna medicina
oblika zdravljenja. Res z njo ne zdravi-
mo raka, a zdravimo njegove simptome,
ki bolniku in njegovim svojcem zelo
oteZujejo Zivljenje. Ta zavest o pravi
vlogi paliativne oskrbe Zal $e ni povsem
prodrla in bolniki jo Zal $e vedno enacijo
zgolj s pomodjo pri umiranju. Veliko
bomo morali Se narediti, da bomo
bolnikom paliativno medicino predsta-
vili v pravi ludi in §irini.«



»Pomembno je poudariti tudi, da
specializirane paliativne oskrbe ne
potrebujejo vsi bolniki. Osnovne
postopke paliativne oskrbe lahko izvaja
tudi lecec¢i onkolog ali osebni zdravnik,
a vsekakor bi si Zelela, da bi na3o vlogo
bolniki in njihovi svojci poznali bolje,
kot jo sedaj.«

Odzivi bolnikov so razli¢ni
Po sogovornicinih besedah so odzivi
bolnikov, ko pridejo prvi¢ v stik z
oddelkom za akutno paliativno oskrbo,
zelo razli¢ni. »Prej ko jim je razloZeno,
kaj mi po¢nemo, laZje in bolj gladko
stece naSe delo in se vzpostavi odnos
med bolnikom, svojci in nami. NajteZje
je z bolniki, ki ne vedo, kam prihajajo,
saj imajo veliko predsodkov in velik
odpor do nae pomo¢i. Se vedno
opazamo veliko stigmatizacije. Pravilo-
ma z vedino bolnikov, ki na zaetku
zavracajo naSo pomoc, uspemo vzposta-
viti dober odnos, vedno pa so tudi taki,
ki nas nikakor ne sprejmejo.«

Prepotrebna mobilna

enota
Onkoloski institut ima Ze Cetrto leto
tudi mobilno paliativno enoto, ki je po
besedah sogovornice pravzaprav
v domace okolje prenesena paliativna
ambulanta in z njo celostna oskrba.
»Z mobilno enoto se vklju¢ujemo
v pozni paliativni obravnavi oziroma
v zadnjem obdobju Zivljenja, kjer si Zelimo

¥ Obdobja paliativne oskrbe

najboljSe za posameznega bolnika.
Poskrbimo, da bolnik dobi najboljso
mozno oskrbo v okolju, v katerem se
pocuti najbolj varno in mirno. Veliko
podpore namenimo tudi svojcem, ki
skrbijo za te bolnike. Zelo so pomembni
in vedno jih maksimalno podpremo, saj
le tako lahko potem tudi oni pomagajo
bolniku. Oni so tisti, ki preZivijo najvec
Casa ob bolniku, nauditi se morajo veliko
stvari, da lahko nudijo ustrezno pomoc¢
in oskrbo. So neformalni oskrbovalci in
ne moremo od njih pric¢akovati medicin-
skega znanja. Zato smo mi tu, da jih
naucimo in jim povemo, kako se
pravilno dajejo zdravila, kako se obraca
in dviguje bolnika, kaj potrebujejo za
samo nego in Se vrsto drugih stvari,«
pove Suzana Crljenica in doda, da je pri
oskrbi bolnika na domu izjemno
pomembno tudi sodelovanje z drugimi
sluZbami, predvsem s patronaznimi
sestrami in druzinskimi zdravniki ter
ostali neformalni oskrbovalci v lokal-
nem okolju. »Tukaj gre za drugi del
timskega povezovanja. Mi moramo
obvestiti patronazno sluzbo, da imajo
na terenu bolnika z rakom in nujno je,
da se nasi obiski prepletajo, saj se le
tako lahko pogovarjamo in predvsem
dogovarjamo o ustrezni pomoci. Pika na
ije celostna psihosocialna podpora, ki jo
bolniki in svojci potrebujejo v zelo veliki
meri, v zadnjem obdobju Zivljenja ima
bolnik zelo veliko razli¢nih potreb in
nuditi mu moramo veliko podpore.«

N
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Seveda pa nenehna skrb za obolelega
pogosto terja visok davek in zato je
nujno skrb in podporo usmeriti tudi

Vv svojce, Se pove sogovornica. »Svojci
imajo svoj nabor potreb, ki so esto
odrinjene na stran. A so lahko v hudi
stiski, kar je razumljivo. Ne le, da se
obremenjujejo, da nimajo znanja za
nego bolnika z rakom, pogosto so tudi
delovno aktivni. Skrbeti morajo za
prezivetje, zato so tudi neredko na robu
izgorelosti. Sama si zato vedno prizade-
vam z njimi zgraditi na¢rt pomoc¢i, da

si uredijo podporno mreZo. Nihce ne
more 24 ur konstantno skrbeti za
nekoga. Lahko le na kratek ¢as, ne pana
dolgi rok, zato mora imeti zaledje, da se
lahko odmakne in spocije, saj je nega in
skrb za tezko bolnega ¢loveka izjemno
naporna,« razlaga Suzana Crljenica in
na koncu $e izpostavi poloZaj, s katerim
se bodo in bomo vse bolj srecevali.

é
Suzana Crljenica,
glavna medicinska

sestra

»Bolnikov je vse vec in Ceprav je k sreci
vse vec takih, ki zdravljenje uspe$no
zakljudijo in se vrnejo nazaj v Zivljenje,
pa po drugi strani nara$¢anje Stevila
novoodkritih bolnikov z rakom pomeni
tudi ve¢ bolnikov, ki imajo kroni¢no obli-
ko bolezni in bodo slej ko prej potrebova-
li tudi paliativno oskrbo. To pomeni, da
bi morali nujno povecati Stevilo zaposle-
nih na oddelku in ga raz$iriti. Seveda pa
to ne bo moZno ¢ez no¢ in tudi zato se
trudimo vzpostaviti ¢im trdnejSo mreZo
pomodi na terenu. V mislih imam
seveda zdravnike druZinske medicine

in patronazno sluzbo.«

N
Vabljeni, da si pogledate zgibanke
s podrodja paliativne oskrbe
znamenom celostne pomod¢i in
podpore bolnikom s kroni¢nimi
in neozdravljivimi boleznimi ter
njihovim svojcem

(Vir: OI Ljubljana).




OPOLNOMOCENI
BOLNIK Z RAKOM

Pravica do
invalidnine
za telesno
okvaro

PISE
Metka Glas

Poznavanje pravice do invalidnine za
telesno okvaro je za bolnika z rakom
izjemno pomembno, saj mu omogoca
pridobitev mese¢nega denarnega
nadomestila kot priznanje za trajne
telesne okvare, nastale zaradi bolezni
ali njenega zdravljenja. Ta financ¢na
podpora lahko olaj$a pokrivanje
dodatnih stroskov, povezanih

z zdravljenjem in prilagoditvijo na
spremenjene Zivljenjske razmere.

Telesna okvara
Telesna okvara (TO) je podana, kadar
pride do izgube, bistvene poskodova-
nosti ali znatnejSe onesposobljenosti
posameznih organov ali delov telesa.
TO oteZuje normalno delovanje organiz-
ma in zahteva ve(je napore pri zadovolje-
vanju zivljenjskih potreb, kar zniZuje
kvaliteto Zivljenja. Pri tem ni pomembno,
ali TO vpliva na delovno zmozZnost; lahko
povzroca invalidnost, ni pa to nujno.

Invalidnina za telesno

okvaro
Invalidnina za telesno okvaro je
mesecni denarni prejemek, do katerega
je upravicen zavarovanec, pri katerem
je dolocena telesna okvara nastala med
zavarovanjem. Zavarovanec nac¢eloma
pridobi pravico do invalidnine:

— Ceima ugotovljeno TO dolocene
stopnje po veljavnem seznamu TO,

— Ceje TO nastala med zavarovanjem
oziroma uZivanjem pokojnine in

— Ceje TO nastala kot posledica
poskodbe pri delu ali poklicne
bolezni.
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— Ceje TO posledica poskodbe pri
delu ali poklicne bolezni, ter Ce je
posledica bolezni ali po§kodbe zunaj
dela zados$c¢a za pridobitev pravice
do invalidnine za TO.

Pogoj za pridobitev pravice do invalidnine
za TO, ki je posledica bolezni ali poSkodbe
zunaj dela, je doloc¢en v dolocbi 144. ¢lena
ZPIZ-1, in sicer mora zna$ati telesna okvara
najmanj 50 odstotkov, zavarovanec pa
mora imeti ob nastanku telesne okvare
dopolnjeno pokojninsko dobo, ki je
dolocena za pridobitev pravice do
invalidske pokojnine, ne glede na to, ali

ta okvara povzroca invalidnost, prav tako
mora imeti izpolnjen pogoj preteZnosti
zavarovanja za §ir$i obseg pravic.

Pogoji za pridobitev invalidnine
za telesno okvaro:

STOPNJA TELESNE OKVARE: Telesna
okvara mora znaSati najmanj 50 %.

POKOJNINSKA DOBA: Ob nastanku
telesne okvare mora imeti zavarovanec
dopolnjeno pokojninsko dobo, dolo-
ceno za pridobitev pravice do invalid-
ske pokojnine, ne glede na to, ali ta
okvara povzroca invalidnost ali ne.

CAS NASTANKA OKVARE: Telesna
okvara mora nastati med zavarova-
njem ali v ¢asu uZivanja pokojnine.

Postopek za priznanje pravice do
invalidnine za telesno okvaro se zac¢ne
na predlog osebnega zdravnika zavaro-
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vanca, zavarovanca samega ali njegove-
ga zakonitega zastopnika oziroma
pooblascenca.

Mnenje, ali je pri zavarovancu podana
telesna okvara ter stopnja telesne
okvare, poda invalidska komisija ZPIZ.
Vi$ina invalidnine je odvisna od stopnje
telesne okvare.

Stopnje telesne okvare
Razvrstitev v posamezne stopnje TO
se opravi na podlagi medicinskih meril,
upostevaje odstotke in opise le tistih
TO, ki so navedene v Seznamu TO.

TO so razvr$cene v 8 stopenj, od katerih
je 1. stopnja podana pri 100 odstotni
TO, 8. stopnja pa pri 30 odstotni TO.

Na razvrstitev v posamezne stopnje

ne vplivajo druge okolis¢ine, na primer
starost zavarovanca, pokojninska doba,
njegov poklic, vzrok za nastanek TO,
vpliv TO na invalidnost in drugo.

Telesna okvara in stopnje oziroma
odstotki le teh so doloCeni v posebnem
seznamu TO, ki ga dolo¢i minister za
delo po predhodnem mnenju ministra
za zdravje. Pravico do invalidnine je
mogoce pridobiti samo za tiste telesne
okvare, ki so v veljavnem Seznamu TO.

V Uradnem listu RS, §t. 163/21, z dne 15.
10. 2021 je bila objavljena Odredba o
doloditvi vrst in stopenj telesnih okvar,
pri Cemer so vrste in stopnje telesnih
okvar dolo¢ene s Seznamom telesnih
okvar. Odredba je zacela veljati 30. 10.
2021, kar pomeni, da od tega dne dalje



velja nov Seznam telesnih okvar, ki je
sestavljen iz 11 poglavij. Ta seznam
opredeljuje vrste in stopnje telesnih
okvar, ki pomenijo izgubo, bistveno
poskodovanost ali znatno onesposoblje-
nost posameznih organov ali delov
telesa najmanj za 30 odstotkowv.

Poleg navedenega seznama se pri
ocenjevanju TO upoStevajo tudi sklepi
Strokovnega kolegija sektorja za
izvedenstvo z ustrezno strokovno
utemeljitvijo ob upoStevanju novih
medicinskih znanj. Ti sklepi veljajo do
sprejema novega seznama TO.

Prebavni organi
Ce obstajata dve ali ve¢ telesnih okvar,
ki jih doloca seznam, se skupni odsto-
tek telesne okvare dolodi tako, da se
okvare poveca:
— 1.po 20 % za vsako nadaljnjo telesno
okvaro, ki zna$a 50 % ali ve¢;
— 2.po 10 % za vsako nadaljnjo telesno
okvaro, ki zna$a 40 % ali 30 %.

Skupni odstotek telesne okvare, dolocen
po 1. in 2. to¢ki, ne sme presegati 100 %.

Zahteva za pridobitev
pravice do invalidnine
Za pridobitev pravice do invalidnine je
potrebno vloZiti zahtevo pri Zavodu za
pokojninsko in invalidsko zavarovanje
Slovenije (ZPIZ). Vloga je dostopna na
njihovi spletni strani.

Obrazec za oceno telesne okvare lahko
oddate sami ali preko vaSega osebnega
zdravnika. Oddate ga lahko fizi¢no po
posti na ZPIZ, Kolodvorska 15,1000
Ljubljana ali v obliki e-vloge preko spleta.

Obrazcu prilozite kopije izvidov, ki se
nana$ajo na telesno okvaro. V obrazcu
navedite vse okvare, operacije in funkcij-
ske motnje, ki ste jih imeli v Zivljenju.
Poleg tega je treba dodati kopije izvidov,
ki se nanaSajo na operacije ali zdravljenje
dolocene okvare.

_9

Povezava do e-vloge: Zahteva za
pridobitev pravice do invalidnine
za telesno okvaro brez kvalificira-

nega digitalnega potrdila
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Posnetki spletnih
predavanj s strokovnjaki

- Vabljeni, da si pogledate posnetke spletnih predavan;j s strokovnjaki, ki so nastali v obdobju

od marca 2024 do februarja 2025. Aktualna predavanja spremljajte na www.europacolon.si.

ZdruZenje vsak mesec organizira brezpla¢na spletna predavanja s strokovnjaki
na razli¢ne teme, povezane s preventivo in ozave§¢anjem o rakih prebavil ter Zivlje-

njem med zdravljenjem in po njem. UdeleZenci imate moznost postaviti vpra§anja
strokovnjaku pred ali na samem dogodku in se aktivno vkljuéiti v razpravo.

PREPRECIMO RAKA NA DEBELEM
CREVESU - Vse, kar morate vedeti

o programu Svit in kolonoskopiji,

dr. Dominika Novak Mlakar, dr. med.,
vodja programa Svit na NIJZ in Samo
Plut, dr. med, spec. int. gastroenterolog,
vodja enote za endoskopsko diagnosti-
ko v UKC Ljubljana

GENETIKA & RAK - Dedne predispozi-
cije za razvoj tumorjev prebavil, Izr.
prof. dr., Mateja Krajc, dr. med., vodja
oddelka za onkolosko klini¢no genetiko
na OI Ljubljana

CELOSTNA PODPORA SEBI - Od mene
za mene, Jana Pahole, dr. med., integra-
tivna onkologinja in spec. internisti¢ne
onkologije, Svetlika.si

RAK TREBUSNE SLINAVKE - Prepozna-
vanje in obvladovanje raka trebusne
slinavke, prof. dr. Janja Ocvirk, spec.
interne medicine in internisti¢ne onkolo-
gije, strokovna direktorica na OI Ljubljana

OPOLNOMOCEN]JE & RAK - Kako
opolnomoditi bolnike z rakom in svojce,
dr. Simona BorS§tnar, dr. med., spec.

interne medicine in internisti¢ne
onkologije na OI Ljubljana

PALIATIVA & RAK - Paliativna oskrba
za bolnike z rakom v Sloveniji, dr. Maja
Ebert Moltara, dr. med., spec. internistic¢-
ne onkologije in vodja oddelka za akutno
paliativno oskrbo na OI Ljubljana

ZDRAVSTVENA NEGA & RAK - Napotki
za premagovanje nezelenih uc¢inkov
sistemskega zdravljenja raka, Marika
Horvat, vi§ja medicinska sestra na

OI Ljubljana

DUSEVNOST & RAK - Dugevnost
lahko postane naSe zavetje, vir moci in
zaveznica v Zivljenju z rakom, dr. Vesna
Radonji¢ Miholi¢, specialistka klini¢ne
psihologije

TELESNA VADBA & RAK - Telesna
dejavnost oseb z rakom prebavil,

dr. Vedran Hadzi¢, zdravnik in profesor
na Fakulteti za $port

PREHRANA & RAK - Prehranski izzivi
oseb z rakom prebavil, dr. Irena Hren,
klini¢na dieteti¢arka


http://www.europacolon.si

PRAVICA DO POZABE

Skrb za
kreditno-za-
varovalnisko
enakoprav-
nost vseh

PISE
Maja JuZnié Sotlar

V Sloveniji vsako leto za rakom na no-
vo zboli vec kot 17 tiso¢ ljudi, Stevilo
panarasca iz leta v leto. V tej slabi
novici se skriva tudi dobra; zaradi
napredka onkologije se ves ¢as veca
tudi stevilo tistih, ki so raka preboleli
in se vrnili v obicajno Zivljenje.
Slednjih je po podatkih Registra raka
za Slovenijo okoli 130 tiso¢. To
dejstvo odpira Stevilna nova vprasa-
nja in vidike bolezni, o katerih se Se
do pred dobrim desetletjem nihce ni
ukvarjal, saj so bila glavna prizadeva-
nja usmerjena v izboljSanje zgodnjega
odkrivanja vseh rakov in podaljsanje
preZivetja. Vse vec posledicno
govorimo o celostni rehabilitaciji
ljudi po prebolelem raku, vracanju

na delovno mesto in nudenju pomoci
ob tem, v zadnjih nekaj letih pa

v ospredje stopa tudi vse bolj aktualno
vprasanje t.i. pravice do pozabe.

Kaj ta pravica, ki je Ze vpeljana v desetih
drZavah ¢lanicah EU, pomeni? Poveda-
no preprosto gre za to, da ljudem, ki so
preboleli raka, po dolo¢enem Stevilu let
ni potrebno vec povedati, da so kadar-
koli imeli raka in so povsem izenaceni

z ljudmi, ki raka nikoli niso imeli.

Zakaj in kje je to pomembno? Kot pravi
prof. dr. Jaka Cepec, profesor prava

z Ekonomske fakultete v Ljubljani

in tudi sam nekdanji bolnik z rakom,
imajo ljudje po zaklju¢enem zdravljenju
raka veliko teZav pri dostopu do
finan¢no-kreditnih storitev, Se posebe;j,
kadar so te storitve povezane z Zivljenj-
skimi zavarovanji. Zavarovalnice in
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kreditne institucije po trenutni zakon-
ski ureditvi v fazi sklepanja pogodb
lahko potencialne zavarovance oziroma
kreditojemalce vprasajo po njihovem
zdravstvenem stanju, kar seveda lahko
vkljucuje tudi vprasanja o prebolelem
raku. Ce ¢lovek pove, da je kadarkoli

v Zivljenju prebolel raka, to zanj lahko
pomeni, da se bodisi ne more zavarovati
bodisi mora placevati bistveno visje
premije kot ljudje, ki raka niso preboleli.

Zakon, ki bo popravil
neenakopravni poloZaj
Zdaj se bo, kot kaZe, to spremenilo,
saj je Drzavni zbor 22. novembra lani
sprejel predlog Zakona o pravici oseb
po prebolelem raku in dolocenih drugih
bolezni do enakega dostopa do zavaro-
valnih in kreditnih produktov (ZPED-
ZKP). Zakon o pravici oseb po prebole-
lem raku do enakega dostopa do
zavarovalnih oziroma kreditnih produk-
tov doloca, da bodo osebe, ki so prebole-
le raka in je od ozdravitve minilo deset
oziroma pet let, lahko sklepale finan¢-
ne, zavarovalne in podobne produkte
pod enakimi pogoji kot vsi ostali. Isto
pravico bodo imele tudi osebe, ki so
obolele za hepatitisom C in HIV. Na3
sogovornik je eden od pobudnikov
in avtorjev omenjenega zakona.

prof. dr. Jaka
Cepec

Pravica do pozabe je pravica, ki po svoji
vsebini omejuje pogodbeno svobodo
pogodbenih strank pri sklepanju
doloc¢enih pogodb. To pomeni, da osebe
pri sklepanju finan¢nih, zavarovalnih in
podobnih produktov po preteku doloce-
nega obdobja po ozdravitvi niso ve¢
dolZzne dajati informacij o svoji pretekli
bolezni. Prav tako je zavarovalnicam
prepovedano, da bi o osebabh, ki Zelijo
skleniti zivljenjsko zavarovanje, zbirale
tovrstne informacije. »Ko smo bivsi
bolniki soo€eni z medicinskim vpraSalni-
kom, na podlagi katerega se odlocajo

o tem, ali smo kreditno sposobni ali ne
in ali smo se sposobni Zivljenjsko
zavarovati, pride do obveznosti razkritja,
da smo nekoc¢ zboleli za rakom, to pa bi
bilo po trenutni ureditvi neka meja, ki je
zavarovalnice niso Zelele preseci in taki
ljudje se niso mogli zavarovati, dokler ni
od konca zdravljenja minilo vsaj dvajset
ali vec let, kar je pa zelo dolga doba. Ta
zakon v resnici naslavlja le to vprasanje
in bankam in zavarovalnicam nalaga,
da morajo posameznike, ki so premagali
raka in je od tega Ze sedem let, da imajo
pravico, da jih tako banke kot zavaroval-
nice obravnavajo povsem enako, kot bi
zdravega ¢loveka iste starosti in istimi
lastnostmi. Gre zgolj za omogocanje,

da se pri kreditnih pogodbah in Zivljenj-
skem zavarovanju pozabi, da smo neko¢
zboleli za rakom,« pojasnjuje dr. Cepec.

Ne najpomembnejsi,

a nujen zakon
V nadaljevanju doda, da to vsekakor
ni najpomembnejsi zakon, ki ga je bilo
potrebno sprejeti, vsekakor pa pomeni



velik korak naprej v skrbi za dobrobit te
skupine drzavljanov. »Nekdanji pacienti
z rakom imajo $e vrsto drugih ekonom-
skih tezav, ki pa niso vedno o¢itne na
prvi pogled niti niso sistemsko oprede-
ljene. Zal nimamo narejene nobene
Studije, ki bi raziskala in jasno pokazala,
v kolik$ni meri in na katere nacine so
ljudje, ki so zboleli za rakom, ga uspesno
premagali ter se vrnili nazaj v staro
Zivljenje, zaradi tega na dolgi rok
ekonomsko prikrajsani. Taka Studija pa
bi bila v resnici zelo potrebna, pravza-
prav nujna. Ce bi jo naredili, bi jasno
videli, kaj denimo za 15-letnika, ki je
prebolel limfom, to pomeni in katere
ekonomske posledice trpi pozneje

v Zivljenju. V trenutnih razmerah se
naslanjamo le na primere, s katerimi

se sreCujemo predvsem v drustvih,

a dokler nimamo konkretnih uradnih
in Stevil¢nejsih podatkov, je na sistem-
ski ravni te stvari veliko teZje urejati. In
zato je ta zakon Se toliko pomembnejsi.«

Kdo lahko uveljavi pravico

do pozabe
V izvirnem predlogu je bilo zapisano,
da so do pravice do pozabe upraviceni
vsi, ki so pet let po zaklju¢enem zdravlje-
nju in so zboleli pred 21. letom oziroma
deset let po zaklju¢enem zdravljenju za
vse, ki so zboleli po 21. letu, v DrZavnem
zboru pa so na koncu dolo¢ili enotno
mejo sedem let po zakljucku zdravljenja
ne glede na starost ob prvi diagnozi.
Dr. Cepec pri¢akuje in upa, da bodo to
obdobje za otroke skrajsali. nOpazam,
da so v drZavah, ki imajo to pravico Ze dlje
Casa, v Franciji denimo, zaceli postopoma
krajsati ¢asovno obdobje po zaklju¢enem
zdravljenju, ker verjetno opazajo, da to ne
vpliva bistveno na zavarovalni$ki trg.«

Kaj v praksi pomeni Ziveti

brez te pravice
Kako pa ljudje, ki so raka preboleli,
urejajo svoj stanovanjski problem
v razmerah, kjer pravica do pozabe Se
ni zakonsko vpeljana? Definitivno
tezje, brez ovinkov pove dr. Cepec.
»Ker Zivimo v odprti ekonomiji, clovek
i§¢e kreditno ustanovo, v kateri Zivljenj-
sko zavarovanje ni pogoj za pridobitev
kredita. A to ni dobra resitev, saj
najemanje kredita na ta nacin pomeni
viSjo obrestno mero. To pomeni, da

recimo 25 let placujes vec kot nekdo, ki
ni zbolel za rakom. Druga moZnost je,

da dobis nizji znesek posojila in si lahko
posledi¢no kupi$ manjSe stanovanje ali
pa na drugi lokaciji, kot bi si ga sicer,

Ce bibil obravnavan enakovredno kot
zdravi sovrstniki. A tudi tu nimamo
nekih raziskav, ki bi nam dale natancnej-
Se podatke o tem, koliko je teh teZav.«

Dvojna izguba varnosti
Sogovornik pa ob tem opozori na Se en
vidik reSevanja stanovanjskega vprasa-
nja v okolju, v katerem ni pravice do
pozabe. nSam sem zbolel pri 18. letih,
danes pa sem univerzitetni profesor,
tako da Zivljenjskega zavarovanja, ko sva
z Zeno kupovala stanovanje, ni zahteval
nih¢e. A tu nastopi nov in zelo pomem-
ben vidik (ne)dostopnosti Zivljenjskega
zavarovanja. Ce se mi pripeti tragi¢en
dogodek, v katerem izgubim Zivljenje,
moji dolgovi banki preidejo na Zeno in
otroke. To se mi zdi pa bistveno huje, saj
mi je zaradi moje Ze ozdravljene bolezni
Ze v drugo odvzeta varnost, posledice
sicer ozdravljene bolezni pa zdaj vplivajo
$e na moje otroke. A to ne zato, ker bi bil
sam brezbriZen, ampak ker se preprosto
nimam moznosti Zivljenjsko zavarovati.
Prav zato se bom takoj, ko bo zakon
stopil v veljavo, Zivljenjsko zavaroval,
predvsem da zavarujem otroke.«

NIKOLI NI PREPOZNO,
DA NAREDITE, KAR JE PRAV.
— Nelson Mandela

©

Leto priprav
Med pisanjem zakona, ki so ga pripravljali
eno leto, so se po sogovornikovih besedah
zelo trudili, da bi pripravili kar najboljsi
zakon. Ob tem so bili deleZni tudi kar
nekaj kritik, zakaj so vanj vkljucili samo
tri bolezni, zakaj ne Se drugih. Dr. Cepec
odgovarja: »Ceprav se strinjam, da so vsi
bolniki, ne glede na svojo bolezen, na nek
nacin stigmatizirani, pa mislim, da je rak
tu Se vedno v svojstvenem poloZaju, saj ga
vecina ljudi Se vedno enaci s smrtjo. Prav
zato je bil za nas zelo velik izziv Ze v tem,
da smo razloZili, da to ni res. Ideja pravice
do pozabe temelji prav na tem. Zagovarja-

25

li smo staliS¢e, da se raka Se vedno drzi
mocna stigma smrti, zaradi Cesar
posledi¢no zavarovalnice kljub matema-
tiénemu znanju niso sposobne pravilno
ovrednotiti verjetnosti tega Skodnega
dogodka. To je bila klju¢na ideja tega
zakona.«

Pobudniki iz drusStev
Zakon so pripravljali ¢lani zdruZenja
Europa Donna ter Slovenskega zdruZenja
bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
ob tesnem sodelovanju stroke ter podpori
ministrstev za zdravje in finance. »Brez
Europe Donne in Slovenskega zdruZenja
bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
tega zakona zagotovo ne bi bilo. Njihove
Clanice so pojem pravice do pozabe
prenesle iz Evrope k nam in tudi sprozile
idejo, da jo vpeljemo 3e na nasih tleh. Kot
¢lan drustva L&L in kot profesor prava
sem prevzel pobudo in naredil Studijo,
kako ta pravica deluje v drugih drZavah,
v nadaljevanju pa sta obe omenjeni
ministrstvi pripravili predlog zakona,«
pove sogovornik in doda, da so delali
vzporedno z evropsko pobudo o pripravi
skupne evropske direktive, ki bi pravico
do pozabe vpeljala v prav vse ¢lanice EU.

Kako od tu napre;j?
Zakon je zdaj tu in sprejet, vendar ga do
izvajanja v praksi lo¢i $e podzakonski akt.
Kot pove dr. Cepec, je potrebno resiti Se
prakti¢no oviro, in sicer kdo bo ljudem
izdajal potrdilo, da izpolnjuje pogoje za
zakonsko pravico do pozabe. Za zdaj kaze,
da bodo to osebni zdravniki. In kajbo v
potrdilu pisalo? »V njem bo ime, rojstni
datum ter navedek, da ta oseba izpolnjuje
pogoje po tem zakonu. Iz potrdila ne bo
razvidno, kdaj je ta oseba zbolela, kdaj se
je zakljucilo aktivno zdravljenje in tudi ne
bo vidno, ali je zbolela za rakom, hepatiti-
som ali HIV-om,« razloZi sogovornik in za
konec Se pove, da bo Ministrstvo za
zdravje pripravilo $irSo kampanjo, s katero
bodo obvestili prebivalstvo o novem
zakonu o pravici do pozabe, v kampanjo
pa se bodo vkljucila tudi drustva bolnikov.
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Zakon o pravici oseb po
prebolelem raku in dolo¢enih
drugih bolezni do enakega
dostopa do zavarovalnih in
kreditnih produktov (ZPEDZKP)




POMOC IN PODPORA
SVOJCEM

Poslusati
s sprcem

PISE
Metka Glas

Dobra komunikacija je najpomemb-
nejsSa vescina, ki jo mora imeti vsak
svojec - negovalec in je temelj
zdravih odnosov. Pogledali si bomo,
kako lahko aktivno poslusanje ter
asertivnost - pristna, spostljiva in
jasna komunikacija, omogocajo
boljso podporo bolniku, in so hkrati
tudi dobrobit za svojce.

Kot svojec, ki skrbite, negujete in ste v
oporo ljubljeni osebi z rakom vsako-
dnevno komunicirate z mnogimi
ljudmi. Povezati se morate z ostalimi
druzinskimi ¢lani, prijatelji, sodelavci,
delodajalci, zdravstvenimi delavci in
ljubljeno osebo, ki morda zaradi bolezni
ni vec ista oseba kot prej. Za jasno
komunikacijo sta potrebna trud in
pripravljenost poslu$ati ter razumeti
razli¢ne poglede.

UCINKOVITO KOMUNICIRANJE
JE PROCES, V KATEREM JE
PREDVIDENO SPOROCILO USPESNO
SPREJETO IN RAZUMLJENO.
STOPNJA UCINKOVITOSTI SE
MERI Z ODZIVOM, KI GA DOBIMO
NA POSREDOVANO SPOROCILO.

Ljudje obi¢ajno domnevamo, da dobre
komunikacijske spretnosti razvijemo
intuitivno, in ¢eprav je to v mnogih
primerih res, bomo v drugih posebnih
situacijah morda morali prilagoditi in
posodobiti svoje komunikacijske
spretnosti ali se celo nauciti novih.
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Komunikacija je namrec ve$¢ina, ki jo
moramo vaditi, da bi se v njej izbolj3ali.
Izku$nje in znanje so namrec¢ neprecen-
ljive za ljubljeno osebo in druge. Ce
boste znali to znanje jasno posredovati,
bo to koristilo vsem.

Aktivno poslusanje -

biti tu zate
Zrazlogom imamo dve uSesi in ena usta.
Z aktivnim posluSanjem lahko podprete
ljubljeno osebo, ki se sooca z rakom, kar
omogoca boljSe razumevanje, zmanjsuje
obcutek osamljenosti in krepi medse-
bojni odnos.

Kadar aktivno poslusamo, pridobivamo
zaupanje drugih in bolje razumemo
njihove situacije, ter osebi nudimo
podporo, empatijo in pomo¢, ki jo
potrebuje.

Ce Zelite u¢inkovito poslusati, se
morate izogibati motnjam, omejiti svoje
govorjenje, se osredotociti na drugo
osebo in pokazati tudi z govorico telesa,
kot sta oCesni stik in prikimavanje, da
poslusate.

Tukaj je nekaj nac¢inov, kako lahko to

storite:

— DPosvetite vso pozornost ljubljeni
osebi - odloZite telefon, izklopite
motnje in vzpostavite oCesni stik.

— Med pogovorom ne prekinjajte in
ne preusmerjajte pogovora nase.

— Prilagodite se njenemu tempu -
véasih bo oseba Zelela govoriti
veliko, drugi¢ pa morda le nekaj
stavkov.

Namesto da posku3ate »popraviti«
situacijo in dati nasvet, samo
poslusajte in izrazite razumevanje.
Reakcije, kot so »To mora biti res tezko
zate«, »Razumem, da se tako pocutis,
pomagajo osebi, da se pocuti sliSana.
Izogibajte se frazam, kot so »Vse bo v
redu« ali »Bodi pozitiven, saj lahko
zmanjSajo pomen njenih obcutkow.
Postavljajte odprta vpra$anja, npr.
»Kako se danes pocutis§?«.
Uporabljajte govorico telesa, ki
izraZza podporo. Blag nasmesek,
dotik roke ali prikimavanje lahko
pokaZejo, da ste prisotni in so¢utni.
Ohranjajte spro$ceno in odprto
telesno drZo, da oseba ne dobi
obcutka, da vas njena zgodba
obremenjuje ali utruja.

Tisina ni vedno nekaj slabega.
Vcasih je preprosto skupna prisot-
nost najvec, kar lahko ponudite.

Ne pritiskajte na osebo, da govori,
Ce to ni tisto, kar v tistem trenutku
potrebuje.

Nekateri ljudje potrebujejo cas,

da delijo svoje misli in obcutke.
PokaZite, da ste na voljo, ko bodo
pripravljeni govoriti.

Bodite potrpeZljivi in ne obsojajte.
Ne poskusajte osebe prepricati, da
bi morala ¢utiti drugace - vsak ima
svoj nacin soocanja. Sprejmite vse
njene obcutke kot veljavne.
Ponudite konkretno pomoc.
Namesto splo$nih vprasanj, kot

je »Povej, Ce kaj potrebujes«,

raje ponudite specifi¢no pomoc:
»Lahko ti skuham kosilo?« ali

»Te lahko peljem na pregled?«.



Nacela aktivnega poslusanja

— Ostanite nevtralni in brez
obsojanja

— Opustite potrebo po pripravi
odgovora

— Bodite potrpezljivi in omogocite
trenutek tiSine

— Odzovite se z verbalnimi in
neverbalnimi povratnimi
informacijami, da pokaZete znake
poslusanja (nasmeh, ocesni stik,
nagibanje, zrcaljenje)

— Postavljajte vpraSanja, ki se
nanasajo na temo

— Zrcalite povedano

— Po potrebi prosite za pojasnilo

— Povzemite

Moc asertivne komunikacije

- iskrenost z obcutkom
Asertivnost v odnosu med svojcem in
ljubljeno osebo - bolnikom pomeni
spostljivo, iskreno in jasno izraZanje
misli, ob¢utkov ter potreb, ob hkratnem
upostevanju ¢ustev, meja in potreb
bolnika. Gre za uravnoteZen pristop
med pasivnostjo (potlacevanje lastnih
obcutkov) in agresijo (vsiljevanje svojih
stalis¢), ki omogoca zdravo, odprto in
podporno komunikacijo.

Jasne izjave in zahteve se osredotocajo
na problem in ne na osebo. Namen je
preiti iz reaktivnega v proaktivno stanje
na asertiven nacin brez obtoZevanja.

Asertivna komunikacija je sestavljena iz
iskrene odprte komunikacije, skupnih
obcutkov in misli, jasnih in neposrednih
izjav ter t.i. »l« sporo¢il (jaz - stavki),
kot npr. »Pocutim se zaskrbljeno, ko ne
vem, kaj doZivljas. Rad bi vedel, kako ti
lahko pomagam.« namesto »Nikoli mi
ne poves, kako se pocutis!«, kar deluje
obtoZujoce.

Z »l« sporodili (jaz - stavki) prevzamete
odgovornost za svoje misli in obcutke,
povecate moznost, da boste sliSani,
ohranjate pogovor pozitiven, proaktiven
in osredotocen na temo, izrazite skrb,
obravnavate teZavo, poimenujete
problem, izrazite namen in pri¢akovanja
ter dobre obcutke in priznanja na
pristen, avtenti¢en nacin.

Asertivna komunikacija dejansko omogo-
Ca svojcem in bolnikom, da bolje izrazijo
svoje obcutke, potrebe in skrbi, ne da bi
pritem obremenili drug drugega.
Pomaga ustvariti varno in podporno
okolje, kjer se lahko bolnik odpre brez
strahu pred obsojanjem. Preprecuje tudi
iz¢rpanost in izgorelost pri svojcih,
zmanjSuje ob¢utke krivde, nemociin
frustracije pri obeh in omogoca boljso
povezanost in razumevanje z bolnikom.

S tem se gradi zaupanje, zmanjSuje stres
in krepi medsebojna podpora, kar je kljuc-
nega pomena v tako zahtevnem obdobju.

Prava mo¢ komunikacije

je v razumevanju
Ljudje se na diagnozo in zdravljenje odzi-
vajo razli¢no. Nekateri se bodo umaknili.
Nekateri se bodo borili. Nekateri bodo
ostali pozitivni. Nekateri bodo postali
pesimisti¢ni. Nekateri bodo pozdravili
podporo drugih. Nekateri se ji bodo
izogibali. Nekateri bodo ostali popolno-
ma enaki pred in po postavitvi diagnoze.
Nekateri se bodo mo¢no spremenili.

Komunikacija med bolnikom in svojcem -
negovalcem je bistvenega pomena. Bodita
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iskrena drug do drugega. Stvari raz€istite
¢im prej, preden se pojavi zamera.
Pogovorite se, ko imate ¢as in ko se oba
pocutita mirna. Bodite so¢utni drug do
drugega in razumite, kako se pocuti druga
oseba. To lahko pomaga prepreciti, da bi
se v prihodnosti pojavila zamera.

Ko besede prihajajo iz srca in so izreene
z obCutkom, postanejo most med
strahom in upanjem, med bole¢ino in
ljubeznijo. V€asih ni pomembno, kaj
re¢emo - pomembno je, da smo prisotni,
da poslusamo in da drug drugemu damo
obc¢utek, da nismo sami.

é
Metka Glas
Profesionalni

Caregiver coach

Metka Glas v zdruZenju skrbi za programe
za bolnike in svojce. Kontaktirate jo lahko
na metka@europacolon.si.

Tabela: Primeri uporabe asertivne komunikacije

PASIVNO

IzraZanje skrbi Ne bom te motil,

AGRESIVNO

Nikoli mi ne poves,
kako se pocutis! Jaz

ASERTIVNO

Res bi rad vedel, kako
se pocuti§, ker mi je mar.

st - selit : se pocu .
navs.p osthiv ce ne Zeus pa ne vem, kaj Ce Zelis, sem tukaj, da
nacin govoriti. s .
narediti! te poslusam.
Ponudba o N Mt?ras mi p(')vvedatl, R?\d' bi t1‘ pomagal. ‘
- Povej, ¢e rabi kaj potrebujes, da  Bi ti bolj ustrezalo, da ti
pomoci brez . . . .
- q kaj. ne delamvsegapo skuham kosilo ali te peljem
vsiljevanja -
svoje! na zrak?
P l. . . z 1. s . , .
osta:v )an;'e Bom Ze nekako  Vedno sem tukaj ? - bi tuka]. zate, a tudi sam
lastnih meja . vc¢asih potrebujem trenutek
o zdrZal, samoda zate, ampak kdo bo . v
brez obcutka bo tebi lagie a meni pomagal?t  Z25¢" Bova skupaj nasla nacin,
krivde e P P 82 dabo dobro za oba?
o . Povej mi, kaj se . .
Spodbujanje . .y . Ce Zzeli$ govoriti o tem,
q Verjetnonoce§  dogaja, no! . =
odprtosti brez ", - sem tukaj zate. Ce ne danes,
o govoritiotem.  Ne mores se . oy s
pritiska s pa kdaj drugi¢ - brez pritiska.
zapirati vase!
Razumem, da ti je tezko, in vem,
Spo?r.ijefnanje Vse bo v redu, Ne more§ se ves Cas d.a ne morem spremen?ti.
s tezkimi ne skrbi samo smiliti situacije. Ampak rad bi bil ob
obcutki ) samemu sebi! tebi in te podprl, na kakr$en

koli na¢in potrebujes.
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NASA SKUPNOST

Pregled

leta 2024:
Nasa skupna
pot

PISE
Metka Glas

Leto 2024 je bilo za zdruZenje pestro,
polno sprememb, novosti in izzivov,
a tudi izjemnih doseZkov in toplih
objemov. Iskreno smo hvaleZni vsem,
ki ste bili del nase zgodbe, nas
podprli in nam pomagali narediti
pomembne korake na poti ozavesca-
nja o rakih prebavil ter bili v podporo
in pomoc¢ bolnikom in svojcem.

Na januarskem srecanju ¢lanov, podpor-
nikov in zdravstvenih delavcev na
domaciji Jezek smo se Se enkrat ozrli
nazaj, ter razgrnili tudi nacrte za letos.
V letu 2024 smo skupaj dosegli Stevilne
mejnike. S skupnimi mo¢mi smo uvedli
nove programe podpore, organizirali
izobraZevalne delavnice ter okrepili nase
povezave z zdravstvenimi strokovnjaki.
Vsak korak je bil usmerjen k izboljSanju
kakovosti zivljenja nasih ¢lanov,
bolnikov in njihovih druzin.

V nadaljevanju vam predstavljamo
pregled najpomembnejSih dosezkov
in aktivnosti preteklega leta, ki so
zaznamovali naso skupno pot:

— Organizirali smo 9 brezplaénih
spletnih predavanj s strokovnjaki
in ozavestili ter opolnomod¢ili ve¢ kot
700 ljudi, ki se je udelezilo dogodkov
in/ali si ogledalo posnetke predavan;.

— Organizirali smo prvi izobraZeval-
ni dogodek v Zivo ONKRA]
OBZOR]JA - Jadranje skozi izzive
Zivljenja z rakom, ki se ga je
udeleZilo vec¢ kot 30 ljudi - bolnikov,
svojcev, preZivelih, zdravstvenih

rFoTO Arhiv EuropaColon Slovenija

delavcev in podpornikov. Prisluhnili
smo predavanjem strokovnjakov,
osebni zgodbi Bronje Zakelj in
druzenje zakljuéili s sprehodom.

— Omogo¢ili smo psihosocialno
podporo in svetovanje veé kot 50
bolnikom in svojcem v sklopu
srecanj prve podporne skupine za
mlade bolnike do 55 let s specia-
listko klini¢ne psihologije, preko
individualnih svetovanj v Zivo na
Info to¢ki, telefona in/ali Zooma.

— Izpeljali smo kampanje ozavesca-
nja, objavili novice in dodali
Stevilne nove vsebine o rakih
prebavil na spletni strani zdruZenja
ter zabeleZili ve¢ kot 41.000 ogledov
in 23.000 edinstvenih obiskovalcev.

— Naredili smo ve¢ kot 10 milijonov
korakov v kampanji Korak za
korakom, ki jih je zabeleZzila
brezplaéna aplikacija StepApp®.

— Izdali smo dve novi stevilki glasila
KOLOSKOP, ki je s pomocjo
¢lanice - bolnice in oblikovalke
dozivel tudi celostno prenovo.

— Izdali smo knjiZico Rak Zol€nika in
ZolCevodov, avtorjev prof. dr. Janje
Ocvirk in prim. Zdenka Kikca.

— Izvedli smo 9. simpozij za zdrav-
stvene delavce o Sodobni obravnavi
bolnikov z raki prebavil in dve
delavnici za medicinske sestre in
zdravstveno osebje iz domov starejsih

obcanov o zdravstveni oskrbi in negi
oskrbovalcev z raki prebavil.

— Organizirali smo slikarsko razstavo
Brazde Zivljenja, bolnice Alenke
Rebernik na OI Ljubljana.

— Udelezili smo se §tevilnih dogod-
kov v Sloveniji in tujini, ter se
aktivno vkljucili v Stevilne iniciative
z namenom spodbujati ¢im prej$njo
prepoznavo rakov prebavil, povecati
znanje in ozave§cenost in opolno-
modciti bolnike in svojce.

Ob pogledu nazaj smo lahko ponosni na
doseZeno. Hkrati pa nas izku$nje
preteklega leta navdihujejo za prihodnje
izzive, ki jih bomo, prepri¢ani smo,
uspes$no premagovali SKUPA]J - zdra-
vstveni timi s strokovnjaki, bolniki,
svojci, prijatelji in zdruZenje kot moc¢na
ekipa, ki igra pomembno vlogo v
Zivljenju z rakom in po njem. V tej smeri
si bomo prizadevali tudi v letoSnjem letu.

| W



NASA SKUPNOST

Dogodki,

ki smo jih
soustvanrjali
in obiskali

PISE
Metka Glas
FOTOGRAFUE

Saso Svigelj, arhiv zdruZenja

ENTERO 2024,

14. - 15. 11. 2024

Novi nacini zdravljenja,
izobraZevanje, raziskovanje
in ozavescanje o raku prebavil
med mladimi (18 - 49 let).

Mednarodna konferenca je postregla

s Stevilnimi zgodbami bolnikov, svojcev
in zdravstvenih delavcev. Na dogodku
smo se povezali tudi s predstavniki
drugih zdruZenj in organizacij, ter

v zaCetku leta kot del konzorcija 20
organizacij iz 12 drzav oddali vlogo
narazpis za EU sredstva.

Tribuna upanja, 29. 11. 2024
Rak ni usoda, s Stevilnimi ukrepi
se mu lahko tudi izognemo

Na dogodku so vodilni strokovnjaki in
predstavniki zdruZenj bolnikov z raki
razpravljali o kljuénem pomenu presejal-
nih programov za zgodnje odkrivanje

raka (Svit, Dora, Zora) ter napovedali
raz§iritev z novima programoma za raka
prostate (Peter) in plju¢ (Luka). ZdruZenje
EuropaColon Slovenija je zastopala
predsednica Ivka Glas.

3. nacionalna konferenca
MZ RS, 3.12. 2024

Zdrava povezava - ZdruZujemo
moci za zdrave ljudi!

Namen konference je bila predstavitev
programov in dobrih praks nevladnih
organizacij, ki prispevajo k izboljSanju
zdravja v druzbi, s poudarkom na
zdravstveni pismenosti kot rdeci niti
dogodka. Na konferenci smo predstavili
tudi naSo zadnjo Stevilko glasila Koloskop
-Jesen/Zima 2024.

NIjZ
T:&?IJ.%’% _

Svitov dan 2024, 12. 12. 2024
Strokovno sreCanje
Programa Svit

V 15 letih je bilo zaradi Programa Svit
odkritih ve¢ kot 4.100 rakov debelega
Crevesa in danke, od tega 60 % v
zaCetnih stadijih 1 & 2 v starostni
skupini od 50-74 let. Slovenija je med
tremi drZzavami v Evropi, ki ima najvisjo
odzivnost na presejalni program (65 %
v 1. 2023). Dusa programa so njegovi
ambasadorji, med katerimi je tudi na$
¢lan Samo Podgornik. Na fotografiji
skupaj z dr. Dominiko Novak Mlakar, dr.
med., spec., vodjo Programa Svit, NIJZ.
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3. kongres Projekta Onko,
17.12. 2024

Znanost na misiji za
napredek v onkologiji

Na kongresu, ki so ga pripravili ¢lani
Projekta Onko, ki delujejo pod okriljem
Drustva Studentov medicine Slovenije,
so bile predstavljene razli¢ne novosti

v onkologiji: novi presejalni programi,
CAR-T celi¢no zdravljenje raka, novosti
v genskem zdravljenju raka, protonska
radioterapija, novosti v paliativni oskrbi

v Sloveniji in predstavitev raziskave OREH
RDCD (pilotna raziskava o individualizira-
ni celostni rehabilitacij bolnikov z rakom
debelega Crevesa in danke 2022-2024)

s strani Alje Papinutti, dr. med.

5. strate§ka konferenca
Zivljenja z rakom, 4. 2. 2025
Izzivi bolnikov z rakom in
sledenje poznih posledic
zdravljenja

Konferenca, ki je potekala na svetovni
dan boja proti raku, je letos osvetlila
izzive bolnikov z rakom in sledenje
poznih posledic zdravljenja. Na konfe-
renci so sodelovali priznani strokovnjaki
in specialisti z razli¢nih podrodij
obravnave raka ter zagovorniki bolnikov
z osebno izkus$njo raka. Nasa ¢lanica
Maja Sedej, ki je zdravljenje raka
zakljucila nedolgo nazaj, je izpostavila,
kako pomembno je, da se bolniki
odzovejo na vsak poziv na kontrolni
pregled. »Gre za tvoje Zivljenje, za tvojo
kvaliteto Zivljenja po teZki bolezni.«
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Samo
Podgornik
»Rad podam
ljudem roko in
jim pomagam«

SPRASUJE
Metka Glas

Kdo je Samo v desetih
besedah?
Sem ena marljiva oseba, katero zanimata
tako preteklost kot prihodnost.

Kaksna je tvoja zgodba?
Leta 2013, ko sem bil star 52 let, sem
drugic¢ sodeloval v programu Svit.
Za razliko od testa pred dvema letoma,
je bil izvid pozitiven, kar je kazalo na
prikrite krvavitve v ¢revesju. Malo sem
bil zaskrbljen. Opravil sem kolonoskopi-
jo, mislec¢, da ne bo ni¢ hudega, a je bilo.
Odkrita je bila vecja tvorba v sigmoi-
dnem delu ¢revesa, tam, kjer se kopicijo
strupi, preden jih kakec odplavi.
Ultrazvok je pokazal $e dve tvorbi na
jetrih. Diagnoza - rak debelega ¢revesa
z metastazami na jetrih, ¢etrti stadij.

Sigmoidni del ¢revesa je zadnji del
debelega crevesa, ki povezuje
debelo ¢revo z danko. Ime izhaja iz
njegove znacilne oblike, ki
spominja na ¢rko ,, S

Ker sem strojnik po izobrazbi, sem si

v Zargonu rekel: »Bo pac treba na general-
ni servis.« Takoj je sledila operacija na
UKC Ljubljana, kjer so mi izrezali pol
debelega ¢revesa in konca spojili ter
odrezali dva reZnja jeter. CT ni pokazal
drugih metastaz, a razsejanost rakastih
celic terja sistemsko terapijo. In sem se
na to pripravil - fizi¢no in psihi¢no, ter
zaupal svoji onkologinji na Onkoloskem
inStitutu. Moj takratni moto, ko sem
gledal v steklenico s citostatiki, je bil:

FOTO Jernej Lasi¢ in osebni arhiv

»Vsaka molekula tega koktejla bo v meni
pobila na milijone rakastih celic, ki
kroZijo po mojem telesu in i§¢ejo svoje
mesto za razvoj.« In mi je uspelo - 16 tri-
tedenskih ciklusov kemoterapije - brez
vedjih stranskih posledic, verjetno tudi
zahvaljujo¢ primerni $portni vadbi ter
strogi dietni prehrani, ki mi je bila
predpisana.

Kako je diagnoza vplivala

na zZivljenje?
Po diagnozi sem takoj odklopil sluzbo in
si postavil strog red prehrane, gibanja in
zdravljenja. Prvega pol leta sem se
ukvarjal sam s sabo in si ustvaril za3¢itni
oklep pred negativnimi vplivi iz okolja.
Vsakega ¢loveka sem zacutil ali mi daje
energijo, ali mi jo jemlje. Pred slednjimi
se je moj $¢it neverjetno ojacal in mi
niso mogli §koditi. Zahvaljujem se Zeni
in héeri, da sta bili v tem obdobju zelo
tolerantni do mojih druga¢nih navad in
sta mi dajali pozitivno energijo. Po 10
mesecih od postavitve diagnoze sem
Ze zacel delati po 4 ure in se pocasi zacel
socializirati ter vracati v aktivnosti, ki so
mi vSeC - sluzba, Sport in druZina.

Kaj te je spodbudilo, da
postanes prostovoljec
zdruZenja in ambasador
Svita?
To je zanimiva zgodba. Med obiski na OI
sem spoznal glasilo Koloskop, v katerem
sem prebral koristne ¢lanke in nasvete
za bolnike z rakom prebavil. Rekel sem
si, da imajo ¢lani verjetno podobne
izku$nje z rakom kot jaz, in se v¢lanil.
Do ambasadorstva v programu Svit pa

me je pripeljala pot, ki se je zacela na
sejmu v Celju. Tam sem prvic videl
ogromen model debelega ¢revesa, ki ga
je predstavljal NIJZ. Sprehodil sem se
skozi in na koncu povedal svojo zgodbo.
Gospa Tatjana me je kmalu povabila

v ambasadorstvo programa Svit. To

mi je predstavljalo pohvalo in spodbudo,
da s svojo zgodbo s sre¢nim koncem
nagovorim Slovenke in Slovence, in jih
povabim k udelezbi v programu.

PONOSEN SEM, DA SEM
DECEMBRA 2015 PODPISAL
SVECANO IZJAVO AMBASADORJA.

Katere dejavnosti opravljas

kot prostovoljec in

ambasador?
Sodeloval sem na ve¢ kot 100 dogodkih,
tako na TV, radiu, v tiskanih medjijih,
na spletu, na mednarodnih konferen-
cah, na stojnicah NIJZ, ... Se posebej sem
ponosen, da sem ozave$canje o vseh
treh nacionalnih presejalnih programih
(Svit, DORA in ZORA) in o preventivi
raka raz$iril v svoj delovni kolektiv
Ministrstva za obrambo in Slovenske
vojske. Za to sem bil nagrajen s prizna-
njem Prostovoljec leta v javni upravi za
leto 2018 in s priznanjem Zveze sloven-
skih drustev za boj proti raku, na kar
sem zelo ponosen. V vseh teh letih sem
ustvaril prijateljske in ustvarjalne
odnose z vsemi drustvi, ki se ukvarjajo
zrakom. Vsak dogodek mi prinasa



osebno zadovoljstvo. Rad se druZim
zljudmi, ki se jih rak dotakne, jim
podam roko ter skuSam pomagati na
poti iz strahu v upanje ter zaupanje.

Se je tvoj pogled na Zivljenje

po preZivetju raka kaj

spremenil in kako?
V mnogih ozirih se je le-ta spremenil
in izboljsal. S€asoma se zid, ki si ga ob
diagnozi zgradis, oSibi, ker se vrnejo
stare navade. Ne mores se v celoti
resetirat. Ves pa, da zid obstajain da
ga lahko tam, kjer je nacet, zopet

vvvvv

mnogih nas, ki smo preboleli raka.

Kako lahko Se bolje

podpremo ljudi z diagnozo

raka in njihove druzine?
Predvsem je treba na rak gledati kot na
bolezen, ki je v veliki meri ozdravljiva. So
nekatere vrste, ki so bolj agresivne in jih
Se ne znamo zdraviti dovolj uspeSno. Rak
ne sme biti tabu, pa naj bo na ¢revesju,
dojki ali koZi. Koliko ¢asa smo lahko brez
telefona ali televizorja, ¢e se pokvari?
Bore malo. In tako je treba gledati tudi
na nase zdravje. Najprej moramo sami
prepoznavati simptome, ki so lahko
znamenje raka ter le-te predstaviti
svojemu zdravniku. O boleznih se
moramo pogovarjati v druZini in med
prijatelji ter zaupniki, saj lahko na ta
nacin reSimo mnogo Zivljenj, pa tudi
trpljenj bolnikov in njihovih druZzin.

Kot druzba smo postali zasvojeni z
nepomembnimi novicami in s poistove-

tenjem z »vplivneZi«. Izkoristimo to
situacijo in jim dajmo priloZnost, da
spregovorijo o raku in o presejalnih
programih. Marsikdo bo sledil njihovim
nasvetom in bo na koncu lahko srecen.
Imamo edinstveno priloZnost, dana ta
nacin podpremo nov presejalni program
Peter (ta bo res samo za moske) in
obenem povecamo odzivnost moskih

v program Svit.

ZIVLJENJSKI MOTO:

STALNE IZBOLJSAVE. TO SEM

SE NAUCIL V SISTEMIH OBVLADO-
VANJA KAKOVOSTI, KJER VELJA
NACELO PDCA - PREPROST PROCES
IZBOLJSAV V STIRIH KORAKIH
(PLANIRAJ, NAREDI, PREVERI,
UKREPAJ). VEDNO SEM POLN
NOVIH IDEJ IN RAD DELIM TUDI
IDEJE DRUGIH, KO SE Z NJIMI
POISTOVETIM. TAKO JE VSAK
NOV DAN ZAME NOVO DOZIVETJE.

Kaks$en nasvet(e) bi dal

drugim, ki razmisljajo o

vkljucitvi v prostovoljstvo?
Slovenija je deZela prostovoljcev.
Mnogo jih je nevidnih, a bogatijo naSo
druzbo in so najbolj vrednotena
skupina (npr. gasilci). Nekateri se bojijo
postati javno opredeljeni prostovoljci.
Pa nic€ zato, naj ostanejo nevidni, ne
silimo jih v velike akcije, dajmo jim le
podporo za njihovo delovanje, da si
sami poiscejo ciljne skupine, katerim
lahko pomagajo.
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Za zastoni

Zivljenje, spodneslo si me!
Mi hoces kaj sporociti?
Kaj ne vidim?

Ali za bolom in kesom

priSel bo odgovor?

Ugibam na nesteto nacinov
in ne vidim odgovora,
a vseeno se zavedam,
da nekaj je tam zadaj.
Naj odstrem to temno in
tezko zaveso in pogledam.
Radovedna sem.

Zelim si vedeti.
So to nova obzorja, na katere sem
pozabila, da so nekje?
Nekje dalec ali ne, najdem jih.
Kot osvajalec novih svetov,
naj pokukam nove grice in doline.

Nekaj je pa res, poglej!
Ujamem te, poboZam,
te objamem in vdihnem.
Globoko vase, posrkam te
in si te vzamem.

e

PESEM
NAPISALA
Alenka
Rebernik

9

Vabljeni, da si pogledate
tudi druge zgodbe ¢lanov
in prostovoljcev.

N
Vabimo vas, da skupaj soustvarjamo
vsebine, dogodke, aktivnosti

in korak za korakom gradimo

naSo skupnost. PiSite nam na
zdruzenje@europacolon.si.
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Program SHAPE
Rak1 prebavil

Izboljsanje zivljenj bolnikov
z rakom prebavil

Projekt SHAPE je z neomejeno dotacijo podprlo podjetje Servier.
www.servier.si
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Kaj je SHAPE?

SHAPE je globalni izobrazevalni projekt, ki ga je pripravilo
farmacevtsko podjetje Servier, katerega cilj je izboljSati
zivljenje bolnikov z metastatskim rakom prebavil in njihovih
skrbnikov. Metastatski rak se lahko imenuje tudi napredovali
rak ali rak v IV. stadiju.

Namen projekta SHAPE je predvsem zagotoviti pomo¢ vam,
bolnikom in skrbnikom, da bi se laZje spoprijeli z nekaterimi
izzivi, s katerimi se morda soocate, odkar vaso zivljenjsko
pot zaznamuje metastatski rak debelega Crevesa in danke
(mCRC), metastatski rak Zelodca (mGC) ali metastatski rak
trebusne slinavke (mPaC).

Vsa gradiva, ki jih vklju€uje projekt SHAPE, so razvili v
sodelovanju s predstavniki drustev bolnikov z rakom
prebavil s celega sveta ter z zdravniki specialisti,
medicinskimi sestrami, s farmacevti in z drugimi ¢lani ekipe
strokovnjakov za zdravljenje raka.

Zakaj projekt SHAPE?

Raki prebavil, med katere sodijo mCRC, mGC in mPaC, so
nekateri od najpogostejsih vrst raka." V Evropi vsako leto

za rakom prebavil zboli 800.000 ljudi.? Vemo, da simptomi
bolezni in nezeleni ucinki zdravljenja negativno vplivajo na
vsakdanje zivljenje Stevilnih bolnikov z rakom prebavil, kar
pomeni veliko breme za njihove druzine in skrbnike.

Projekt SHAPE zagotavlja bolnikom in skrbnikom pomo¢ pri
soocanju z nekaterimi najtezjimi izzivi, s katerimi se ti morda
srecujejo.

Projekt vsebuje informativne knjizice z naslednjimi vsebinami:

1. MojeGibanje — vkljucitev telesne aktivnosti v Zivljenje
bolnikov z rakom prebavil

2. MojePocutje — ohranjanje psihi¢nega zdravja

3. MojPogovor — napotki za pridobitev ¢im ve¢ koristnih
informacij med pogovorom z zdravnikom

4. MojaPrehrana — prilagajanje prehrane pri bolnikih z
rakom prebavil

5. MojeZivljenjeZRakom — premagovanje ovir med
zdravljenjem rakov prebavil

SHAPE)

Raki prebavil

SERVIER
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