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Uvodne besede

rat se bolniki sprasujemo, zakaj zbolimo, ali se bomo pozdra-
vili, preziveli ... in ve¢inoma ostanemo brez odgovorov. Takrat so nam
v veliko oporo in pomoc¢ vzpodbudne izkusnje nekoga, ki je verjel v
ozdravitev ali zazdravitev in se po uspesnem zdravljenju vrnil v obi-
¢ajni zivljenjski ritem.

Izpovedi bolnikov, ki imajo izkusnje soocanja z diagnozo, zdrav-
ljenjem in Zivljenjem z boleznijo, so neprecenljive. Njihovo izme-
njevanje med bolniki pa se je v petnajstletnem obdobju delovanja
drustvenega programa laicne psiholoske pomoci in podpore »Bol-
nik - bolniku« izkazalo kot nepogresljivo. Knjiga zgodb bolnikov je
dobrodosla podpora temu programu, saj lahko z izku$njami opogum-
lja vse tiste, ki so v razli¢nih stiskah zaradi svoje krvne bolezni ali
zaradi bolezni svojih bliZnjih.

Za knjigo zgodb bolnikov, ki je pred vami, smo izbranim izpovedim
iz prve knjige Zgodbe iz Sestega nadstropja (2013) dodali $e zgodbe, ki
smo jih objavljali v vsakoletnih vodnikih za bolnike in v drustvenem
mese¢nem e-novicniku oz. na drudtveni spletni strani, nekaj zgodb
pa je tokrat objavljenih prvic¢. V knjigi se prepletajo zgodbe bolnikov
z razli¢nimi diagnozami krvnih bolezni in razli¢nimi izku$njami na
poti od seznanjanja z boleznijo, zdravljenja in zivljenja po zdravljenju.
Izpovedi bolnikov se umescajo v ¢as izjemnega napredka na podrocju
zdravljenja krvnih bolezni: od zacetkov presajanja krvotvornih matic-
nih celic pa vse do prvih zdravljenj s celi¢no terapijo CAR T. Zgodbe v
knjigi pripovedujejo ljudje — bolniki, ¢lani nasega drustva iz razli¢nih
okolijj $irom Slovenije in iz tujine. Tudi njihova poklicna podrocja so



zelo raznolika, prav tako njihovi pogledi na svet, eno pa je zagotovo
skupno: sporocilo, da je vredno vztrajati, upati in zaupati, verjeti vase
in v zivljenje. Zato smo knjigo naslovili V iskanju upanja volje in moci,
saj prav to izzareva iz vseh izpovedi.

Zdravnik in pesnik prof. dr. Alojz Than je v eni od svojih pesmi raz-
misljal tudi o pticah, »... ki jim nihce ne razkrije nevarnosti visin, da
je mogoce omahniti, ... nihce jim ne pove, da letijo.« Prav je, da bolniki
vemo in se zavedamo tiste »nevarnosti viSine«, vendar zgodbe bolni-
kov nam govorijo, da je vredno vztrajati, vzleteti in leteti, da je vredno
Ziveti ... in na to naj vas spominjajo in spodbujajo tudi motivi ptic ob
zaletku vsake od zgodb bolnikov: DVIGNITI SE IN ZIVETL.

Hvala vsem, ki ste se odlocili deliti svoje dragocene izkusnje v pod-
poro bolnikom, njihovim svojcem in prijateljem. Hvala vsem zdrav-
nikom in drugemu osebju s Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC
Ljubljana in z Oddelka za hematologijo in hematolosko onkologijo
UKC Maribor ter splo$nih bolnisnic v Murski Soboti, Celju, Slovenj
Gradcu, Novem mestu in Novi Gorici ter iz drugih ustanov, za sle-
denje novim znanstvenim dognanjem in skrb za najnovejsa zdravila
ter omogocanje pogojev za izvajanje drustvenega programa »Bolnik
- bolnikug, v katerem se trudimo opogumljati, tudi takrat, ko mogoce
izgleda skoraj brezupno. Hvala sponzorjem in donatorjem, da ste nam
finan¢no pomagali pri izdaji nove knjige zgodb bolnikov, ki prinasa
mocno sporocilo, da je potrebno in vredno vztrajati pri nenehnem
iskanju smisla, ceprav se nam podira svet in mi z njim, saj so po logo-
terapevtu Viktorju Franklu prav »... rusevine pogosto tiste, ki odpirajo
okna, da se vidi nebo.«

JoZica Filipcic,

predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije



Popotnica zgodbam bolnikov

a 2013 smo v Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije izdali
prvo knjigo zgodb bolnikov, ki so zboleli za eno izmed $tevilnih krv-
nih bolezni. Naslovili smo jo: ZGODBE 1Z SESTEGA NADSTROPJA.

Vsi, ki smo se kadar koli v zivljenju srecali s krvno boleznijo in se
zdravili, smo vedeli, kaj je v $estem nadstropju UKC Ljubljana in kaj
to pomeni.

Glede na dolgoletno delovanje nasega drustva, bi sedaj lahko dodali
$e »Zgodbe iz pritlicja UKC Ljubljana«, kjer se nahajajo novi, sodobni
prostori Klini¢nega oddelka za hematologijo za zdravljenje bolnikov
s krvnimi boleznimi. Za uspe$no selitev hematoloskega oddelka iz
$estega nadstropja, kjer so bile prostorske razmere popolnoma nepri-
merne za zdravljenje tako hudih bolnikov, v pritli¢je UKC Ljubljana,
ima veliko zaslugo tudi Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slo-
venije, ki je prvo, v sodelovanju s strokovnim medicinskim osebjem
oddelka, sprozilo pobudo za realizacijo selitve.

Ze ob ustanovitvi Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije,
leta 1995, je bilo eno izmed glavnih vodil delovanja psiho-socialna
pomoc¢ bolnikom, ki so zboleli za eno izmed krvnih bolezni in so se
zdravili na Klini¢cnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana. Vedeli
smo, da do ustanovitve nasega drustva $e ni bilo ustanovljenega nobe-
nega drustva bolnikov s krvnimi boleznimi, ki bi lahko bolnikom v
¢asu zdravljenja in po njem s strani nekdanjega / ozdravljenega bol-
nika nudilo pomoc¢ in podporo. Zelo hitro smo se v sodelovanju z
vodstvom hematoloskega oddelka dogovorili za tovrstno sodelovanje,



saj so tudi zdravniki in ostalo medicinsko osebje ugotavljali, kako zelo
je za bolnika pomembno soocenje z nekdanjim bolnikom, ki je zbo-
lel za eno izmed krvnih bolezni, $el skozi ves proces zdravljenja in
se uspesno pozdravil. Le na osnovi lastnih izkus$enj lahko bolniku in
njegovemu svojcu pomagas, mu daje$ voljo, mo¢ in upanje za napre;j.
Na osnovi dobrih izku$enj sodelovanja z bolniki in njihovimi svojci
na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana, se je tovrstna
pomoc¢ kmalu razsirila $e v druge bolni$nice po Sloveniji, kjer se zdra-
vijo hematolo$ki bolniki, in danes se s strani ¢lanov Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije izvaja program psiholoske pomoci in
podpore »Bolnik - bolniku« Ze skoraj v vseh bolnisnicah po drzavi.

Sodelovanje z bolniki, si vzeti ¢as za vsa njihova vprasanja, za katera
velikokrat ne najdejo pravega sogovornika, spremljanje poteka
zdravljenja, pogovori o vseh ne medicinskih problemih, ki se pojav-
ljajo med zdravljenjem, o nasih izkusnjah in pogledih, Zeljah za pri-
hodnost, nam je dalo vedeti, da je potrebno te izkusnje v sodelovanju
z bolniki napisati v knjigi zgodb bolnikov in s tem $iriti ozavescenost
SirSega kroga ljudi, ki so se ali se Se bodo znasli v vlogi bolnika s krvno
boleznijo. In ravno te izku$nje so nam bile navdih za izdajo prve knjige.
Knjiga »Zgodbe iz Sestega nadstropja« je kljub visoki nakladi zelo hitro
posla, dostopna je bila vsem bolnikom in njihovim svojcem po vseh
bolni$nicah v Sloveniji, kjer se zdravijo bolniki s krvnimi boleznimi.

Vesela sem, da se je sedanje vodstvo Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije odlo¢ilo za dopolnjeno izdajo knjige zgodb bol-
nikov, kjer se bodo zgodbe bolnikov nadaljevale, vkljucile se bodo $e
nove izpovedi bolnikov in tako potrdile nase ve¢no vodilo, da res ni
vse tako hudo, kot se na zacetku vidi, da imamo ob zelo strokov-
nem medicinskem osebju, tesnem sodelovanju z drustvi bolnikov ter
lastnem aktivnem sodelovanju veliko moznosti za uspesno ozdravitev.

Majda Slapar,

Castna predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije



Sporociti diagnozo - je to vse
in je to dovolj?

ebiram osebne zgodbe bolnikov, vec¢ino njih sem tudi zdravil,
se spominjam njihovih diagnoz, zapletov med zdravljenjem, skratka
predvsem medicinskih podatkov. Nekatere od teh bolnikov sem spoz-
nal kasneje, preko druzenja v drustvu bolnikov, posamezne samo na
videz, nekatere pa tudi bolj osebno. V pogovorih so mi velikokrat
povedali, kako se spominjajo vsake moje besede, pogleda in drugih
vizualnih komunikacij, preko katerih sem vede in nevede komuniciral
z njimi, zlasti ob prvih srecanjih.

Zdravniki, zlasti moje generacije, v komuniciranju z bolnikom nismo
izSolani in smo se morali teh ves$¢in nauciti sami, nekateri bolj,
drugi manj. Zato velikokrat tudi mi obc¢utimo stisko ali negotovost,
kako bolnika seznaniti z boleznijo, zapleti zdravljenja in moznostmi
ozdravitve ter seveda tudi neugodnega razpleta. Velikokrat se
zateCemo k statistiki, koliko jih doseze remisijo, koliko je zapletov,
kak$na je moznost prezivetja ... Seveda je to le statistika velikih
stevil bolnikov, za posameznega bolnika je vsak dogodek stood-
stoten in mu suhoparne $tevilke najbrz ne povedo vsega. V mojih
prvih letih dela na hematologiji smo vcasih bolniku diagnozo celo
zamolcali, oziroma jo opisovali z raznimi opisi, da le ni bilo treba
izreci besede levkemija. Seveda so bolniki slej ko prej, najpogosteje
v ¢akalnici hematoloske ambulante, od sobolnikov izvedeli za svojo
diagnozo. Danes vecina bolnikov za diagnozo izve takoj, ko je potr-
jena, prav tako za nacrt zdravljenja. Toda, ali je to vse, oziroma dovolj?

Ali zdravniki poznamo bolnikove skrbi in strahove, kako bo spre-
jel bolezen njegov partner, kako bodo ziveli otroci v ¢asu, ko bo v
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bolni$nici, kako bo z bolnikovo sluzbo. O tem se zdravniki Se vedno
le redkokdaj pogovarjamo z bolniki. Vec¢inoma bolniki te skrbi in
strahove zaupajo sestram. V zadnjih letih imajo moznost, da se
o bolezni in vseh tezavah, ki jih le ta prinasa, pogovorijo tudi z biv§imi
bolniki, ki redno prihajajo na oddelek ter na srecanjih drustev bolni-
kov. Izkusnje, ki jih bolniki posredujejo v tej knjigi, bodo nedvomno
olajsale stiske bolnikov, ki pridejo prvi¢ na Klini¢ni oddelek za hema-
tologijo in pri¢nejo z zdravljenjem. Prav tako bomo knjigo z zanima-
njem prebrali tudi zdravniki in drugo medicinsko osebje.

Izkusnje bolnikov nam bodo pomagale, da se bomo lahko vziveli v
njihovo bolezen, da bomo vzpostavili pristnejsi stik, tako da bomo
zdravili bolnike in ne samo njihove bolezni. Profesor Janez Milcinski
je nekje zapisal, da je zdravnik dober ¢lovek, ki zna medicino. Verja-
mem, da bomo ob tej knjigi z izku$njami bolnikov postali boljsi.

Prim. JoZef Pretnar, dr. med.,

¢astni ¢lan Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije



Pomembna je tudi custvena drza
in mocna Zelja po ozdravitvi

niki smo prvi sogovorniki z bolnikom, ko mu sporoc¢imo dia-
gnozo njegove bolezni. Ker nas v ¢asu $tudija na Medicinski fakulteti
ne ucijo pristopa, kako bolniku sporociti tezko ali slabo novico, se
moramo tega priuciti sami skozi naso klini¢no prakso. Zelo pomaga,
¢e imamo v zacetku nase klini¢ne poti, moznost biti poleg, ko tako
tezak razgovor vodi na$ mentor ali drug starejsi izkusen zdravnik. V
primeru pogovora z bolnikom, ki zboli s krvno rakavo boleznijo, je
zelo pomembno nase zavedanje o bolnikovem psihi¢nem stanju. Bol-
nik je lahko zelo prestrasen in je pogosto v hudem c¢ustvenem stresu.
Zato morda ne bo sposoben razumeti vsega, kar mu bomo ob prvem
pogovoru povedali o njegovi bolezni in nacinu zdravljenja. Bolniki
si pogosto tudi ne upajo sami vprasati zdravnika o vsem, kar bi Zeleli
vedeti, zato je zelo pomembno, da prvi pogovor vodi zdravnik in
oceni, koliko informacij v tistem trenutku bolnik potrebuje.

Ko gre za nujna stanja in bolezni s hitrim napredovanjem, kot je
akutna levkemija ali druga hitro napredujoca krvna rakava bolezen,
kjer je neposredno ogrozeno bolnikovo Zivljenje, je potrebna nujna
hospitalizacija. Z zdravljenjem moramo pogostokrat priceti takoj in
veliko prej, preden je bolnik sploh v sebi sposoben custveno prede-
lati in sprejeti dejstvo, da je zbolel in kaj se dogaja okoli njega. Ob
tak$nem prvem pogovoru je pomembno, da bolniku povemo le nujne
in klju¢ne informacije o njegovem stanju, ga pomirimo, mu jasno
povemo diagnozo njegove bolezni, kaj to pomeni, koliko ¢asa bo prib-
lizno ostal v bolnisnici in podobno. Pri veéini bolnikov opazamo, da
so v tem Casu v zelo hudem custvenem stresu, nekak$nem psihi¢nem
krc¢u in niso racionalno sposobni sprejeti vseh podrobnosti o bolezni

11
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in nacinu zdravljenja. Ker se takSne bolezni zgodijo v zelo kratkem
¢asu, pred tem pa je bil bolnik lahko popolnoma zdrav, tezko sprejme
dejstvo, da je naenkrat njegovo Zivljenje ogrozeno in da obstaja moz-
nost, da zaradi bolezni tudi prezgodaj umre. Mehanizmi obrambe so
pogostokrat usmerjeni v vprasanja: zakaj se mi je to zgodilo in kaj
bo z menoj. Kot zdravnik sem po $tevilnih pogovorih z bolniki, ki so
koncali svoje zdravljenje ali so ozdraveli, spoznal, kako pomembno je,
da bolniku na enostaven nacin razlozimo njegovo stanje in da upo-
rabljamo samo tiste besede in izraze, ki jih razume ter se izogibamo
zapletenim strokovnim izrazom, ki bolnika lahko samo $e dodatno
zbegajo. V casu nadaljnjega vodenja moramo sami oceniti bolnika
in njegovo potrebo, da razume svojo bolezen, vsekakor pa smo mu
dolzni razloziti pomen, nacin in tveganja zdravljenja ter kaj od njega
lahko pri¢akujemo.

Pri zdravljenju rakavih krvnih bolezni, ki imajo svoj znacilen potek,
evolucijo in prehode v razli¢na stanja bolezni, zdravniki vidimo bol-
nike v njihovih razli¢nih ¢ustvenih stanjih in se $e kako zavedamo, da
je poleg dobre organske ohranjenosti in fizicne kondicije bolnika, ¢e ga
zelimo pozdraviti, pomembna tudi njegova Custvena drza in Zelja po
ozdravitvi. Zato je zelo pomembno, da bolnika spodbujamo pri zdra-
vljenju in znamo oceniti, kdaj potrebuje dodaten pogovor z nami ali
tudi pogostokrat dodatno strokovno pomoc¢ klini¢nega psihologa. Ob
dnevni viziti na oddelku, ali pregledu v ambulanti, je poleg pregleda
in razlage o poteku zdravljenja pomembno, da bolnika brez zadrzka
vprasamo, kako se pocuti, ne samo fizi¢no, ampak se z njim pogovo-
rimo o soocanju s svojo boleznijo, ¢ustvenih stiskah in strahovih in
mu ponudimo dodatno pomo¢, ¢e jo potrebuje. Pred tem moramo
vedeti, kaksne oblike dodatne psiholoske in socialne podpore imamo
na voljo in bolniku ponuditi tisto, za katero menimo, da bo od nje
imel najvec koristi.

Rakave krvne bolezni imajo, kljub ¢edalje boljsemu zdravljenju, vec-
jemu delezu popolnih ozdravitev in podaljSevanju Zzivljenjske dobe,
$e vedno veliko psihi¢no breme za bolnika zaradi slabega slovesa iz
preteklosti, ko je diagnoza pomenila gotovo smrt.



Zato so razli¢ne oblike psiholoske, socialne pomoci in podpore vedno
zelo dobrodosle. Poleg strokovne razlage o bolezni in zdravljenju, ki jo
lahko bolniku ponudimo zdravniki, imamo na klini¢cnem oddelku za
hematologijo tudi dodatno strokovno pomoc¢ klini¢nega psihologa. Ta
lahko bolniku, ki se tezko sooca s svojo boleznijo ali je v stiski, kako
bo z njim po zdravljenju, s pravilnim strokovnim pristopom veliko
pomaga in bolnika razbremeni. To pogosto pomeni boljse sodelova-
nje pri terapiji in nasploh boljsi izhod celokupnega zdravljenja.

Dodatna pomo, ki predstavlja velik zarek upanja za bolnike, $e pose-
bej na zacetku zdravljenja, ko je bolnik v najhujsi dusevni stiski, je
pomoc iz programa »Bolnik - bolniku«.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je s to obliko psiho-
loske podpore zadelo bistvo in v ¢asu, ko je bolnik v najvec¢jem strahu
za svoje Zivljenje, je ta oblika podpore zelo dobrodosla in bolnikom
veliko pomeni.

V zelji, da bolnike najbolje zdravimo, moramo zdravniki zelo dobro
poznati vso diagnostiko, moznosti in nacine zdravljenja, ki teme-
ljijjo na znanstveno dokazanih raziskavah, spremljati bolezen ter se
za bolnikovo korist odlocati za zanj najprimernej$o terapijo. V ¢asu
dosedanjega sodelovanja z Drustvom bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije sem se sam dodatno naudil, kako je tudi ob vseh mozno-
stih zdravljenja pomembna hkratna psiholoska in socialna podpora
bolnikom. Osebno menim, da bi zdravniki na vseh podro¢jih onkolo-
S$kega zdravljenja morali veckrat povprasati svoje bolnike o njihovem
¢ustvenem stanju, imeti ¢as za pogovor in moznost dodatnih dobrih
programov podpore, ki so za bolnika koristni. Sirok pristop, ki bol-
nikom nudi razne oblike psiholoske podpore, sodobno zdravljenje in
dodatno ozaves$canje, so temelj dobrega zdravljenja.

Enver Melkic, dr. med., specialist hematolog
Klini¢ni oddelek za hematologijo, Interna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
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Mnogo je nacinov soocanja
z boleznijo in prav toliko je
tudi stebrov opore

n, Se posebej maligna, je za vsakega posameznika, ki se z njo
sreca, lahko velika obremenitev. Od tedaj, ko prvi¢ opazimo simp-
tome, preko preiskav, postavitve diagnoze in zahtevnega zdravljenja,
je precej pozornosti usmerjene na telo. Vecina bolnikov pa izrazi
mnenje, da jih, prav toliko kot telesno, preseneti tudi burno dusevno
dogajanje. Nacinov, na katere se bolniki soocajo z boleznijo, je toliko,
kot je bolnikov. Toliko je tudi razli¢nih opornih stebrov, na katere se
naslanjajo in jim pomagajo pri soocanju z boleznijo, njenimi simp-
tomi in procesom zdravljenja.

Kljub raznolikosti bolnikovih potreb, strokovnjaki s podrocja dusev-
nega zdravja poudarjamo pomen socialne podpore. V to sodi tako
najozja podpora svojcev in drugih bliznjih, podpora zdravstvenega
tima, kot tudi druge oblike socialne podpore v $irsi druzbi. Pomem-
ben del socialne podpore bolnikom s hematoloskimi boleznimi nudi
program »Bolnik - bolniku« Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije.

Ce na eni strani strokovnjaki v zdravstvenem timu zagotavljamo stro-
kovno pomo¢, osnovano na z znanostjo podprtih metodah, na drugi
strani nekdanji bolniki nudijo enako pomembno pomog, ki izhaja iz
njihove osebne izku$nje z boleznijo. Bolniki povedo, da jim pomaga
dejstvo, da je $el njihov sogovorec s programa »Bolnik - bolniku« po
enaki ali podobni poti. Zaradi tega mu zaupajo tezave, s katerimi se
soocajo tekom zdravljenja in se nanje obracajo s prakti¢nimi vprasa-
nji, kako jih reSevati. Povedo, da jim prisotnost nekdanjih bolnikov
daje upanje, da bodo tudi oni uspesno prestali zdravljenje in se bodo



aktivno vrnili v vsakdanje zivljenje. Besede o uspehu zdravljenja, ki
jih ponujamo strokovnjaki, dobijo obraz, kar daje dodatno energijo in
motivacijo za sodelovanje.

Clane drustvenega programa »Bolnik - bolniku« smo na hematolo-
$kih oddelkih pogresali vsi, ne le bolniki, ko je program za nekaj ¢asa
ustavila epidemija, in se razveselili, ko se je program sprva preselil na
splet, v zadnjem casu pa se je vrnil na dnevne oddelke bolnisnic in se
Se razgiril po Sloveniji. Clanom drustva estitam za dobro delovanje in
se veselim nadaljevanja in razsiritve programa.

Nina Erjavec Merklin, mag. psib.,
specializantka klinicne psibologije
Klini¢ni oddelek za hematologijo, Interna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
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Ce ti preostane samo se en dih,
ga porabi za to, da reces hvala

i preostane samo Se en dih, ga porabi za to, da reces hvala ...« je
nekje zapisala avstralska pesnica Pam Brown.

K pisanju tega prispevka pa me je spodbudila knjiga, ki mi jo je poda-
rila predstavnica Zdruzenja darovalcev kostnega mozga za Dezelo
Benecijo iz Italije. Gospa se je udelezila tridesetletnice prve transplan-
tacije kostnega mozga v Sloveniji. Prisla je z delegacijo, v kateri so bili
hematologi, transfuziologi ter predsednik zdruzenja AVIS za Dezelo
Benecijo.

Naslov knjige je Pismo neznanki, ki je resila mojega sina. V knjigi je
sicer na dolgo opisano zdravljenje decka, ki je zbolel za AML. Avtorica
piSe o vseh tezavah, s katerimi se je srecevala druzina na poti k ozdra-
vitvi, in potem o $oku, ko jim je zdravnik sporocil, da decek potrebuje
transplantacijo kostnega mozga.

Ker v druzini ni bilo skladnega darovalca, se je pricelo mu¢no ¢akanje
in iskanje nesorodnega darovalca. Kmalu se je izkazalo, da je skladna
potencialna darovalka mlada Zenska iz Nemcije. Darovalki so povedali
samo osnovne podatke o bolniku, da ima decek levkemijo in da je nje-
gova edina moznost za prezivetje transplantacija (njenega) kostnega
mozga. Darovalka ni razmisljala o tem, da ne pozna bolnika in ne ve,
iz katere drzave je. Enostavno je privolila in opravila vse preiskave.
Bistveno ji je bilo, da pomaga in ne sprasuje stvari, ki pri darovanju
niso pomembne. Bolniki - prejemniki se ve¢inoma ne zavedajo, da
sploh ni pomembno, od kje je darovalec in da ga ne poznajo, edino,



kar Steje, je, da je darovalec pripravljen neznancu pomagati in mu
omogociti, da se mu zivljenje vrne v normalne tirnice.

Vecina drzav omogoc¢a anonimno komunikacijo med darovalcem in
prejemnikom s pomocjo registrov. Nekatere drzave po dolo¢enem
¢asu dovolijo tudi neposredne stike, seveda, Ce se obe strani strinjata.
V Sloveniji zakon Zal ne dopusc¢a ve¢ neposrednih stikov med bolni-
kom in darovalcem, kar pa $e ne pomeni, da se bolnik ne more zahva-
liti za najvecje darilo - za Zivljenje.

Darovalec ne pricakuje, da mu bo bolnik napisal knjigo, ali podaril
nekaj velikega. Zadostuje mu, da ve, da je prejemniku njegovih celic
dobro, da okreva in lahko spet pocne stvari, ki jih je pred boleznijo.
Darovalcem zato zelo veliko pomeni, ko jim bolniki napisejo pismo.
Tako vedo, da vse njihove (lastne) tezave, ki so jih imeli pred in med
odvzemom mati¢nih celic, niso bile zaman.

V¢asih mi je neprijetno, ko berem pismo, ki je namenjeno darovalcu
ali njegovemu prejemniku, saj vem, da je to nekako komunikacija
med njima. Lansko leto je nasa darovalka tuji prejemnici skupaj s celi-
cami poslala kamencek v obliki srca, ki ga je pobrala v So¢i. »Naj ti to
prinese sreco,« ji je Se napisala.

Mlada tuja darovalka pa je v odgovor nasemu bolniku napisala, da si
ni nikoli predstavljala, da je lahko tako preprosta oseba, kot je ona,
sposobna tako velikega dejanja.

Nemalokrat imajo darovalci nekaj dni pred in med odvzemom mati¢-
nih celic zelo veliko tezav. Vsi vemo, da to ni tako enostavno, kot bi
nekateri radi prikazali. Vseeno pa darovalci tega ne obesajo na »veliki
zvon« in pogosto poudarjajo, kaj vse morajo prenasati Sele bolniki.
Pogosto tudi (zal) bolniki enostavno mislijo, da jim to (tak nacin
zdravljenja) pripada in jim darovalci morajo darovati mati¢ne celice
ter se jim niti ne zdi potrebno (zal), da bi se temu neznancu zahvalili.
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Pred kratkim sem srecala bolnico, ki je bila pred leti transplantirana,
pa mi je rekla, da se ni zahvalila, ker ne ve, kdo je bil darovalec. Na
mojo pripombo, da tudi darovalec ni vedel, kdo je ona, pa jije s svojim
dejanjem omogocil, da je danes Ziva, ni odgovorila.

Zato ni pomembno, od kod je darovalec, moski ali zenska, ne glede na
barvo koze, pomembno je, da mu za njegovo nesebicno dejanje recete:
»HVALA .«

Cwvetka Flajs Cotic,

koordinatorka za presaditve krvotvornih maticnih celic na Zavodu RS za transfuzijsko medicino, Ljubljana






Norman Cousins




Hcerka z redko krvno boleznijo

Brigita Avbelj

Moja prva héerka se je rodila novembra 2013. Ob rojstvu je bila
zdrava in prelepa puncka. Vse je imela: lepe o¢i, laske, rokice, nogice,
vse tako, kot mora biti, njen ocka in jaz pa sva bila presrecna, ker smo
takrat postali druzinica. Kmalu po rojstvu sva z mozem zacela opazati
okrogle lise, kot nekaks$ne modrice, po njenem telesu. Izgledalo je, kot
bi se na njej poznali nasi prstni odtisi, kot da bi z njo ravnali pregrobo.
Pediatrinji sem pri rednem sistematskem pregledu pri 3 mesecih to
prvic omenila, ona pa je dejala, da bomo spremljali. Pri 6 mesecih sem
ji na pregledu zopet omenila posamezne modrice, zato se je odlocila
za odvzem krvi za osnovni hemogram. Héerkin hemogram je bil lep,
trombociti, eritrociti, hemoglobin, vse je bilo videti normalno. Zopet
smo bili s pediatrinjo dogovorjeni, da bomo njene modrice na telesu
spremljali Se naprej. Ko je bila héerka stara nekaj ez 8 mesecev, je
zacela kobacati. Takrat pa je iz dneva v dan izgledalo bolj grozno; po
nogicah je bila polna modric, modrica poleg modrice, dale¢ od tega, da
bi bilo videti normalno. V tistem trenutku sem se prvic zares zavedala,
da pri hcerki vsekakor nekaj ni v redu, ¢eprav je ob rojstvu izgledala
popolnoma zdrav dojencek. Ob pregledu pri pediatrinji smo dobili
napotnico za hematologa. V nekaj rednih pregledih na Pediatri¢ni
kliniki v Ljubljani nismo izvedeli ni¢ konkretnega. Krvni izvidi naj bi
kazali na kako lazjo obliko motnje strjevanja krvi zaradi podaljsanih
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¢asov ustavljanja krvavitev. Hemofilija in Von Willebrandova bolezen
sta bili hitro izkljuceni, kaksno bolezen ima moja h¢erka, pa v zacetku
nismo vedeli.

V prvem tednu uvajanja v vrtec je pri hcerkinih 11 mesecih
prislo do manjse nesrece. Hcerka je z dudo v ustih padla in zakrvavela
v ustih. Kri ni nehala teci, zato je bila sprejeta na Pediatri¢no kliniko.
Krvavela je iz rane priblizno 12 ur, hemoglobin pa ji je tako padel, da
je naslednji dan potrebovala transfuzijo. Ko se je kri ustavila, je bilo
najbolj zanimivo to, da rane, iz katere naj bi krvavela, sploh nismo
nasli. Hematologinja je zato podala navodilo, da h¢erka do nadaljnjega
ne sme v vrtec, dokler ne postavimo prave diagnoze njene bolezni. Ze
v nekaj naslednjih pregledih se je pokazal sum na mozno diagnozo.
S potrditveno analizo smo dokazali, da ima hcerko Glanzmannovo
trombastenijo. Gre za redko gensko bolezen (kasneje smo tudi potrdili,
da sva z mozem oba prenasalca gena za to bolezen), motnjo strjevanja
krvi, in sicer gre za motnjo v delovanju trombocitov. Hematologinja
nama je z mozem povedala, da je v Sloveniji le Se en fantek voden na
pediatricnem oddelku s tako diagnozo, najina hcerka pa je tako pos-
tala edina puncka. Za bolezen so znacilne sluzni¢ne krvavitve, tezje
krvavitve po poskodbah, operacijah, menoragije ... Diagnoza je bila za
naju, starsa, $ok, zacela sva razmisljati o tem, kako bo bolezen vplivala
na njeno Zivljenje. Izogibati naj bi se morala kontaktnim §portom, saj
so zanjo udarci v trebuh in glavo lahko Zivljenjsko nevarni. Se najbolj
so naju skrbele zadeve, ki se ticejo le Zensk — menstruacija, nose¢nost,
porod. Mislim, da si vsaka Zenska enkrat zeli postati mamica. Zanjo to
ni nemogoce, bo pa zagotovo temu treba nameniti veliko pozornosti.
Je kar nekaj zadev, ki bodo hcerko zaznamovale za celo Zivljenje.

Po mnenju hematologinje se v obdobju otrostva ni pricako-
valo vecjih tezav, zato je lahko tudi normalno obiskovala vrtec. Zaradi
te bolezni ne prejema redne terapije. Na voljo imamo le zdravila, ki
so potrebna ob krvavitvah, raznih poskodbah in pred operativnimi
posegi. Zdravila dobimo po predhodnem dogovoru in jih ni mogoce
dobiti v vsaki lekarni. Dejstvo, da ima hcerka redko bolezen motnje
strjevanja krvi, je presenetilo tudi njeno pediatrinjo. Bolezni vecina
zdravnikov ne pozna in tako morava z mozem veckrat razlagati,
kaksna je bolezen in kaks$ni so njeni simptomi. Predvsem se to pozna,



ko so razna nadomescanja oziroma dezurstva. Marsikoga zelo zanima,
za kaks$no bolezen gre in kako se kaze. Ravno zaradi te redkosti sva na
pediatricnem oddelku stopila v kontakt z druzino edinega fantka s to
boleznijo v Sloveniji. Obc¢asno se dobimo in si izmenjamo kako izku-
$njo, ki je dobrodosla. Ceprav imajo oni fantka, ki je sedaj Ze najstnik,
najdemo kar nekaj skupnih tock. Ko sem bila noseca z drugo hcerko,
je bil prisoten strah, da bi se bolezen ponovila tudi pri njej. Na naso
sreco druga hcerka nima te bolezni, ceprav sva midva prenasalca gena
za to bolezen.

Starejsa hc¢erka z Glanzmannovo trombastenijo je sedaj stara 8
let in je zakljucila 2. razred osnovne Sole. V zadnjem casu vecjih tezav
nismo imeli, ima pa hcerka vedno vecje $tevilo modric, predvsem
po rokah in nogah, ob¢asno ima posamezne vecje hematome, nekaj
tezav pa smo imeli tudi ob izpadanju mle¢nih zob. Preden je sla v 1.
razred, je ob nesrecnem padcu padla naravnost naprej na obraz in se
je udarila v lice. Takrat je imela pretres mozganov, na sreco pa se je
vse dobro izslo, saj so zdravila, ki jih imamo vedno pri sebi, hitro in
ucinkovito delovala.

Bolezen nas vsako leto nauci kaj novega. Vcasih je tezav vec,
vc¢asih manj. Prva naslednja vecja skrb za nas bodo zagotovo njene
menstruacije, saj se pri tej bolezni lahko pojavljajo dolge in mocne
krvavitve. Cas bo pokazal, kako bomo resevali te zadeve in kaksne
tezave bomo lahko imeli. Z mozem upava, da bo najini hcerki, kljub
redki krvni bolezni, namenjeno, da bo lahko postala mamica svojemu
otroku in bo Se naprej zivela ¢im bolj normalno Zivljenje.
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Marina in Terry

Marina Avsenik

Ko sem se porocila, sem bila polna ljubezni, upanja in srece. Z
mozem Branetom sva si ustvarila lepo veliko druzino. Vse je bilo ime-
nitno, prav vse. Leta so minevala in v nasi druzini je bilo vse krasno.
V sluzbi sem veckrat potozila, da me res “zeeelooo’ boli glava. Tudi
tablete mi niso vec kaj prida pomagale. Pa mi je glavna sestra sveto-
vala, naj naredim kontrolno krvno sliko, ker sem po vsej verjetnosti
slabokrvna glede na veliko dela v sluzbi in doma. Rezultati krvne slike
so bili tako zelo slabi, da sem bila takoj napotena k hematologu. Z
izbrano zdravnico nisem bila najbolj zadovoljna. Na izvidu je bila tako
zapleteno napisana diagnoza, da celo nasi zdravniki na oddelku niso
vedeli, kaj naj bi to pomenilo. Kon¢no sem le izvedela, da imam lev-
kemijo. Lececa zdravnica mi ni nikoli ni¢ povedala in bilo me je zelo
strah. Sama sem samo vedela, iz Studijskih casov, da je za levkemijo
zelo slaba prognoza. Mislila sem, da je to konec. Veliko sem prejokala
in z mozem sva tudi veliko premolila za zdravje. Dobila sem nasvet,
naj zamenjam zdravnika. Ena od nasih zdravnic mi je svetovala, da
mora$ pri tako hudi diagnozi popolnoma zaupati zdravniku, sicer ni
uspeha. Ker je poznala dobrega hematologa, mi ga je priporocila. Ko
sem naslednji¢ prisla na pregled k zdravniku Jozetu Pretnarju, so se
stvari obrnile na bolje. Povedal mi je, da je mozna popolna ozdravitev
s transplantacijo kostnega mozga. Na mojo veliko Zalost pa niti brata
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in niti vseh pet najinih otrok niso bili mozni darovalci. Novica o tem
me je zelo razzalostila. Prizgala pa se je majhna iskrica ... mozen bi
bil darovalec iz tujine, ce bi se dolo¢eni parametri ujemali. No, pa naj
bo tako, ampak je bilo potrebno ‘zeeeeeloooo’ dolgo cakati, celi 2 leti.
Vsak clovek ve, kako tezko je cakati, ¢e si bolan.

Kon¢no sem dobila sporocilo, da so v evropskem registru za
transplantacije nasli primernega darovalca. Z velikim veseljem sem
sprejela novico, ¢eprav me je bilo hkrati zelo strah, saj transplantacije
$e niso izvajali pri nas, ampak v Angliji. Po vseh administrativnih ure-
janjih, ki jih ni bilo malo, sem $la po informacije tudi h gospe Majdi
Slapar, ki je ze imela uspe$no presaditev v Londonu. Malo pomirjena,
predvsem pa z veliko zeljo po zdravju, sem se poslovila od vseh. Moz
Brane, najstarejsi sin Klemen (13 let), Andrej (11 let), Kristina (9 let),
dvojcici Lidija in Veronika (6 let). Tezko je bilo, zelo tezko. Resevalo
me je upanje, da se kmalu vrnem, po priblizno 3 mesecih (tako mi je
bilo re¢eno). Otrokom sem obljubila, ko bodo cveteli tulipani, bom ze
nazaj. Pa ni bilo tako. Zdravljenje se je zelo zapletlo. Pri transfuziji krvi
sem se zelo ustrasila. Pred transplantacijo sem imela krvno skupino O
Rh+. Po njej pa se mi je spremenila v A Rh +, taka kot je darovalceva.
Bila sem prepric¢ana, da so mi nastavili napa¢no vrecko. Po obrazlo-
zitvi zdravnika, da se mi je tudi krvna skupina spremenila, sem se
potolazila. Imela sem tudi zavrnitev kostnega presadka (mozga) in vse
je $lo narobe. Sicer pa sem bila zelo potrpezljiva pacientka, vsaj tako
mi je reklo osebje.

Ni bilo enostavno, zlasti ne, ker sem bila v tujini, v Londonu,
in je vse potekalo v angle$c¢ini. Hvala Bogu, da so mi mozZevi znanci
predstavili gospo Miso Grein, Slovenko, ki je Zivela in delala v Lon-
donu. Z njeno pomocjo je bilo vse lazje. V ¢asu zdravljenja v bolni-
$nici Royal Free Hospital sem dobesedno véasih “prebuljila’ tudi po 20
ur v televizijo, ker nisem zmogla drugega. Po tem sem vcasih celo Ze
sanjala v angle$cini. V tistem casu, pisalo se je leto 1992, ni bilo druge
povezave z domacimi kot telefon. Temu primerno so bili visoki ra¢uni
za placilo doma.

Ko so celo zdravniki skoraj dvignili roke od mene, so moje
zdravje pomagale izmoliti tudi sestre klarise iz samostana v Sori in vsi
otroci z mozem vred so pridno molili za mamo.



Neke noci, bila sem res zelo obupana, me je sestra Christina
drzala za roko, in me bila voljna poslusati celih 20 minut.

Naslednji dan mi je prijateljica zdravnica rekla: »Poslusaj, e mi
znamo pozdraviti drisko (zavrnitev se je namre¢ pokazala kot driska),
pa ne bi zdravniki v tvoji bolni$nici ...«

To zagotovilo in novica o molitvi sta me potolazili. Cez nekaj
dni se je res obrnilo na bolje.

V Sloveniji so ze cveteli tulipani, jaz pa sem bila $e kar v Angliji.
Moz je bil sam z vsemi otroki, sicer s pomocjo tasce, pa vseeno je bilo
tezko, tako njemu, $e bolj pa meni, saj otrok nisem videla ze polne 4
mesece.

Ko so me kon¢no odpustili iz bolni$nice, sem morala ostati
nekje blizu, na dosegu rok, se pravi v blizini bolni$nice.

Preden sem od$la v London, sem sama skrbela za vso druzino.
Sedaj pa sem bila tako zelo nemocna, da sem komaj poskrbela sama
zase. Ce ne bi bila z menoj mama, ne vem, ¢e bi prezivela. Preden
sem odsla na transplantacijo, sem hodila v hribe. Zadnji¢, mesec pred
odhodom, sem bila na Spiku. Ko pa sem prisla iz bolnignice, sem po
5 stopnicah morala pocakati, da se nadiham in spocijem. Vsa moja
kondicija je od$la ... pri 171 cm sem tehtala le 55 kg, bila sem kost in
koza brez vsakih misic. Vedno, ko sem $la kam iz najetega stanovanja,
je $la z menoj mama. Samo enkrat sem $la sama. Ko sem hodila po
plo¢niku, sem si mislila, le kako bom prisla ¢ez cesto pri vsem tem
prometu. Pa sem stopila do zebre in glej ¢udo, vsi so se ustavili. Od
velikega presenecenja sem Zelela stopiti hitreje, takrat pa me je spod-
neslo in se sploh nisem mogla pobrati, Sele s pomocjo prijaznega ¢lo-
veka sem lahko vstala in pocasi odsla naprej. Sele takrat sem dojela,
da sem tako zelo uboga, da sama tudi vstati ne morem. Vse to mi je
pobrala zavrnitev presadka. No, pa sem si mislila, vsaj ziva sem Se.

Nekega lepega dne sem bila spet na pregledu v bolni$nici. V
roke so mi dali vso mojo zdravstveno kartoteko. Ker sem bolj rado-
vedne narave, sem pogledala, kdo je moj darovalec. In res, nasla sem
njegovi inicialki T. McC. Napisano je bilo, da je velik pivec piva. A ja,
sedaj pa vem, zakaj mi je takoj po transplantaciji zadisalo pivo, tako
zelo (sicer ga ne pijem), da sem prosila na glavni viziti, ce ga smem
spiti in vsi so se zelo nasmejali in prikimali: SEVEDA.
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S kolesom

na drustvenem srecanju
ob Dnevu drustva

na Rakitni leta 2017

Ko se mi je zdravje obrnilo na bolje, sem vprasala, ce smem
izvedeti ime darovalca. Niso bili naklonjeni temu.

Edino, kar sem dosegla, je bilo, da si lahko z njim dopisujem
preko ustanove Anthony Nolan Reserch Center. Bila sem ze doma in
si kar dve leti z njim dopisovala. Nekega dne pa je zazvonil telefon in
na drugi strani je bil moj NOVI BRAT TERRY, Irec, ki je bil voljan
prestati vse tegobe darovanja in z njim povezanega tveganja, ki jih
sedaj ni vec.

Se po skoraj 25 letih se dobivamo in seveda druzimo, na Irskem
ali v Sloveniji. ZELO sem mu hvalezna Se sedaj, da je bil tako zelo
prijazen in bil voljan iti celo v bolni$nico za povsem tujo Zensko. Tudi
njemu v zacetku niso povedali nic, le to, da sem stara 36 let in sem iz
Vzhodne Evrope. Ganila ga je starost, saj je imel enako staro Zeno.

Kako naj re¢em? Konec dober, vse dobro. Ze skoraj 25 let po
transplantaciji, tudi po zaslugi dr. Pretnarja, dr. Prentica in Terrya Mc
Creurija $e zelo lepo Zivim in tla¢im to naso prelepo zemljico. Hvala!



Zgodba o celicni terapiji CAR T v Franciji

William Casler (Francija)

Od pomladi 2010 se skoraj neprestano zdravim zaradi mie-
loma, ki so mi ga prvi¢ diagnosticirali jeseni 2009. Po dveh presadi-
tvah (prva leta 2010, druga leta 2018), sodelovanju v klini¢nem pre-
skusanju (trojna kombinacija Carfilzomib/Daratumamab/Dex v letih
2017-2018) in nedavnem zdravljenju s pomalidamidom (2018-2021),
sem postal kandidat za zdravljenje s celicami CAR T.

V Franciji zivim od leta 1971. Ko sem pri 23 letih prisel iz Kali-
fornije, sem se poro¢il s Francozinjo in se odlo¢il za zivljenje tukaj.

Med letoma 1968 in 1970 sem v okviru dodiplomskega $tudija
$tudiral na univerzi v Nemciji. Od leta 1994 do 1999 sem zivel v Veliki
Britaniji, v Oxfordu, kjer sem koordiniral projekt zdruzitve francoske
Grande Ecole in londonske univerze.

Svojo poklicno pot sem koncal kot direktor za komunikacije
na evropski poslovni $oli ESCP, ki ima kampuse v Parizu, Londonu,
Berlinu, Madridu, Torinu in VarSavi. Moje jezikovno znanje mi je
dobro sluzilo!

Kaj je CAR?

Najprej bi se rad zahvalil zdravnigki ekipi imuno-hematologov
v bolni$nici Saint-Louis v Parizu, ki mi je omogocila to najsodobnejse
zdravljenje s celicami CAR T. Vsi vedo, kaj je CAR. To je prevozno
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sredstvo, avtomobil. Zanimivo je, da se cetrta generacija CAR, ki jo
trenutno raziskujejo, imenuje TRUCK, vozilo, ki lahko na cilj prepelje
$e tezji in bolj raznolik tovor. Govorimo o napredni logistiki! Toda
kaj to¢no pomeni CAR? »C« pomeni »chimaera« (pridevnik »chima-
eric«). V grski mitologiji je bila Chimaera, ki jo je ubil Bellerophon,
bitje z glavo leva, telesom kozla in repom kace.

Pri zdravljenju mieloma je CAR prav to. Limfocit - vrsta belih
krvnick, ki ima pomembno vlogo pri obrambi organizma pred bolez-
nimi, vklju¢no z rakom - ima levjo glavo. Ta levja glava je prilagojena
za sprejem antigenskega receptorja, kar sta » A« in »R« vimenu CAR.
To omogoca, da celica CAR T prepozna beljakovino, ki je prisotna na
povrsini vseh plazemskih celic in se imenuje BCMA (antigen zorenja
celic B). Celica CAR T ujame plazmatske celice, tako reko¢ v svoje
Celjusti, in aktivira svoj ubijalski spomin. Ko se CAR pritrdi na antigen
BCMA, se s svojim kacjim repom zazre v plazemske celice - predvsem
mielomske celice - in jih uni¢i. To je hkrati preprosto in zapleteno.
Poglejmo si ga podrobneje.

6 korakov celi¢ne terapije CAR T

Prvi korak zdravljenja s celicami CAR T je odvzem limfocitov,
postopek, imenovan afereza, podobno kot odvzem mati¢nih celic za
presaditev kostnega mozga, le da je odvzem limfocitov mogoce opra-
viti v enem samem 4/5-urnem postopku. Za primerjavo: pri mati¢nih
celicah je potrebno zdravljenje za spodbujanje njihove proizvodnje,
da se zagotovi krozenje velike koli¢ine mati¢nih celic v krvi; njihovo
zbiranje lahko traja 4 ali 5 dni v ve¢ 4/5-urnih seansah. Skratka, pri-
dobivanje limfocitov je veliko lazje in hitrejse.

Drugi korak je posiljanje limfocitov v »tovarno« za njihovo
spreminjanje in rast. Edino tovarno za BMS/Celgene-ov izdelek
ABECMA, edini CAR, namenjen zdravljenju mieloma, ki je trenu-
tno odobren za zacasno uporabo v EU, imajo zaenkrat le v ZDA, v
New Jerseyju. Drugo zdravilo CAR, imenovano CARVYTIK, podjetja
Janssen, je bilo pred kratkim odobreno v ZDA in naj bi bilo kmalu
odobreno tudi v EU; proizvajali ga bodo v tovarni v Belgiji, kar naj bi
olajsalo dostop. Ta faza proizvodnje in rasti CAR v tovarni lahko traja
od 6 do 8 tednow.



Tretji korak je odvisen od vsakega posameznega bolnika. Gre
za prilagojeno zdravljenje, ki bolniku omogoca, da poc¢aka na prihod
in ponovno injiciranje spremenjenih limfocitov. Nekateri bolniki so
bolj obcutljivi in njihova bolezen hitro napreduje. Zato je vmesno
zdravljenje, imenovano »premostitvena terapija«, potrebno, da lahko
bolniki poc¢akajo na obdobje proizvodnje. V mojem primeru nisem
potreboval premostitvene terapije.

Cetrti korak je sprejem v bolnignico za zdravljenje. Prvi dan je
namenjen testom in analizam v zadnjem trenutku. Opravil sem prei-
skavo PET ter obiske pri kardiologu in nevrologu; vsak pregled traja
priblizno eno uro. Drugi dan se zac¢ne z limfodeplecijo, kar je medi-
cinski izraz za tridnevno kemoterapijo, s katero se ustvari prostor za
spremenjene limfocite. Vsi jo dobijo, brez izjem. Torej, kemoterapija
3 dni, nato 2 dni pocitka.

Ponedeljek je, 6 dni po hospitalizaciji, vse na svojem mestu.
Lahko se za¢ne ponovno injiciranje spremenjenih limfocitov, celic
CAR T. V 45 minutah se infundirata dve majhni vrecki CAR T,
podobno kot pri mati¢nih celicah. To je peti in predzadnji korak. Za
ta korak so znacilni nezeleni ucinki in njihovo obvladovanje. Dozivel
sem 22 razli¢nih stranskih u¢inkov razli¢nih stopenj (prijatelj onkolog
mi je rekel: »Nisem vedel, da jih je toliko!«). Veliki klasi¢ni primer za
mielom je CRS, sindrom spro$c¢anja citokinov; pri meni je bil nezeleni
dogodek 2. stopnje z zelo visoko vrocino (41,3 °C). Drugi glavni neze-
leni ucinek je trombocitopenija, velik upad trombocitov (pri zdravih
bolnikih se pri¢akuje najmanj 150.000 na mikroliter; jaz sem jih imel
najmanj 12.000 in sem potreboval 3 transfuzije trombocitov - stopnja
4). Druga je akutna anemija, v mojem primeru stopnje 3, 7,6 g/dl,
zaradi Cesar so mi bile trikrat transfundirane, zdaj pa mi sledi EPO,
dokler ne dosezem normalne ravni (vsaj 11 g/dl). Ne bom nasteval
vseh stranskih uc¢inkov, vendar morate vedeti, da boste verjetno izgu-
bili apetit in veliko teze; doziveli boste hudo utrujenost, slabost, dri-
sko, nespecnost in bolecine, zlasti ¢e imate kostne spremembe (morfin
sem uporabljal ve¢ dni in se e vedno spominjam barvitih slik in nena-
vadnih pogovorov). Lahko se pojavijo tudi zmedenost in nevroloske
odsotnosti. Odlocil sem se, da bom med zdravljenjem vodil dnevnik.
Tri dni po ponovnem injiciranju celic CAR T ni vnosov.
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William Casler in
Jozica Filipcic

na MPE Masterclass
2022 v Amsterdamu

Sesti in »zadnji» korak zdravljenja je vrnitev domov, kjer se
zdravnisko spremljanje nadaljuje $e 4 do 6 tednov. Ta faza vkljucuje
tedenske konzultacije v bolni$nici in 2 krvna testa na teden. Veliko
zdravil: v mojem primeru Zelitrex, amoksicilin, Bactrim, EPO, Zar-
zio, Diffu K, Primperan, Tiorfan, Bisoprolol, Ramipril in Paracetamol.
Ce je cilj celi¢ne terapije CAR T, da nas osvobodi zdravil, se to ne
zgodi Ze prvi dan!

Na koncu zelim deliti citat iz nedavnega clanka profesorja
Bertranda Arnulfa, odgovornega za imuno-hematologijo v bolnisnici
Saint Louis v Parizu. Ta izvlecek, objavljen v reviji Bulletin du Cancer,
decembra 2021, je zanimiv za nas, bolnike z mielomom, in negovalce:

»Kljub nedavnemu terapevtskemu napredku je multipli mie-
lom $e vedno neozdravljiva bolezen. Trenutni terapevtski arzenal ne
zadostuje za refraktarne bolnike. Chimaeric Antigene Receptor T-cells
(CAR) so inovativna oblika celi¢ne imunoterapije, saj reprogramirajo
celice T (CAR T), da povzrocijo protitumorski odziv. . . [ABECMA],
anti-BCMA CAR-T, je pokazal impresivno uc¢inkovitost pri mo¢no
predzdravljenih bolnikih in ima zdaj odobritev FDA in EMA ter
dovoljenje za zac¢asno uporabo v Franciji ... Prihod terapije CAR T za
multipli mielom odpira vrata dodatnim terapevtskim inovacijam in
doseganju podalj$anih remisij, morda celo ozdravitev.«



Ocitno se vsi strinjamo z zadnjim stavkom. Vsaj mesec dni ne
bom vedel, ali je bilo zdravljenje uspesno. Zdaj, v zacetku junija, pa se
pocutim dobro in okrevam.

Najlepse zelje na vasi mielom poti in na vasi poti do ozdravitve.

Pariz, junij 2022

PS.: Julij 2022. Pot do okrevanja je bila dolga in ovinkasta.
Tezko je bilo doseci sprejemljivo stevilo krvnih celic (rdecih, belih in
trombocitov). Prejel sem ve¢ transfuzij krvi, ¢eprav se zdaj zdi, da je
moj kostni mozeg spet zacel pravilno delovati. Rezultat je bila velika
utrujenost in pocasno okrevanje. To se je zapletlo zaradi epizode
Covida, ki je na sreco ostala brez posledic, vendar je $e vedno zahte-
vala dodatna zdravila. Na zadnjem posvetu so bile lahke verige na 6,
dol od skoraj 900, in raven M spike je bila izmerjena na 4. Se vedno so
mozne izboljsave.

Prevod: Amadeja Filipcic
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Alenkina zgodba

Alenka Erzar

Hitrost, naglica, uspeh, kariera, neizprosnost do sebe in do
drugih so bili njeni spremljevalci nekaj ve¢ kot tri desetletja. Dokler
ni prisel dan razsodbe. Mlada pravnica je na dan, ko je bila imenovana
za sodnico, izvedela, da ima akutno medioplastno levkemijo. Tedaj se
je ¢as ustavil.

A cas in prostor sta relativna, pravi.

»Bila sem uspesna. Vse mi je $lo kot po maslu. Dober obc¢utek
je to. Hitro sem diplomirala, se porocila, rodila dva otroka, dobila
sluzbo, naredila pravosodni izpit. In prav na dan, ko sem izvedela, da
sem postala sodnica, sem dobila svojo smrtno obsodbo. Diagnoza:
akutna mieloblastna levkemija.«

Zadnji¢ mi je zdravnik rekel, da hodim po robu prepada, pa
sem dodala, da hodim po ozki stezici, ampak gledam samo napre;j.

Lazna moc¢

Vse se ji zdi preprosto, kar se ji je nekoc¢ zdelo silno zapleteno.
Vcasih je bila prepricana, da se stvari dosega s pridnostjo, trudom, z
odrekanjem, zdaj ve, da se nekaterih stvari ne da izsiliti.

In ce bi se Se enkrat rodila, bi zagotovo zivela bolj bohemsko,
manj bi se ukvarjala s ¢istoco, lepe dneve bi prezivljala zunaj in ne za
knjigami, ki se jih je skoraj 10 let na pamet ucila. Ozre se skozi okno v
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dnevni sobi, od koder je razgled na s soncem obsijan Krvavec. Je vadi-
teljica smucanja. Na stotine otrok je naucila smucati. Svojih zaenkrat
ne more.

»Mislila sem, da vse zmorem. Garala sem. Se ucila pozno v
no¢. Ce sem imela izpit, sem vedela, da ga moram narediti tako ali pa
drugace. Uspevala sem.«

Dokler ...

Obsodba

Ko je izvedela za diagnozo, ni §la brskat na internet, kaj naj bi
to pomenilo, saj je instinktivno vedela, da po internetu krozi en kup
nepreverjenih, neznanstvenih, na pol resni¢nih informacij, s katerimi
se ni zelela »okuziti.« Pobegnila je k umetnosti. Brala je avtobiografije
njej ljubih umetnikov: Da Vincija, Mona Lise ... Zdravilo je poiskala
v lepem.

Cas se je ustavil in imela ga je dovolj za premisljevanje. Dovolj,
da je ugotovila, kako je dragoceno to, ce si ga nekdo vzame. In prav
nestrpna postane, Ce ji kdo rece, da nima casa, $e posebej, Ce je oble-
¢en v belo haljo.

»Najdragocenejse, kar nekdo lahko da bolniku, je trenutek svo-
jega Casa. Ga ni denarja, ki bi to nadomestil. Ga nil«

Veliko govoriva o c¢asu, pa o minljivosti, ki se je premalo
zavedamo.

»Rok trajanja ni omejen samo meni. Gre$ na cesto, za hip nisi
previden, ali pa si, pa nekdo tretji ni, pa te ni. Premalo se zavedamo,
da smo vsi na istem, da nas morda jutri ve¢ ne bo.«

Da sta prostor in cas relativna, je izkusila v ¢asu priprav na
transplantacijo.

Po bozjem nacrtu

En kup nakljucij se je zgodilo do 16. septembra 2005, ko se je
drugic¢ rodila.

»To je bil najlepsi dan v mojem zivljenju. Vse je bilo na mestu.
Vse nas je ubogalo.

Vsak dan molim za mojega darovalca.«

»Kdor daje, te nauci dajati.«



Svet, v katerega se je rodila 16. septembra, je imel nove dimen-
zije. Zacenjala je razumeti.

»Morala sem na kolena. Zamenjala sem vse celice v telesu,
lase, nohte. Izkusila sem z vsem svojim bistvom, da gre vse po bozjem
nacrtu, da ¢lovek nicesar ne more narediti po sili.

Da je zunanji svet, po katerem se ocenjujemo, ni¢vreden.

Pripoveduje o lazni moci, s katero operira zdrav ¢lovek. Takrat
navadno nimamo ¢asa in zato tudi ne priloznosti, da bi razumeli smi-
sel Zivljenja. Vse je zelo preprosto, pravi. Logi¢no. Se Monetova upo-
dobitev lotosa, v sobi, kjer je bila transplantirana (kako bi to poslove-
nili in malo razlozili), je dobila razlago. Lotosov cvet, ki zraste iz blata,
ki zmore kljub svoji veli¢ini in lepoti ostati ponizen do stvarstva. Kot
je postala Alenka. V ozadju sliSiva Lainsckovo upesnjeno besedilo:
Namesto koga roza cveti?

Pripoveduje mi o tem, kaj vse se je moralo poklopiti ob pravem
¢asu na pravem mestu, da je ostala Ziva.

»Ce bi zbolela pet let prej, me ne bi bilo ve¢, ker tega protokola
za zdravljenje ne bi bilo. Tako pa sem bila 100 odstotno prepric¢ana, da
bo moja transplantacija uspela«. Popolnoma sem zaupala v zdravnike.

Pridna puncka

Alenka pravi, da je bila vedno pridna puncka. Zdaj ni ve¢. Bolj
kot druge, uboga in poslusa sebe ... In glasbo, ki si jo sama igra na
belem pianinu v dnevni sobi. Ljubi Chopina.

»Ti zaigram?« me vprasa.

Sledi notranji intuiciji in se ji prepusca. V njenem igranju je
veliko optimizma in moci ter hkrati skromnosti, hvaleznosti in tudi
neke vrste predaje usodi.

»Ce bi se $e enkrat rodila, bi se najbrz spet odlo¢ila za pravnigki
poklic,« mi rece, kot sta se pred njo ze njena starsa. Malo nezaupljivo
jo pogledam, a vztraja. Ce bi $e enkrat $tudirala pravo, bi se $e bolj
glasno sprasevala: Kdo ima sploh pravico napisati sodbo &loveku? Se
bolj zavzeto bi se posvetila mediatorstvu - alternativni metodi rese-
vanja sporov. Kot nepristranska mediatorka je in bi spet med sprtima
stranema iskala najboljSo resitev in medsebojni sporazum. Zdaj jo
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zelijo upokojiti, se je na nek nacin znebiti, saj je Ze predolgo na bol-
niski, kar se ji zdi zelo neclovesko ... neizprosno.

Prizna, da je tudi njo pravo naredilo neizprosno. Zdaj ve in
¢uti, da bi morala biti bolj prijazna. »S prijaznostjo si ¢lovek odpre vsa
vrata. Ampak prijazen do drugih si lahko, e sam sebe sprejmes, da si
okej. Sama sem se sprejela.«

Vprasam jo, ¢e bi vedela, kako pomembna je prijaznost, pa
ljubezen, o kateri mi na dan ljubezni, ko se pogovarjava, veliko pripo-
veduje skozi umetnost, verze, ki jih bere, klavirsko glasbo, ki jo tudi
sama ustvarja ... Ce ji ne bi zivljenje prineslo bolezni?

Pravi, da bi vedela, le da ne ve, ¢e bi se tako hitro lahko toliko
naucila. Bolezen ji je poleg bridkosti, bole¢ine in pospesenega dozore-
vanja, prinesla Zivljenjske modrosti. Skozi lastno izkustvo je prisla do
spoznanj. Eno, ki ji je tudi kot pravnici zelo blizu, je: pravica vsakega
posameznika, da sam razpolaga s svojim Zivljenjem.

»Clovek pri 35 letih, kot sem sama, ima svojo intuicijo, po
kateri se ravna. Nikomur ne dovolim, da namesto mene odloca o
mojem zivljenju.«

Aikiko - svetla lucka

Ceprav deluje slabotno, v zadnjih treh letih je shujsala ve¢ kot
20 kilogramov, je s svojim izkustvom nepremagljiva. Ima voljo in
upanje, da se bo »zmazala«. Jasno, da se sprasuje, kaj vse bo morala
$e preziveti, kako dale¢ v blato se $e pogrezniti, kaj vse se $e nauciti,
da se bo bolezen pomirila in ji dovolila, da si uredi zivljenje po svo-
jih zmoznostih. Deluje ji le $e 35 odstotkov plju¢. Njeno gibanje je
omejeno, toda notranje volje si ne dovoli ubiti. Razmisljala je, da bi se
umaknila, saj kot kriti¢no ugotavlja, je najbrz za bliznje zelo naporna.
Ampak umikala se kljub vsemu ne bo. »Tukaj, kjer sem se rodila, bom
do konca razvijala svojo duso, se ucila, kar se moram $e nauciti. Ne
prenesem pa ve¢, da bi drugi mislili namesto mene.« To spoznanje se
ji zdi najpomembnejse.

V ozadju se spet sli$i pesem v izvedbi vse bolj slavne moske
trojice Eroika: Namesto koga roZa cveti?, ob Alenkinih nogah pa
pozornosti lacna psicka Aikiko. »Ta ima ¢as zame.«



Aikiko, pomeni svetla lucka. V njenem zivljenju sveti zadnje
¢ase. Po toliko nakljujih, ki so se morala zgoditi, da je kon¢no v njih
prepoznalo svetlo lu¢. Sporocilo. Nam, ki Se iS¢emo, pa mimogrede
izrece $e eno misel, ki jo je v polnosti doumela in ponotranjila.

»Kar je skrito, bo razodeto, vendar ob natan¢no pravem casu,
ko bo stopnja zavesti dovolj zrela, da prenese breme razkritja.«

Awvtor: Urska Kriselj Grubar, objavijeno v reviji Jana leta 2008

Alenka danes

17 let po transplantaciji skrbi za druzino, ima 2 velika sinova,
je ze 5 let odvetnica v svoji odvetniski pisarni in mediatorka na sodi-
$¢u. Veliko potuje, predvsem z motorjem kot sopotnica, telovadi, zivi
prijetno Zivljenje, predvsem pa rada zivi in izkoristi lepe trenutke v
naravi, s psom pasme Akita po imenu Coco Chanell.

Poleg odvetniskega dela, dela tudi mediacije na sodis¢u v
Kranju.

Leta 2014 je napisala knjigo »Dusa metulja pripoveduje«, katera
je namenjena bolnim in ljudem, ki jim ni z roZicami postlano v Zivlje-
nju, ampak se borijo z boleznijo in kako preziveti.

Velikokrat jo poklic¢ejo tudi svojci bolnikov in jo vprasajo za
nasvet kako naprej, kako naj Se pomagajo svojemu ¢loveku ..., ali pa
samo ‘pojamrajo, da ne vedo ve¢ kako naprej.

ALENKA ERZAR ZEPIC

Alenka je leta 2014

izdala knjigo Dusa metulja
pripoveduje, ki jo je
posvetila vsem tistim,

ki jim ni postlano

z roz’cami, ampak z
boleznijo, in so tako

ali drugace drugacni;
tistim, ki se Se borijo

za svoje zdravje

in Zivljenje — nikar naj ne
obupajo; in tudi tistim,

ki se imajo lepo,

pa se tega ne zavedajo. 39
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Bolezen mi je spremenila Zivljenje

Tanja Fajon

»Ne vrzite puske v koruzo,« so bile besede, ki so mi tistega
sonc¢nega dne v Sestem nadstropju ljubljanskega Klini¢nega centra pri
dobrih 20-ih letih za vedno ostale v spominu. Tisti trenutek se v res-
nici nisem zavedala, kako resna je moja bolezen. Solze so mi privrele iz
o¢i, a Ze naslednji dan sem bila odlo¢ena, da bom bolezen premagala.

Bila sem $tudentka in bilo je kar nekaj tezkih trenutkov. Moj
oce je po hudi mozganski kapi le tezko in pocasi okreval. Moje mla-
dostnisko obdobje je ¢ez no¢ postalo borba za ocetovo in moje zivlje-
nje, v kateri so mi mama in prijatelji stali tesno ob strani. Moja borba
se je koncala z zmago, saj danes zivim polno Zivljenje. A dogodki
iz tistih let so me mo¢no zaznamovali. Spomnim se strahu, posebej
ponoci, negotovosti in jeze. Ni¢ kolikokrat sem si postavila vprasanje,
zakaj? Imela sem sreco, da je moja bolezen napredovala pocasi. Pri
tem so mi pomagale injekcije ustreznega zdravila, saj takrat Se ni bilo
za darovanje kostnega mozga. Bolne celice so se razmnozZevale hitreje,
kot sem si Zelela, a z vsakim novim pregledom je bila moja trma $e bolj
neomajna. Odlocila sem se, da poslusam svoje telo, da delam to, kar si
zelim, da premagujem fizi¢ne napore, ki jih sicer morda sploh ne bi.
V enem od slabih obdobij, ko so mi zaradi zdravil otekali sklepi, sem
se s profesionalnim alpinistom podala na Triglav. Za nekoga vsakdanji
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vzpon je bil zame dobesedno Zivljenjska zmaga. Ceprav sem v glavi
odstevala leta, kolikor mi jih je po takratnih napovedih zdravnikov
$e »ostalo, si nikoli nisem zares priznala, da se borim za Zivljenje.
Poganjal me je adrenalin, zZivljenje sem prestavila v visjo prestavo in
$e danes imam teZave, da se ustavim. Bila sem optimistka, vztrajala
sem v delu, ki me je zamotilo, in pocela sem stvari, ki sem jih imela
rada. Poslusala sem sebe in svoje telo. Zacela sem verjeti, da lahko
ljudje zase naredimo najvec¢ sami, zacensi v svojih glavah. Ni vedno
enostavno. Vem, da vsak po svoje dojema bolezen, a vendar je bila
moja izku$nja pozitivna.

Ko so mi ¢ez leta »preko luze« nasli darovalca kostnega mozga,
se za presaditev nisem odlocila, saj sem izvedela, da so v ZDA bolnike
z mojo boleznijo Ze zaceli uspe$no zdraviti tudi z bioloskimi zdravili.
Poleg tega sem prav takrat dobila priloznost, da kot mlada novinarka
nastopim delo dopisnice za nacionalno radiotelevizijo v Bruslju, kar
mi je vlilo novo upanje in ponudilo nove priloznosti. In tako sem
se odlocila, da tvegam. Ko sem takrat tehtala, kako naj se odlo¢im,
sem sklenila, da nikoli v Zivljenju ne bom obzalovala odlocitev iz
preteklosti.

Nekaj let pozneje, ko sem resni¢no z veliko Zlico in navduse-
njem zajemala nove izku$nje in znanje v prestolnici Evropske unije,



sem bila med prvimi bolniki, ki so v Sloveniji preizkusili novo zdra-
vilo. Po letih injekcij, razlicnih neprijetnih stranskih u¢inkih in slab-
$anju bolezni, je novo zdravilo pomenilo postopno ozdravitev. Danes
je moja bolezen z zdravili Ze nekaj let v popolni remisiji. Ceprav mi
je spremenila Zivljenje in pomenila marsikatero odrekanje, tudi kar
zadeva materinstvo, sem danes tej hudi preizkusnji na nek svojevrsten
nacin tudi hvalezna. V $ali v¢asih celo recem, da bi bilo dobro, ¢e bi
$el vsak skozi neko tezko (pre)izkusnjo, saj bi bil tako svet lepsi - ljudje
bi bolj cenili Zivljenje, znali bi spostovati drug drugega in stvari okoli
sebe. A vem, da le ni tako enostavno. Vsi se borimo za cilje v Zivljenju.
Moj je danes jasen in kar koli gre okrog cilja narobe ali drugace, kot
sem si zamislila, me ne more ve¢ zares iztiriti. Imam trdno voljo do
zivljenja, znam uzivati v majhnih stvareh, ki jih morda sicer sploh ne
bi opazila. Danes sem sre¢na, ker lahko delam, kar imam rada, ker
zivim vsak nov dan in ker imam okoli sebe ¢udovite ljudi.
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Moja zgodba, moje Zivljenje

JoZica Filipci¢

Bel list papirja je pred mano, jaz pa ne vem, kaj naj napisem.
Moja zgodba, moja bolezen, moje Zivljenje. Ja, moje zivljenje. Takrat
sem se sprasevala zakaj jaz, zakaj moje Zivljenje. Pisalo se je leto 2011.
A kot pravijo, se vse zgodi z nekim razlogom. Zato moje soocenje z
njo ni bilo samoumevno.

Imela sem nenehne bolecine v predelu kriza, a moje vztrajanje,
da so le zaradi moje bolj polne postave in seveda mnenje moje osebne
zdravnice, da bo potrebno shujsati, so nekako odmikali moj odhod k
zdravniku. Utrujenost sem pripisovala moji sluzbi, kjer sem namre¢
delala izmene 12 ur. Obcutek v hrbtenici, da na meni visi najmanj ena
tona, in nenehno zbadanje v krizu ter sodelavkino vztrajanje, da me
bo ona odpeljala k zdravniku, so botrovali, da sem se le napotila k
osebni zdravnici.

Osebna zdravnica se je odlocila za terapijo z injekcijami proti
vnetju in bole¢inam ter me hkrati napotila na rtg slikanje hrbtenice.
Slike so pokazale spremembe na vretencih. Napotili so me k orto-
pedu, na katerega bi morala ¢akati tri mesece. In seveda sem poiskala
malce »zvez« in v §tirinajstih dneh sem bila pri ortopedu, ki me je
takoj napotil na CT, kjer so posumili na kostno cisto. Ker je bil orto-
ped zelo vztrajen, me je $e isti dan pod nujno iz Splo$ne bolnisnice
Brezice napotil v Ljubljano na Ortopedsko kliniko. Tu me je sprejel
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dr. Matevz Gorensek in glede na to, da je bil petek, me je hotel zadrzati
v bolni$nici. Prosila sem za pojasnilo zakaj in zakaj ¢ez vikend, saj sem
predvidevala, da ne bodo opravljali preiskav. Pojasnil mi je, da glede
na izvid, lahko ostanem brez obcutkov za spodnji del okoncin. Takrat
$e nisem dojela, da je nekaj resnega in glede na moje vztrajanje, je
dovolil, da grem domov, saj sem prav takrat praznovala svoj 39. roj-
stni dan. Pojasnil mi je, naj se zglasim v bolnisnici takoj v ponedeljek
zjutraj, v primeru tezav pa takoj.

V ponedeljek, na moj 39. rojstni dan, sem ob sedmih zjutraj
zakorakala na Ortopedsko kliniko. Sledile so preiskave MR in scin-
tigrafije, ki niso pokazale nicesar. Ker je bil ortoped vztrajen, mi je
predlagal, da naredi biopsijo vretenca. Pristala sem na preiskavo, za
katero takrat nisem vedela, da je tako boleca, da je res ne bi privoscila
tudi najhujsemu sovrazniku. Preiskava je potekala »na Zivo«, da je
ortoped lahko spremljal moje premikanje nog in Zivcevje. Na kratko
povedano prebili so mi vretence in iz njega vzeli vzorec. Odpustili so
me domov, a bolec¢ine so se doma $e stopnjevale in po tednu dni sem
dobila moc¢ne krce v hrbtenici; nisem se mogla premikati, pritiskalo
mi je na mehur in z reSevalnim vozilom so me odpeljali v SB Brezice.
Tu sem dobivala protibolecinske infuzije, ki niso veliko pomagale.
Lezala sem popolnoma ravno in mirno, nisem smela vstajati, da mi
vretence ne bi popustilo. Tako sem nekaj dni ¢akala na izvide moje
biopsije, ortoped v Brezicah pa je bil ves ¢as v kontaktu z ortopedom
v Ljubljani. Po skoraj tednu dni sem dobila izvide, ki so bili zame
popolni $ok. Zdravnik mi je hladno povedal, da imam raka in mi
bodo zamenjali kri, a ne bom takoj umrla. Popolno zgresen pristop
do pacienta, zame pa katastrofa. V meni je vrelo, zakaj jaz, kaj bodo
moji otroci, koliko ¢asa $e imam.

Nisem se bila sposobna pogovarjati, nisem dojemala oko-
lice ... V nekaj urah so me iz Brezic odpeljali v Ljubljano na Hema-
tologki oddelek UKC Ljubljana. To je bil dodatni $ok, saj je bil tudi
tokrat petek in na ponedeljek sem cakala zavita v neprestan jok.
Tablete za pomiritev niso prijele, tudi bodrenje medicinskih sester je
bilo neuspesno. Moja soseda (ob bolniski postelji) me je nekako do
ponedeljka sestavila, da sem takrat lahko vsaj malo dojemala, kaj se
dogaja okoli mene. Profesor doktor Cernel¢ je v ponedeljek zjutraj



Po zdravljenju
februar 2012 na Pokljuki

zacel »akcijo« zelo zgodaj in vse se je odvijalo z astronomsko hitrostjo.
Punkcija kostnega mozga, pregled krvi in ob 11 uri mi je Ze tekla prva
kemoterapija, katere se tudi zavedala nisem, ceprav je profesor dok-
tor Cerneli¢ prisel do mene in mi pojasnil, kaksnega zdravljenja bom
delezna in me ¢aka $e ena operacija hrbtenice, saj je potrebno fiksirati
peto vretence. Tako so me v sredo odpeljali Se na operacijo, ki je zopet
potekala na zivo in »pri vseh svetnikih« sem se zaobljubila, da nikoli
ve¢. A danes razmisljam drugace. Ce bi morala, bi zopet §la, saj sem za
svoje Zivljenje pripravljena narediti vse.

Ze dan po operaciji so me fizioterapevti poskusali postaviti na
noge (po dvanajstih dneh v postelji). Ni mi uspelo. Moje telo me ni
ubogalo. Poskusile smo $e popoldan in takrat se mi je za dve minuti
uspelo postaviti na noge. Naslednji dan sem napredovala in ob pomoci
hodulje sem naredila nekaj korakov. Zato so se odlo¢ili, da me zvecer
odpustijo. Po enem tednu sem zapuscala »hemo« v upanju na boljsi
jutri.

Sledili so tedni bolec¢in in vztrajnosti ob ponovnem ucenju hoje
s hoduljo in vsakotedenski obiski dnevne bolni$nice v Novem mestu,
kjer sem prejemala kemoterapijo. Vsega tega ne bi zmogla brez mojih
domacih in sodelavceyv, ki so mi stali ob strani in me spodbujali. Po 14
dneh sem utrdila misice in po hisi prvi¢ hodila brez pomoci hodulje.
Vztrajala sem in po priblizno enem mesecu sem odsla na sprehod,
kjer sem prehodila cca 500 metrov. Zame je bilo to neprecenljivo. Prav
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tako sem od tistih prvih tedenskih prihodov v enodnevno bolni$ni¢no
oskrbo s pomoc¢jo invalidskega vozicka napredovala in iz avtomobila
prisla sama. Sestre so bile navdusene nad mojim napredkom.

Odlocili so se tudi za obsevanje mojega vretenca. Sledila je vsa-
kodnevna voznja v Ljubljano, dvaindvajsetkrat, in potem nadaljevanje
kemoterapij in soocenje z dejstvom, da so mi predlagali presaditev
kostnega mozga. Prosila sem za pojasnila, kako to poteka in zakaj je to
potrebno. Ceprav vsega niti razumela nisem, sem verjela zdravnikom
in se odlocila za presaditev.

Zacela se je borba z zbiranjem celic, kar trikrat sem bila na
zbiranju in z vsemi zapleti in problemi mi je uspelo zbrati za trikrat.

V tem letu, 2011, sem dozivljala najlepse trenutke z mojima
h¢erkama in verjamem, da sem zato vse skupaj lazje prenasala. Ena je
zakljucevala osnovno $olo in smo imeli valeto, druga je zakljucevala
srednjo Solo in je bila ¢udovita maturantka. Potepali smo se skupaj po
izletih, dopustih, ... Poskusali smo, kljub moji bolezni, Ziveti polno
zivljenje. Nikoli mi ne bo Zal, da sem zmogla z boleznijo Ziveti polno
zivljenje.

Cakala me je torej presaditev. Dan, ko je zazvonil telefon, in
dejstvo, da moram v Ljubljano na presaditev, je kot drobna zareza
zarezala vame. Pred mano se je v del¢ku sekunde odvrtelo Zzivljenje
in v isti sekundi sem si dopovedovala, da to zmorem. In sem zmogla.
Sest tednov v sobi med Stirimi stenami, z vsemi mojimi zapleti, od
krvavitev do vnetij sluznice, moji trombociti, 0joj, Se danes na izvidu
najprej pogledam stanje trombocitov. Racunalnik in telefon ter moja
sostanovalka so mi delali druzbo. Hvala, Tatjanca, da si, da obstajas,
da si verjela vame in da $e danes verjame$ vame, kot jaz verjamem
vate, da sva skupaj moc¢nejsi. Najino prijateljstvo je ze enajst let nepre-
cenljivo, 9. 11. 2011 pa moj novi rojstni dan.

Ko sem prifla domov, sem bila v nekem drugem svetu. Vsa
ta navodila, kaj lahko in ¢esa ne, popolnoma nov svet. Ja, pazila sem
nase, a hkrati sem Zzelela ziveti polno zivljenje. Zato me dva meseca po
presaditvi ni ustavila niti Pokljuka in pohod na Uskovnico pri minus
18 °C. Zivela sem zase in za moje najdrazje.

Pocasi sem se sestavila, od$la nazaj v sluzbo za $tiri ure. Vsako
leto, ki sem ga docakala, je bilo zame dosezek loterije, saj vsi vemo,



S he¢erkama julija 2012
na Belopeskih jezerih

kako je, ¢e ima$ diagnozo plazmocitom. Zazdravljeno, nikoli ozdrav-
ljeno. A bolezen pride, da te opozori, torej ima$ e vedno na izbiro, da
se boris in gres naprej in se iz tega tudi nekaj naucis.

Minevala so leta in drobcen ¢rvicek je vrtal v meni. Jeseni leta
2018 se je zopet pojavil zobec, tako znacilen za plazmocitom. Sok.
Pregledi. Ker ni bilo nikakrs$nih drugih znakov, smo ostali le pri opa-
zovanju. Toda december 2019 je prinesel bolecine v levem predelu
reber in vedela sem, da ni ok. Sama sem odsla na UZ reber, kjer so
ugotovili zlom. Naslednji dan sem bila Ze v Novem mestu na Hemato-
loskem oddelku, kjer sem opravila CT.

Resen obraz moje zdravnice, dr. Ceh, mi je dal vedeti, da se
z mano zopet nekaj dogaja. Sok. Solze. Objem moje Romane, spod-
budne besede mojih Dolenjcev na srecanju »Bolnik - bolniku« v
Novem mestu so v meni sprozili mo¢ in upanje. »Sestavi se,« sem
dejala sama sebi. In tako sem zopet zakorakala v boj. Kemoterapije,
preiskave, punkcija, biopsija ...

Prejemala sem kemoterapijo do decembra 2020. Po pregledu
dojk, magnetne resonace hrbtenice in biopsiji ... so se odlocili za
prekinitev. To moje zdravljenje je potekalo v »Corona ¢asu«. Vendar
moram omeniti, da sem bila delezna hitre in kvalitetne obravnave
skozi celotno leto.
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Skoraj dve leti sem pod redno kontrolo. Z mojim plazmocito-
mom nekako sobivava in verjamem, da sem jaz mocnejs$a. V hitrem
tempu Zivljenja, moji sluzbi in delu v drustvu si vzamem cas za vse.
Zase, za moza, za hceri in zeta, za prijatelje, predvsem pa za mojega
vnuka Gala, ki je smisel mojega zivljenja. Zmogla bom.

Hvala vsem, ki verjamete vame, vsi moji domaci, Darja,
Tatjana, Romana, vsi moji Dolenjci, vsi ostali ¢lani Drustva bolnikov s
krvnimi boleznimi Slovenije, ki sem vas v teh letih spoznala in ste del
mojega zivljenja. Hvala sodelavcem, da mi stojite ob strani in poma-
gate. Hvala 6. nadstropju UKC Ljubljana. Hvala »hemo« Novo mesto.

Rada vas imam vse.

Jozica z mozem
in vnukom




Zdravje, najvecje bogastvo

Newva Gec

Zivim na Krasu, posejanem z vinsko trto, ki daje vino teran. Ta
daje prezivetje tudi nekaterim druzinam.

Bilo je leto 1997, lep son¢en pomladanski dan, ko smo tudi pri
nas sadili. Po nekaj dneh tezjega dela me je pricel boleti hrbet. Nekaj
dni sem jemala tablete, a ni bilo ni¢ bolje. Odsla sem do zdravnika,
mu povedala za bolecine ter tablete, ki jih jemljem. Predpisal mi je
obsevanje ter injekcije. Po $tirih dneh me je vprasal, kaksno je pocutje.
Povedala sem mu, da zelo slabo, saj se pri hoji pocutim, kot bi mi $le
kosti narazen.

Se isti dan, ko nisem imela ve¢ terapije, mi je napisal napotnico
ter poslal v bolnignico Sempeter. Ostala sem deset dni, da so mi nare-
dili preiskave, ultra zvok ter vse drugo potrebno. Po teh pregledih
mi niso ugotovili ni¢, le rekli, da bodo poslali kri $e na preiskave v
Ljubljano. Ko pridejo izvidi, me bodo obvestili. Odsla sem domov, a
bolecine so bile se vedno prisotne.

Po mesecu dni sem dobila telegram, da naj se naslednji dan
javim v bolni$nici. Niti v sanjah si nisem mislila, kaj me ¢aka.

Bila sem na oddelku 5B. Nestrpna sem ¢akala vizito dr. Sakside.
Ko je prisel do moje postelje, je dejal: »Midva se bova pogovorila po
viziti v moji pisarni.« Stisnilo me je pri srcu, ker sem slutila, da je
nekaj hudo narobe.
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Poklicali so me v pisarno in bila sem pod stresom v trenutku,
ko je pricel razlagati, da gre, glede na izvide, za krvno bolezen: desi-
minirani plazmocitom. Govoril mi je, da je to bolezen starejsih ljudi,
da se zdravi, lahko pa tudi pozdravi. Bila sem tako Sokirana, da nisem
vedela ve¢, kaj govori. Tudi domaci so pricakovali, da jim sporo¢im
rezultate vizite. Nato sem se malo pomirila ter telefonirala domov
in povedala, kaksno je stanje. Prisla sta moz in hcerka ter odsla do
zdravnika, da tudi njiju seznani z »zadevo« in z vsem tistim, kar sem
jaz prej preslisala.

Tu se je zacela trnova pot zdravljenja. Pricela sem s kemote-
rapijo lazje oblike $tirikrat mese¢no. V juliju sem postala pacientka
hematologinje dr. Natase Fikfak.

Terapije so trajale od junija 1997 do konca leta. V letu 1998
sem pricela s polovi¢cnim delovnim ¢asom, ¢eprav sem Se hodila na
obcasne terapije.

Na nekatera zdravila se je bolezen slabo odzivala, zato so mi jih
veckrat zamenjali. Ko se je dr. Fikfak vrnila z nekega kongresa, mi je
svetovala samo zdravilo Talidomid. Tezava je bila v tem, da ga takrat
pri nas $e ni bilo in sem si ga morala priskrbeti sama. Zacela se je pot
iskanja v Italiji, Avstriji, tudi Nemciji, kjer pa so ga Ze umaknili iz
prodaje. Kadar so ga kasneje imeli v UKC v Ljubljani, sem ga dobila.
Tudi po zdravljenju s Talidomidom ni bilo uspeha. Te terapije sem
prejemala do konca leta 1999.

V januarju 2000 me je dr. Fikfakova napotila v UKC v Lju-
bljano k prim. Pretnarju. Tudi tam sem bila na terapiji pet tednov. Bilo
je malo bolje, potem pa sem spet hodila v Sempeter. Za presaditev ni
bilo primerno.

Tudi za domace je bilo hudo, ker so videli, kako se po terapi-
jah slabo pocutim. Nikoli si nisem rekla: »Zakaj ravno jaz?« Imela
sem upanje in spodbudo domacih, da bo bolje. Novembra 2000 so
me upokojili, kar je bil zame velik udarec. Pred sabo nisem imela vec¢
upanja, toda nisem se vdala.

Januarja 2001 sem $la spet v UKC v Ljubljani. Tu sem bila na
terapiji $tiri tedne. Pred odhodom domov sem vprasala prim. Pret-
narja, e imam moznost presaditve kostnega mozga. Povedal mi je, da
mi bodo po vseh opravljenih analizah poslali mnenje. Nestrpno sem



cakala odgovor, a bila po prejemu razocarana. »Za sedaj ni moznosti
presaditve, samo nadaljnje zdravljenje.« se je glasil odgovor. Bil je Se
en velik $ok, kar v kratkem casu. Zdelo se mi je hujse, kot takrat, ko
sem izvedela za bolezen.

Izgubila sem upanje, ki me je drzalo pokonci. Spet so se pricele
terapije pri dr. Fikfakovi v §empetrski bolni$nici. Leto je bilo kar dolgo
in bila sem Ze izmucena in utrujena. Tudi doma nisem mogla kaj dosti
postoriti, samo kaj nujnega, ko so vsi odsli v sluzbo.

Prislo je leto 2002, jaz pa sem bila Se vedno na zacetku. V janu-
arju sem spet odsla v UKC v Ljubljano in ostala na terapiji. Po konc¢ani
terapiji mi je prim. Pretnar povedal, da so se odlo¢ili za avtologno
presaditev, da je terapija uspela in mi bodo sporocili, kdaj naj pridem
na zbiranje celic. Odprl se mi je nov svet upanja na bolje, ¢eprav je bil
rezultat vprasljiv.

Priblizno po dvajsetih dneh zbiranja celic so mi sporo¢ili, naj
pridem na presaditev. Odsla sem v Ljubljano, na Klini¢ni oddelek za
hematologijo UKC. Tu so me namestili v izolirno sobo ter pripravili
za presaditev krvotvornih mati¢nih celic. Ta tezko pricakovani dan je
bil 1. marec 2002, ko se je zame pricelo pisati novo rojstvo. Potek pre-
saditve je zelo enostaven, mnogo hujse so kemoterapije, ki ti unicijo
imunski sistem.

Cas po presaditvi sem si krajsala z gledanjem televizijskih pro-
gramov, branjem knjig in s pletenjem, kadar sem le lahko. Bili so tudi
tezki trenutki. Pri viziti dvanajstega dne mi je zdravnik rekel: »Danes
so vase celice pricele rasti.» Zame in vse moje domace je bilo to novo
rojstvo.

Skoraj po mesecu dni bolnis$nice sem prispela domov. Bila
sem brez moci. Pocasi sem prihajala k sebi, da sem Ze lahko postorila
kaks$no gospodinjsko delo.

Tudi po presaditvi sem prejemala zdravila: Talidomid ter
Dexamethason. Talidomid sem prejemala Se dve leti, kar cutim Se
danes, saj mi je pustil mravljinc¢enje nog. Dexamethason pa 4 dni na
mesec kar $tiri leta. To ni bilo tako hudo, a vseeno nekaj dni nisem
imela moci.

Zdaj sem zdrava, lahko delam na vrtu, hisi, grem na dopust ter
na kaksen izlet.

)
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Za vse zdravljenje, potrpljenje in lajsanje bolecin se zahva-
ljujem dr. Natasi Fikfak ter sestram in ostalemu osebju bolnisnice
dr. Franca Derganca v Sempetru pri Novi Gorici.

Prisr¢na zahvala tudi osebju Klini¢nega oddelka za hemato-
logijo Univerzitetnega klinicnega centra v Ljubljani ter prim. JoZetu
Pretnarju.



Zdravljenje diseminiranega plazmocitoma
v ZDA

Marc L. Greenberg (Lawrence, Kansas, ZDA)

1. Del

Ugotovitev krvnega raka

Moja naloga je opisati svoje izku$nje z zdravljenjem disemini-
ranega plazmocitoma (DP) v ZDA. Tu ne bom pripovedoval o $oku
ob soocenju s smrtnostjo in kako ugotovitev krvnega raka, tako kot
bolezen sama, postavita zZivljenje na glavo. Vse to je gotovo univer-
zalno, ¢eprav bolezen z vsemi njenimi tegobami dozivljamo tudi ¢isto
individualno. Kar pa ni univerzalno, je okolje, v katerem se ubadamo
z boleznijo, kar v veliki meri opredeljuje, kako se odvija nase »potova-
nje« skozi svet bolnikov.

Zame, kot za vse Americane, je za to okolje najbolj odloc¢ilna
prisotnost ali odsotnost zdravstvenega zavarovanja, kakovost tega
zavarovanja ter koli¢ina in kakovost zdravstvenih storitev v blizini
bivalisca. Posebno sreco imam, da sem redno zaposlen na univerzi, ki
ponuja kakovostno zdravstveno zavarovanje, pa tudi to, da sem ga ob
zaposlitvi izbral, saj so na voljo tudi cenejse, pomanjkljivejse variante.
Druge sre¢ne okolis¢ine so Se, da v univerzitetnem mestu Lawrence
dela skupina dobro usposobljenih hematologov-onkologov ter da se
v eno uro oddaljenem Kansas Cityju nahaja prvorazredna bolni$nica
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z onkoloskim centrom, ki pripada moji univerzi (The University of
Kansas Cancer Center), ki ima od 1. 2012 naziv nacionalnega onkolo-
skega instituta (National Cancer Institute), enega od 70-ih v ZDA. To
pomeni, da institut za raziskovanje rakavih bolezni pri univerzitetni
bolni$nici dosega visoka merila za uspeh pri raziskovanju in inovaciji
zdravljenja raka.

Za slovenske oz. evropske razmere na sploh je verjetno tezko
razumljivo, da bi kdo lahko ostal brez zdravstvenega zavarovanja, brez
ustreznega zavarovanja ali da bi se kakovostne moznosti za zdravljenje
nahajale dale¢ od doma. A gorje Americanu, ki mu je bil ugotovljen
rak, pa ni bil vnaprej dobro zavarovan: poti nazaj ni, saj zavarovalnice
hladnokrvno uveljavljajo svojo pravico, da zavrnejo prosilce s predob-
stojeco boleznijo. Tak clovek je v brezupnem polozaju, saj so malo-
prodajne cene zdravljenja mnogo visje kot za zavarovance in tako
zdravljenje stane velikokrat ve¢ kot letna placa navadnega smrtnika. Za
primer lahko navedem maloprodajno ceno enomese¢ne doze zdravila
Revlimid, ki ga jemljem zdaj Ze drugo leto: ¢e bi ga moral placati sam,
bi mese¢no odstel ve¢ kot 30.000 dolarjev. Z dobrim zavarovanjem,
ki ga imam, placam le 100 dolarjev, zavarovanje pa pokrije nekaj vec
kot 18.000 dolarjev. Drugi primer: v posebnem oddelku bolnisnice za
negovanje bolnikov med presaditvijo kostnega mozga dnevna nasta-
nitev stane dobrih 65.000 dolarjev brez dodatnih storitev, zdravil in
ostalih pripomockov, ki jih uporabljajo med zdravljenjem.

Ugotovitev krvnega raka

Leta 2015 sem imel redni zdravniski pregled pri sploSnem
zdravniku v Lawrenceu dr. Gravinu, ki mi je ob odhodu kot obic¢ajno
dal splo$ne napotke, naj pazim na krvni pritisk in se potrudim znebiti
odvecne teze. Cez nekaj dni pa me je sam — ne pa po ustaljeni praksi
sestra — poklical z izsledki krvne slike, pri kateri je bil ugotovljen rahlo
vznemirljiv podatek, da so v krvi zasledili prisotnost monoklonskega
imunoglobulina. Dr. Gravino mi je pojasnil, da ta podatek lahko ne
pomeni ni¢, lahko pa kaze na to, da bom neko¢ v prihodnosti zbolel
za krvnim rakom. Za vsak primer me je napotil k hematologu, ki naj
bi odslej nadzoroval mozne nevarne snovi v krvi. Dobro, primarij
dr. Stein mi je narocil, naj dam vzorec krvi za pregled vsak mesec in



bomo pazili, ¢e bo kaj sprememb. Glede na to, da sem bil sicer zdrav
in razmeroma mlad, v 55. letu starosti, domnevno ne bom imel resnih
tezav kaj kmalu, ¢e jih bom sploh kdaj imel. Super, Zivel bom tako kot
prej. Skoraj sem pozabil, da je kaj narobe.

Dokler mi marca 2017 ni pocilo rebro. Nikoli prej v zivljenju
nisem imel zlomljene kosti, tako da po obc¢utku nisem vedel, ali gre
za kost ali je kaj narobe z organi pod rebri. Dr. Gravino je narocil
rentgen, ki je pokazal, da imam zlomljeno rebro. Spraseval me je, kje
in kako sem se udaril. Povedal sem mu, da se nisem - zlomilo se je
kar tako. Aha, to pa ni kar tako. Poklical je hematologa in takoj sem
bil narocen pri dr. Steinu. Stvar je baje bolj resna. Kot da imam Ze prvi
jasni znak diseminiranega plazmocitoma (DP), vendar je, za¢uda, novi
krvni vzorec Se vedno kazal na monoklonski imunoglobulin nedolo-
¢enega pomena, in ne nedvoumnega primera krvnega raka. Neskladje
med razmeroma dramati¢nim simptomom (zlomljena kost) in $e
vedno dokaj normalnimi krvnimi vrednostmi je pomenilo, da je bilo
potrebno narociti podrobnejSe preiskave: biopsijo kostnega mozga
ter rentgenske slike in racunalni$ko tomografijo celotnega okostja.
Biopsija je pokazala na zmerne koli¢cine monoklonskih proteinov, ki
sicer niso bile posebno vznemirljive, vsaj ne za urgentno zdravljenje,
rentgensko in tomografsko gradivo pa je bila druga zgodba. V prsnem
kosu so se Ze pojavile razpoke, nekatere celo blizu nevarne cone okoli
hrbtenice, trtica je bila skoraj docela razjedena in nadomescena s
tumorjem, v podlahtnici pa se je pojavila luknjica v velikosti evrskega
kovanca. Nenavadna prezentacija bolezni je predstavljala dvoumnost
za potek zdravljenja, zato se je primarij Stein odlo¢il, da se obrnemo
na vrhunskega strokovnjaka za DP na znameniti kliniki Mayo v drzavi
Minnesota.

Maja 2017 smo s soprogo Marto in sinom Benjaminom obi-
skali slavno kliniko Mayo, za kar smo odmerili po navodilih klinike
dobre §tiri dni. Med obravnavo na razli¢nih oddelkih je bilo nekaj
prostega Casa, ki smo ga s pridom izrabili za ogledovanje umetnostnih
in etnografskih zbirk v glavni zgradbi klinike ter obisk javnih vrtov in
restavracij v blizini. Ceprav je bil namen obiska resen, je bil vendarle
tudi prijetna priloZnost za druzinsko snidenje, saj sin Ze nekaj let Zivi
v drugi drzavi, ki je na sreco sosednja z Minnesoto.
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Kip lvana Mestrovica
bdi nad obiskovalci
v vhodni avli glavne
zgradbe klinike Mayo

Narocen sem bil pri dr. Ronaldu Goju, raziskovalcu in diagno-
stiku - specialistu za diseminirani plazmocitom. Dr. Go je skrbno
pregledal Ze zbrane podatke o poteku bolezni in narocil nove krvne
preiskave kot tudi temeljito biopsijo rakavih celic v trtici. Biopsija se je
razlikovala od prej$njih po tem, da je zdravnica uporabila podaljsane
igle, dolge priblizno dvajset centimetrov, s katerimi je lahko dosegla
mozeg v trtici skozi hrbet. Ni¢ ni bolelo, saj je v Ameriki navada, da ob
lokalni anesteziji dajo bolniku tudi sinteti¢ni opiat Fentanil in Versed,
ki ¢loveka zazibata v taksno blazeno stanje, da mu je vseeno, kaj nare-
dis z njim. Kljub sedaciji se $e spomnim celotnega posega - od tre-
nutka, ko je na zacetku postopka zdravnica sklenila roke in vprasala
asistente in mene, ¢e se strinjamo, da smo »tu za pridobitev vzorca
kostnega mozga iz trtice« — do rahlih klikov sprozilca, s katerim je
aktivirala izsesavanje mozga iz kosti.

ODb koncu obiska na Cetrti dan sva se z Marto ponovno sestala
z dr. Gojem, ki je preveril vse podatke in prisel do zakljucka, da imam
polno razviti diseminirani plazmocitom, ki ga je treba nemudoma
zaceti zdraviti. Priporodil je zdravljenje, ki je trenutno standardno
za primer DP »standardne ravni rizika«: nekaj mesecev indukcije z
RVD-jem (tj. Revlimid, Velcade, Deksametazon) in bisfosfonati, nato
pa avtologno presaditev kostnega mozga.



Indukcija in presaditev

Takoj po vrnitvi v Lawrence sem pricel z indukcijo pri lokal-
nem onkologu dr. Steinu. Vse je potekalo gladko do prve infuzije z
bisfosfonati. No¢ po infuziji sem se potil, imel visoko temperaturo,
in kar je bilo najbolj presenetljivo, imel sem Zgoce bolecine po celem
okostju. Bolecine so bile tako hude, da sem se kot rak plazil iz postelje
in se lahko samo ob opori na gorske palice pocasi premikal do strani-
$¢a. Naslednji dan sem se ponovno oglasil pri onkologu, da bi izvedel,
kaj je narobe z mano in ¢e bom prezivel do naslednjega dne. Ta me je
pomiril z informacijo, da imajo bolniki v¢asih tako reakcijo na bis-
fosfonate, da vsaka majhna razpoka v kosteh, tudi ce je ni bilo videti
na rentgenu, reagira (boli) ob prvem srecanju z zdravilom. Sele tedaj
sem popolnoma dojel, v kolik$ni meri je rak nacel telo in s kaksnim
sovraznikom imam opravka. Na sreco se ob naslednjih infuzijah z bis-
fosfonati bolecine niso ponovile. Dobrih $est mesecev po presaditvi
kostnega mozga sem imel $e eno nenavadno reakcijo na bisfosfonate
- za kak$nega pol dneva sem izgubil spomin - in sicer po tem, ko sem
ob infuziji dobil tudi kar dvanajst razli¢cnih nadomestnih cepiv.

Avtologna presaditev je potekala v zgodnjem septembru 1.
2017 v Kansas Cityju, na kliniki za presaditev kostnega mozga pri
onkoloskem centru bolni$nice Univerze Kansas. Protokol te klinike
predvideva, da se poseg in zdravljenje v celoti opravi ambulantno, ce
ne pride do zapletov, zahteva pa, da bolnik ne stanuje dlje kot dvajset
minut voznje od onkoloskega centra. Ker je Lawrence oddaljen od
centra skoraj eno uro, sva se z Marto preselila v najeto stanovanje v
Kansas Cityju. Po navodilih klinike je bilo pred presaditvijo treba sta-
novanje temeljito ocistiti in vse povrdine in predmete, s katerimi bo
bolnik po presaditvi v stiku, dobesedno sterilizirati. Marta je priprav-
ljala hrano po strogih navodilih, ki so nama jih dali v debelem zvezku
ze mesec pred presaditvijo. Naloga negovalke ali negovalca bolnika po
presaditvi je zahtevna, saj je zadolzen ne le za obi¢ajno pomoc¢ in oporo
bolniku, prevoze na kliniko ali v bolni$nico, vsakdanja gospodinjska
opravila, kot so pranje, kuhanje in ¢i$cenje, ampak mora skrbeti tudi
za sterilno okolje in hranjenje, da pri bolniku brez imunskega sistema
ne pride do okuzbe.
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Zivljenje po presaditvi

Po presaditvi sem vsak dan, sedem dni na teden, prihajal na
kliniko, kjer so vsakokrat preverili stanje krvi in splo$no zdravstveno
stanje. Po potrebi so mi dajali zdravila proti bole¢inam in slabosti.
Odvzem krvi in vbrizg zdravil sta potekala skozi kateter, namescen
v zilo blizu srca. Podatke o krvnem stanju so mi vsak dan razlozili in
na zeljo dali tudi iztis, da sem jih lahko doma prestudiral, bili pa so
dostopni tudi na osebnem portalu univerzitetne bolnisnice.

Presaditve sem se nekoliko bal, ker sem predhodno bral o
citostatiku Melfalanu in njegovih stranskih ucinkih. Slabost in izgubo
las sem pric¢akoval, nekoliko manj jasno mi je bilo, kako bom dozi-
vljal popolno sesutje imunskega sistema. Deset dni po presaditvi sem
dozivel tudi to: bela krvna telesa so se spustila blizu nicle in sredi no¢i
sem ob nenadnem dvigu temperature opazil velik izpus¢aj na bedru.
Tega sem pri rednem jutranjem obisku klinike pokazal zdravniku, ki
je ugotovil, da gre za vrascen las in da me bodo zaradi tega ¢ez eno uro
sprejeli v bolnico na specializirani oddelek za paciente s presaditvijo.
Naslednje $tiri dni sem lezal v postelji s stalno infuzijo antibiotikov,
dokler se infekcija ni polegla. Za namecek so mi morali tudi dvakrat
nadomestiti trombocite, ker je njihova raven padla pod sprejemljivi
minimum.

Ko so me odpustili iz bolnisnice, je vse $§lo razmeroma gladko.
Prisla sta nama pomagat tudi najina odrasla otroka Benjamin in Lea,
da je Marta lahko $la za par dni v Lawrence pripravit hiSo za moj
prihod domov. Vsakdanjik je bil nekako taksen: jedel sem, spal, meril
temperaturo in koli¢ino zauzite in izlo¢ene tekocine, sprehajal se po
soseski. Krvne ravni so se pocasi, a s pricakovanim tempom dvigale.
Zdravnik mi je tretji teden po presaditvi dovolil pred¢asno vrnitev
domov.

V Lawrenceu, kjer sem dobil novo onkologinjo, dr. Palmer,
sO0 me prve mesece po vrnitvi narocali na pregled vsaka dva tedna, v
dolocenih intervalih pa sem se moral vracati tudi na kliniko v Kansas
City na redne kontrole: stoti dan, Sest mesecev in eno leto po presa-
ditvi. In ob teh obiskih so naredili ponovne biopsije kostnega mozga.

Skoraj dve leti je minilo od diagnoze, malo ve¢ kot eno leto dni
od presaditve. To sta velika mejnika v Zivljenju. Kot vsak ¢lovek, ze vsaj



Lea, Marta, Anton Pirnat,
avtor 5. januar 2020

od najstniskih let razmisljam, ¢e zivim pravilno in pomenljivo. Ko pa
se konkretno zavemo omejenosti Zivljenja, se ta vprasanja zaostrijo. V
glavnem sem cedalje bolj hvalezen za ljudi okrog sebe, predvsem za
druzino, pa tudi prijatelje in kolege. Malo ve¢ ¢asa namenjam stvarem,
ki so mi v zadovoljstvo, pa tudi malo bolj vneto pomagam drugim.
Veliko manj me skrbijo birokratski opravki pri delu.

Post scriptum

Minilo je $e nekaj ¢asa od pisanja zgornjega besedila, ki sem
ga zakljucil pred koncem leta 2018. Od takrat se je zgodilo marsikaj.
Z Marto, h¢erko Leo in njenim bodo¢im mozem Leendertom smo se
zbrali ob novem letu 2020 v Sloveniji, kjer smo s §ir§o druzino slavili
90. rojstni dan Martinega oceta Antona, enega od $e prezivelih bratov
slavnega Okteta bratov Pirnat iz Jar§ na Gorenjskem. Taksni dogodki
pridobijo Se vecji pomen, ko se ob soocenju s smrtnostjo zavedamo,
da je zivljenje krhko in vsak trenutek v njem neponovljiv in zato $Se
bolj dragocen.
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2. del
Utrinki iz bolnikovega vsakdanjika - pogled na zdravljenje
s kanckom humorja

Prizor st. 1: Biopsija kostnega mozga

Me peljejo pes v neke vrste operacijsko sobo, kjer me pripra-
vijo na poseg: »Saj ste Ze parkrat imeli tak$no biopsijo, ni taka huda
re¢, kakor pravijo, kajne? Saj ne boste rabili anestezije.« Ker no¢em
izpostavljati morebitne subtilne razlike med Clintom Eastwoodom in
mano, se strinjam. Na zidu visi, kot od sonca razbeljena bivolja loba-
nja, ob kaktusu pri High Noon- medenic¢na kost nekdanje »stranke«.
Kmalu bo na videz 20-letna punca (sestra »specialistka«) z ro¢nim
svedrom dosegla podkostni rezervoar mozga in skozi iglico izsrkala
30 ml imunske tekocine. »A kaj boli?« »Ni...ti...0...ne, jaaav ...«

Hop dol z mize, hlace gor, pa vidim, da se mlajsa pomocnica
mirno ubada z mesarijo na pultu pred sabo, maze mozeg na diapozitiv,
kot zenf na Zemljico. »Hvala, no!« »Saj sem bila nezna, kajne?« - »Ja,
seveda, imate kar vajeno roko, brez skrbi!«

Model mednicne kosti
na steni sobe za biopsijo
kostnega mozga

»Dusilec« na testu dihal

Prizor st. 2: Test dihal

Test kot taksen ni bil kaj posebnega, rahlo pa sumim, da je
bil izvajalec testa latenten serijski morilec. Na ve¢ nac¢inov moram
drzati sapo, izdihati hitro, pocasi, kot se spodobi. Potem gre rahlo bolj
igrivo: zdaj pa isto v tej majhni kabini. »Morda vam bo tesno, ni kaj
dosti zraka notri. Dajte signal, ¢e se bojite omedletil« Ce sem imel
kaj dvomov, je na njegovi pisalni mizi polno $katel s pripomocki za
zadusitve The Snuffer, tj »Dusilec«. Dovolil mi je, da vzamem enega
domov. V dokaz.



Prizor st. 3: Problematicna biopsija

Pozabil sem ze, kolikokrat sem imel biopsijo kostnega mozga.
Obicajno gre gladko, v¢asih pa ne. Zdravnik je nasel posebno trdo
mesto v medenicni kosti in je moral za dostop do mozga uporabiti
kar kladivo, da bi ga dosegel. Pri sebi je mrmral: »Madonca, tole je pa
najtrsa kost, kar sem jih kdaj srecal.« Ko je to nekaj casa trajalo, sem
zacel omedlevati. Nisem se dobro zavedal, kaj se dogaja z mano, saj je
pomocnik hotel, da premaknem roke navzgor, po koncanju biopsije
pa sem moral dlje kot navadno lezati v operacijski sobi. Ko so me
kon¢no peljali nazaj v rekuperacijsko sobo, me je tam ¢akal meni ze
prej znani zdravstvenik Jevgenij iz Lvova, s katerim se rad pogovarjam
v njegovem (ruskem) jeziku. Marta je bila v skrbeh, ker je biopsija tako
dolgo trajala, in je na zaslonu s sliko srénega utripa in dihanja opazila
nagli padec obeh. Vprasala je Jevgenija, kaj je narobe z dihanjem, ta
pa mene: »Nu, ¢to, Mark, dysite?« »Dysu.« »Tak, znadit, vsjo haraso.«
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Moja zgodba

Tomaz Horvat

Bil je lep soncen dan, ko smo se s kolegi iz sluzbe odpravili
v Sezano na redni sistematski zdravstveni pregled. Ni¢ kaj poseb-
nega, pac rutina in $e misel: »... da ¢im prej kon¢amo, da se vrnemo
domov«. Zame takrat ni bilo tako, zacelo se je neko novo obdobje
v mojem zivljenju. Ko smo oddali kri in c¢akali izvide, seveda Ze ob
kavici, me je vznemiril klic iz ambulante. »Pridite takoj nazaj, vam
moram nekaj razlozZiti ...« je zaskrbljeno odmeval glas zdravnice na
drugi strani slusalke. In res sem se odpravil nazaj v ambulanto. Tam
pa me je pricakala informacija, da imam moc¢no povecane levkocite
v krvi. Najprej vprasanje, ali sem mogoce kaj bolan, ¢e me kaj boli ...
»Malo me boli grlo ... Mogoce so pa levkociti v krvi povecani zaradi
tega ...«

»Vseeno pojdite k svoji osebni zdravnici, da ne bo kaj narobe.«

Ker sem imel $e isti teden obveznosti in sicer sluzbeno poto-
vanje v Rusijo, sem takoj poklical mojo osebno zdravnico in ji pove-
dal, kaksno je stanje. Rekla je, naj se oglasim pri njej. Se enkrat so mi
odvzeli kri in res so bili levkociti povecani. Rekla je, da gre mogoce
za vnetje in mi predpisala antibiotik, ter mi povedala, da se moram
takoj, ko se vrnem domov s sluzbene poti, oglasiti pri njej v ambu-
lanti. Teden je hitro minil, vrnil sem se domov in seveda takoj odsel v
ambulanto na kontrolo in odvzem krvi. In glej ga zlomka, levkocitov
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je bilo $e ve¢ kot prej. Zdravnica me je poklicala v ambulanto, mi dala
napotnico za hematologa in rekla: »Iz izvidov in vaSega stanja lahko
sklepam, da imate levkemijo.« V tem trenutku se mi je stemnilo pred
o¢mi, mislil sem, da sanjam in da to ni res. Vprasal sem $e enkrat:
»Kaj?« Levkemijo. Vzel sem napotnico in brez besed odsel domov. Po
glavi so mi rojila vprasanja, kako bo z mano, koliko ¢asa mi Se ostaja,
zakaj se to dogaja prav meni ... Sledilo je kar nekaj neprespanih noci,
seveda v pricakovanju to¢ne diagnoze. Negotovost te dejansko ubija.

Po prvem pregledu v bolni$nici je Se vedno ostajala negoto-
vost, do takrat, ko so mi vzeli vzorec kostnega mozga in mi potrdili
diagnozo KML. Z zdravnikom sva se vse pogovorila, povedal mi je,
kako in kaj, kak$no bo nadaljnje zdravljenje in kaj to zame pomeni.
Bil sem odlocen, da bom bolezen premagal, oziroma se bom z njo
bojeval. Na samem sem spustil tudi kako solzo, ki mi je pomagala
pri premagovanju tezav. Danes prejemam zdravilo, ki po zagotovilih
zdravnikov ucinkuje in sedaj Ze pricakujem, da pridem v remisijo.
Seveda pa je naporno in tudi grozno, ko na obdobje treh mesecev
pricakuje$ pregled, saj se v tem obdobju povecuje nestrpnost zaradi
rezultatov analiz.

Iz vsega tega sem izvlekel najve¢, spoznal sem nekaj precudo-
vitih ljudi, ki so mi pomagali, da sem premagoval strahove. Najprej je
bila tu druzina, hcerki, prijatelji, kolegica Tanja Fajon, ki mi je mar-
sikaj povedala o tej bolezni ter seveda, kako se je ona spopadla z njo.



Z njo sem se strinjal, da ni vredno vreci »puske v koruzo«, tako da
lahko danes, eno leto po prejeti diagnozi, $e vedno Zivim polno Zivlje-
nje in sem aktiven na ve¢ podroc¢jih. Tako Se vedno z veseljem hodim
v sluzbo in se udelezujem sej v Drzavnem svetu, kjer so mi najblizje
tezave bolnikov ter seveda vprasanje, kako jim lahko pomagam.

Ceprav e vedno kdaj pa kdaj pomislim, zakaj je to potrebno,
menim, da je to preizku$nja v mojem zivljenju, preko katere sem se
marsikaj naucil. Tu gre za potrpljenje, prijateljstvo, voljo do Zivljenja,
premagovanje vsakodnevnih tezav ... Moji cilji so danes Se bolj jasni,
kot so bili pred boleznijo, torej uzivanje v vsakem trenutku, pozitivne
misli in ideje za prihodnost ter uZivanje v majhnih vsakodnevnih
stvareh, ki jih mogoce pred boleznijo sploh nisem opazil.

Zivljenje sedaj $e bolj cenim. Danes sem srecen Ze ob malih
stvareh, ker zivim vsak dan, kot novo Zivljenje in priloznost, da kaj
spremenim na bolje.
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Moja vrnitev

Marjan Hrovat

Pomlad je tisti ¢as v letu, ko se ponovno vse prebudi in zazivi,
pomlad pred dvajsetimi leti pa se je zame zacela drugace. Prehlad,
povisana temperatura, slabo pocutje, bil sem brez energije. Mislil sem,
da gre za obicajen prehlad, ki ga lahko zdravi$ s ¢ajem, medom, vita-
minom C, a slabo pocutje kar ni in ni minilo. Po mesecu dni sem se
odlocil za obisk zdravnika in krvna slika je pokazala zelo povecane
levkocite, trombocitov pa skoraj ni bilo. Zdravnica me je takoj napo-
tila v bolni$nico in kljub temu da mi ni ni¢ razlozila o bolezni, sem v
sebi vedel, da sem hudo bolan.

Po obisku v splosni bolni$nici sem dobil okvirno diagnozo:
krvna bolezen. Zacelo se je cakanje na sprejem na Klini¢ni oddelek za
hematologijo Univerzitetnega klini¢nega centra v Ljubljani. V mojih
mislih pa vprasanje, zakaj sem za to boleznijo zbolel jaz. Normalno je,
da se vsakdo, ki zboli, sprasuje, zakaj prav on in kaj je delal narobe,
a odgovora na to vprasanje ni. V takih trenutkih si zeli§ pogovora
z nekom, ki se je ze sre¢al s krvno boleznijo. Ze samo navzoc¢nost
bivsega bolnika te navda z upanjem in pogumom za naprej.

Bolezen sem vzel kot dejstvo in nisem ve¢ kaj dosti razmisljal,
kaj se mi je zgodilo in kaj pomeni imeti levkemijo. Seveda sem pomis-
lil tudi na to, da lahko umrem, a se nisem Zelel ukvarjati s to mislijo.
Ni me bilo strah. Ze od samega zacetka sem z ljudmi odkrito govoril
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Na vrhu Stola
30. decembra 2015,
13 let po bolezni

o tem, da sem zbolel za rakom. Se najve¢ skrbi sem imel s predajo
svojega posla. Zeni in sinu sem pokazal, kako naj nadaljujeta moje
delo, jima dal napotke in tudi to je steklo.

Potem se je vse skupaj zacelo. Cakanje na prosto posteljo na
KOH, natancen pregled krvne slike, punkcija kostnega mozga. Po
pregledu krvne slike in kostnega mozga mi je bila diagnosticirana -
AML M1 (akutna mieloi¢na levkemija), bolezen, pri kateri mielociti
postanejo rakavi in izpodrinejo zdrave celice v kostnem mozgu.

Zdravnik v Ljubljani mi je bolezen predstavil in mi razlozil
potek zdravljenja. Seveda me je zanimalo, kak$ne so moznosti ozdra-
vitve, a odgovor je bil vedno enak. Tega se ne da napovedati in postreze
mi lahko le s statisti¢cnimi podatki. Poudaril je, da je ozdravitev v veliki
meri odvisna od ¢loveka in njegovega organizma.

Pri prvem krogu terapije sem dobival zdravila 10 dni, nato
je sledilo obdobje okrevanja, ko so zdravniki preverili, ali so rakave
celice v remisiji in ali je moj kostni mozeg zacel proizvajati nove krvne
celice. To obdobje je bilo zelo obcutljivo. Ker je bilo telo brez zascite,
sem se bal vsake okuzbe. Imel sem smolo, saj se mi je okuzilo ravno
mesto na prsih, kjer sem imel vstavljen venski kateter. Zaradi tega je
moje okrevanje trajalo dlje, kot so predvidevali. Ko se je moje stanje
po priblizno mesecu dni izboljsalo, so me odpustili domov. Po 10 dneh
domace oskrbe sem se vrnil v bolni$nico na drugi krog zdravljenja.
Tudi ta ni minil brez zapletov. Dobil sem visoko vrocino, diarejo, ves
¢as mi je bilo slabo. Moje okrevanje je ponovno trajalo ve¢ kot mesec



dni. Ko sem priSel tretji¢, so me zaradi slabega zdravstvenega stanja
hospitalizirali za deset dni. Izvid punkcije kostnega mozga je pokazal,
da ta e vedno ostaja neaktiven. Tudi tretjo kemoterapijo je spremljala
kopica zapletov, kostni mozeg pa se je slabo odzival. Po §tiridesetih
dneh, c¢eprav je bila moja krvna slika zelo slaba, sem se lahko vrnil
domov.

Moj organizem zdravljenja ni dobro prenasal. V programu
zdravljenja sem imel stiri kroge kemoterapije. Zaradi zapletov in tezav
so se zdravniki odlo¢ili, da zdravljenje konc¢am s tretjim ciklusom.

Po petih mesecih, v zacetku oktobra, je bilo zdravljenje s kemo-
terapijo konc¢ano. Medicina je naredila svoje, zdaj sem bil na vrsti jaz.
Moral sem okrepiti organizem, da bi bil pripravljen na presaditev
kostnega mozga. Pazil sem na prehrano, zmanjsal sem koli¢ino mesa.
Izogibal sem se stiku z ljudmi, ker sem se bal okuzbe, in zacel sem se
gibati. Ze od vsega zaletka sem se zavedal, kako pomembni sta tako
psihi¢na kot fizi¢na kondicija. Ce sem bil le pri moceh, sem Ze v bol-
ni$nici hodil po sobi in razgibaval misice rok in nog. Hoja po domacih
stopnicah je bila pravi podvig. Nisem jih zmogel prehoditi sam. Zelo

Drustvo bolnikovs .
Keynimi boleznimi Slovenije
Stovenska cesta 30, 1234 Menged, Shoveniia

HUMANITARNO DRUSTVO KRONICNIH
BOLNIKOV, KI DELUJE V JAVNEM INTERESU
NA PODROC)U ZDRAVSTVEN EGA VARSTVA

ogrom z zdraviliskim

adbujanja zdravega
niskega sloga

izdajonia strekovne
drusivenih publikacii

ozavestanja o redkih boleznin

Marjan in Alenka,
aktivna v drustvenem
programu

»Bolnik — bolniku«
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veliko mi je pri okrevanju pomagala druzina. Res je, da se z boleznijo
boris$ sam, je pa dosti lazje, Ce ti ob strani stojijo ljudje, ki te imajo radi.

Ko sem bil fizi¢cno moc¢nejsi, sem zacel zahajati v bliznji gozd.
V mislih sem si izbral mesto v gozdu, ki naj bi mi pomagalo. Ko sem
bil tam, sem opazoval naravo okrog sebe. Tam sem se dobro pocutil.
Zanimivo je, da je kraj, ki sem si ga izbral, opisal ze Jakob Aljaz.

Kon¢no sem toliko okreval, da je bil moj organizem priprav-
ljen na presaditev krvotvornih mati¢nih celic. Sledil pa je $ok. Zame
ni bilo niti med sorodniki primernega darovalca. Tako so se zdravniki
odlo¢ili, da uporabijo moj kostni mozeg. Cez priblizno pet mesecev
sem dobil zdravila za povecanje tvorjenja krvotvornih mati¢nih celic.
Nato je bilo potrebno pocakati, da se organizem okrepi in bo sposoben
za presaditev. Cez dva meseca, natanko leto dni po diagnosticiranju
bolezni, sem jo (presaditev) docakal.

Zacelo se ni dobro. Ker se je pokvaril aparat za obsevanje, sem
moral vsak dan pojesti skoraj dvesto tablet. Presaditve moje telo ni
dobro sprejelo. Bilo mi je izredno slabo, do petega dne sem v glavnem
spal. V tem casu je prislo tudi do manj$e mozganske kapi, sprememb
na kozi, odpadali so mi nohti. Diagnosticirali so mi e trombocito-
penijo. V bolni$nici sem ostal petinstirideset dni. Ko sem zapustil
bolnisnico s priblizno dvajsetimi trombociti, medtem ko je normalna
vrednost okoli sto Stirideset, je bilo zdravljenje z medicinskega stalis¢a



zakljuceno. Po vrnitvi domov nisem bil sposoben sam skrbeti zase,
popolnoma sem bil odvisen od drugih. Zena mi je ves ¢as stala ob
strani in mi pomagala. Tri mesece sem vsak drugi dan hodil na trans-
fuzijo. Zaradi slabega pocutja sem bil veckrat za krajsi cas sprejet v
bolni$nico.

Ko je ¢lovek resno bolan, pomoc i$¢e tudi v alternativni medi-
cini. Sam sem Ze med posameznimi krogi zdravljenja s kemoterapijo
poiskal pomo¢ dveh bioenergetikov in homeopata. Ceprav so vsi trije
obljubljali hitre in dobre rezultate, se to ni zgodilo. Pri krvnih bole-
znih se, za razliko od drugih bolezni, vsako spremembo na krvi da
preveriti. Rezultatov na Zalost ni bilo.

Ves cas zdravljenja sem bil kljub vsemu optimist. Imel sem
obcutek, da se bo dobro koncalo, ¢eprav je okrevanje potekalo zelo
pocasi. Po letu in pol od presaditve se je stevilo trombocitov zvisevalo
in po Sestih letih se je Stevilo priblizalo normalni vrednosti. Pregledi
na hematoloskem oddelku so bili vedno manj pogosti in tako so sedaj
le na vsakih Sest mesecev.

Ko se spominjam zdravljenja, se spomnim tako hudega kot
lepega. Prepric¢an sem, da mi je uspelo zaradi moje trdne volje, s pod-
poro in ljubeznijo mojih najdrazjih, ob¢asnimi pogovori s prijatelji
in s pomocjo pozrtvovalnega dela vseh zaposlenih na Hematoloskem
oddelku UKC Ljubljana.

Po konc¢anem zdravljenju sem se v¢lanil v Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije, kjer se udelezujemo razli¢nih srecanj
in predavanj, si izmenjujemo mnenja o bolezni in nacinu zdravlje-
nja, s katerim smo preboleli krvno bolezen. Kot ¢lan drustva ¢utim
dolZnost, da svojo lai¢no videnje zdravljenja delim z drugimi bolniki,
ki so zeljni druzenja in pogovora. Verjamem, da z mojo zgodbo o
premagovanju bolezni lahko komu pomagam vsaj s pogovorom in
kak$nim odgovorom, z Zeljo, da mu vlijem upanje, voljo in moc¢ za
nadaljnje Zivljenje.
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Moja zgodba (lahko tudi zgodba kogar koli)

Matjaz Jurca

S prijatelji sem se mnogokrat pogovarjal o kom poznanem.
Nekako takole:

»Ve§, Marka je pa kap.«

»Katerega Marka?«

»Saj ves, z nami je bil v paralelki, iz B razreda.«

»Ne morem verjeti, saj je star toliko kot jaz.«

Taksnih in podobnih pogovorov je bilo zelo veliko. Ob taksnih
priloznostih sem se zamislil in bil hvalezen, da sem zdrav.

Sedaj, ko to pisem, pa vem, da Ze tedaj tudi z mojim zdravjem
ni bilo vse ¢isto v redu.

Pri enaintridesetih letih delovne dobe in pri triinpetdesetih
letih starosti sem prihajal domov dostikrat utrujen, ceprav delovni
dan ni bil tako naporen. Po poklicu sem trgovec. Pogostokrat po
kosilu nisem imel nobene volje do dela.

Polezaval in spal sem do vecerje, nato pa sem se samo prestavil
v spalnico. Tudi fizicna dela okoli hise (v kolikor sem se spravil kaj
postoriti) sem cedalje tezje opravljal. Volje do cesar koli je bilo cedalje
manj, ali je sploh ni bilo!

Taksno stanje sem opraviceval z mojimi leti in hkrati pricako-
val, da bo enkrat Ze boljSe. Zena se s tem ni najbolj strinjala. Prihajalo
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je ze tudi do ocitkov v smislu, da sem len, da bi samo lezal ali da sem
celo bolan. Na zadnjo moznost nisem niti pomislil.

Taksno stanje je trajalo, po moji oceni, pol leta.

Vstajanje zjutraj, za v sluzbo, mi je postajalo Ze kar prava muka.
Pogoste jutranje krvavitve iz nosu pa prava mora. Hoja iz garaze, po
stopnicah do stanovanja, je bil ze pravi podvig. Stanje, v kakr§nem
sem bil, je bilo iz dneva v dan slabse. O tem se nisem Zelel pogovarjati.
Kon¢no sem se, pod pritiskom svoje zene, narocil pri svojem osebnem
zdravniku. Datum obiska je bil dolocen za 31. 12. 2008, med tretjo in
Cetrto uro popoldan.

Pono¢i, s 30. na 31. 12. 2008, sem dozivel pravo »sesutje«. S
40,5 °C vrocine nisem bil ve¢ ¢isto priseben in mislil sem, da ne bom
docakal obiska pri zdravniku. Po prihodu v ambulanto, hitrem pre-
gledu in par stavkih pogovora, sem bil poslan na urgenco. Tam sem
izvedel, da imam neko krvno bolezen in verjetno pljucnico. Prejel sem
transfuzijo in antibiotike ter bil sprejet na infekcijsko kliniko zaradi
febrilnega stanja in pancitopenije.

Po enotedenskem zdravljenju, ki je vkljucevalo vsakodnevne
transfuzije ter punkcijo kostnega mozga, sem bil odpuscen iz bol-
ni$nice. Zapisali so me na c¢akalno listo za sprejem na hematoloski
oddelek.

Doma sem bil le priblizno osem ur, saj sem ponoci zacel krva-
veti iz nosu.

Po pregledu na urgenci so me takoj sprejeli na hematoloski
oddelek. Sele po nekaj dnevih sem izvedel, zakaj je bila postelja prosta.

Po nekajkratnih punkcijah kostnega mozga in temeljitih prei-
skavah sem izvedel za mojo diagnozo, ki se je glasila » MIELODISPLA-
STICNI SINDROM BDO«. Diagnoza mi je bila povedana na precej
dramaticen nacin, tako da sem potreboval skoraj mesec dni, da sem
prisel k sebi. Po dobrem mesecu lezanja in zdravljenja sem si toliko
opomogel, da sem Sel lahko domov in se naprej zdravil ambulantno.
Ob jemanju bioloskih zdravil se mi je stanje zelo izboljsalo in po enem
letu sem se ze veselil vrnitve v sluzbo.

Sledilo pa je ponovno razocaranje. Moj zdravnik me je pri kon-
troli spet povabil v bolni$nico. Ponovno se je zacelo vse od zacetka.
Po vnovi¢nem enomese¢nem zdravljenju v bolni$nici, z druga¢nimi



Na enem od dopustovanj
pred boleznijo

zdravili, sem bil spet doma in se naprej zdravil ambulantno. Ker je bilo
stanje zaenkrat dokaj dobro, ne pa v redu, se je zacelo razmisljanje v
smeri presaditve kostnega mozga.

Po pregledu krvi mojih h¢era in moje matere, ustreznega daro-
valca v druzini nisem imel.

Z nadaljevanjem ambulantnega zdravljenja naslednjih nekaj
mesecev, se mi je zacelo zdravstveno stanje cudezno (po mnenju
mojega zdravnika) izboljSevati, tako da do presaditve kostnega mozga
ni prislo.

Moje sedanje zdravstveno stanje je, po zdravnikovih besedah,
zelo dobro. Sedaj redno, vsakodnevno, jemljem zdravila.

Upam, da sem ujel bistvo moje zgodbe, namenoma nisem
hotel iti v vse podrobnosti, kajti podozivljanje trenutkov preteklosti
ni vedno prijetno.

Bolezen in vse, kar sem ob tem dozivljal, je pripomoglo, da
sedaj gledam na Zivljenje precej drugace. Mnoge stvari so mi postale
manj pomembne in se z njimi ne Zelim obremenjevati. Vsakodnevno
pa opazim drobne stvari, za katere je vredno Ziveti.

Ves ¢as moje bolezni so mi ob strani stali in me bodrili vsi moji
domaci, brez njih potrebne volje in moci za zdravljenje verjetno ne bi
nikoli zbral.

77



)

78

Tudi sotrpini, ki so lezali v sobi skupaj z mano, so mi dajali
voljo in me spodbujali. Pridobil sem si nove prijatelje.

Na mojo veliko zalost mnogim ni bilo usojeno, da bi se e dobi-
val z njimi in razpravljal o ¢asih, ko smo skupaj lezali na oddelku. Naj
pocivajo v miru.

Zelim omeniti tudi sestre na oddelku, kajti to so bile moje
druge mame. Vedno so bile prijazne, vedel sem, da sem pri njih v
najboljsih rokah. Zahvaljujem se seveda tudi zdravnikom, saj so se
trudili po najboljdih moceh, da sem danes taksen, kot sem.

Hvala tudi Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije,
katerega ¢lan sem postal Ze po enem letu zdravljenja. Clani si med
seboj pogosto izmenjujemo informacije in nasvete ter si tako poma-
gamo med seboj.

Na koncu pa bi se rad zahvalil tudi vsem v kolektivu, kjer sem
tedaj delal, vsi so mi dajali voljo in upanje ter me v vsem podpirali.

Matjaz s harmoniko na
Dnevu drustva na Rakitni leta 2018



Vredno se je boriti

Marija in Robert Kroslin

Preden delim zgodbo najine izku$nje, ki sem jo napisala v
imenu moza Roberta, naj omenim, da sva bila zadnja, ki sva iz Slove-
nije odhajala na zdravljenje oziroma nesorodno presaditev kostnega
mozga v London. Od leta 2002 nesorodno presaditev kostnega mozga
opravljajo tudi v Ljubljani.

Bila je jesen leta 1998, ko se je za naju zacelo tezko obdobje.
Ustvarila sva si druzino, starej$i sin Branimir je imel 6 let, mlajsi Denis
je bil star leto dni. Zgradila sva hiSo pod streho. Moz je bil star le 30
let, ko je zbolel. Zacel je hitro hujsati, bil je brez apetita, pojavila se je
utrujenost. Najprej sva pomislila, da je vse to od napora. Bilo je delo
doma, sluzba, dva majhna otroka in bolezen mame, ki je okrevala po
tezki operaciji tumorja na dojki.

Po mesecu dni utrujenosti in slabosti sem moza stezka prep-
ricala, da obisce svojega osebnega zdravnika. Hkrati z vsemi omenje-
nimi simptomi si je moz na levi strani trebuha otipal oteklino. Njegov
osebni zdravnik je najprej pomislil, da gre za kilo, ker je v Steklarni
Rogaska opravljal tezko, fizicno naporno delo steklopihalca. Zdravnik
je moza najprej poslal na ultrazvok, katerega izvidi so pokazali pove-
¢ano vranico. Takoj so moza napotili v Celje na preiskave v hematolo-
$ko ambulanto. Ugotovili so, da gre za resno tezavo, kajti poleg pove-
¢ane vranice je imel $e povisane levkocite. Vranica pa se je kar naprej
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povecevala. Po dveh mesecih so se v SB Celje odlo¢ili, da mu vranico
odstranijo, saj je bila velika nevarnost, da mu ob naporu poci. Bil je
marec 1999, ko je dobil datum operacije. Po operaciji so v Ljubljani
opravili analizo vzorca vranice. Ko so izvidi analize prispeli nazaj v
SB Celje, me je mozeva zdravnica, gospa Mateja Grat, poklicala po
telefonu ter pojasnila, da gre pri Robertu za levkemijo. Stemnilo se mi
je pred o¢mi. Zdravnica mi je $e pojasnila, da bodo zdravljenje nada-
ljevali, ko si bo moz opomogel po operaciji. V meni pa se je postavilo
naslednje vprasanje: »Kako to pojasniti Robertu? Pa sluzba in dva
majhna otroka.« Ampak zivljenje mora naprej, zato sva tudi midva z
Robertom pogumno stopila v borbo za zivljenje, saj sva se oba zave-
dala, da se morava boriti zaradi najinih sinov. Spominjam se besed
moje dobre sodelavke: »Marija, ti mora$ biti zdaj mocna, kajti tebe
zdaj najbolj potrebuje moz in otroci.« Te besede sem si zapomnila do
danes.

Cez nekaj dni sem se zglasila v hematoloki ambulanti SB Celje,
kjer sem prevzela mozevo napotnico za punkcijo kostnega mozga.
Njegova zdravnica mi je Se pojasnila, da bo moza napotila k primariju
Jozetu Pretnarju v Ljubljano, ki je usposobljen zdravnik za to bolezen.
Po prvi punkciji kostnega mozga sva dobila prvi datum za pregled
pri prim. Pretnarju. Zdravnik nama je razlozil, da gre pri Robertu
za kroni¢no eozinofilno levkemijo ter da bo zdravljenje zelo dolgo-
trajno. Kot prvo terapijo je moz prejel zdravilo Medrol. Po jemanju
tega zdravila je imel Se vecje bolecine, zato so mu cez cas to terapijo
zamenjali za injekcije z interferonom. Teden dni je bil hospitaliziran
v SB Celje, kjer so ga naucili, kako si bo sam doziral injekcije. Po tej
terapiji se je stanje za odtenek izboljsalo. Po letu dni prejemanja injek-
cij se je krvna slika zelo izboljsala. Terapijo smo zaceli zmanjsevati in
pocasi ukinjati. Primarij Pretnar nam je razlozil, da se lahko Robert
pocasi vrne na delovno mesto. Vendar taksno stanje ni trajalo dolgo.
Po tednu dni na delovnem mestu se je stanje zacelo vidno slabsati.
Ponovno so se povecale vrednosti levkocitov, pojavile so se moc¢ne
bolecine. Moz je bil hospitaliziran v Celju, njegovo zdravstveno sta-
nje pa je bilo vedno slabse. Doktor Gratova ga je nemudoma napotila
na hematoloski oddelek v Ljubljano, k primariju Pretnarju. Tokrat je
zacel primarij razmisljati o presaditvi kostnega mozga. Na tipizacijo



so prisli mozev oce, dva brata in sestra. Mama na tipizacijo ni smela,
saj je sama leta 1998 prebolela raka na dojki. Nobeden od bliznjih
sorodnikov ni ustrezal, zato je zdravnik zacel razmisljati o nesorodni
presaditvi kostnega mozga, saj drugega izhoda ni bilo ve¢. Mozu so v
Ljubljani predpisali tri cikluse kemoterapij, hkrati pa nam razlozili, da
nesorodno presaditev kostnega mozga opravljajo v Londonu. Zopet
$ok! Kako do Londona? Za dodatne informacije so nas napotili na
Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi. Med mozevim zdravljenjem
v Ljubljani sem poklicala na drustvo, kjer sem prisla v stik z gospo
Marino Avsenik, s katero sva $e danes zelo dobri prijateljici. Srecali
sva se v klini¢nem centru, kjer mi je pojasnila potek zdravljenja v Lon-
donu, saj sva z mozem kasneje tam prezivela sedem mesecev. Gospa
Marina mi je namenila nekaj vzpodbudnih besed. Po najinem pogo-
voru sem jo prosila, naj v bolni$nici obis¢e tudi moza Roberta, da
mu iz prve roke pojasni potek zdravljenja v Londonu ter mu nameni
vzpodbudne besede in pozitivno energijo. Razgovor je mozu predsta-
vljal veliko psiholo$ko pomoc.

Moz je opravil prvi ciklus kemoterapij. Iz bolnisnice je bil odpu-
$¢en v domaco oskrbo za dva tedna. Med bivanjem doma sva se veliko
pogovarjala o pripravah na nesorodno presaditev kostnega mozga.
Bivanje doma je hitro minilo, mozZ se je moral vrniti v bolni$nico, kjer
je opravil drugi ciklus kemoterapij. Po kon¢anem ciklusu kemotera-
pij so ugotovili, da je mozevo zdravstveno stanje $e vedno zelo slabo,
krvna slika je bila porazna. Odlocili so se, da tretjega ciklusa kemote-
rapij ne bodo izvedli. Zdaj je §lo zares. Zacela se je bitka za Zivljenje.
Primarij Pretnar je poslal Robertovo kri na preiskave v London, kjer
so morali sprejeti odlocitev, ali bodo lahko nadaljevali zdravljenje.
Cez nekaj ¢asa smo dobili odgovor, da bodo zaeli z iskanjem daro-
valca kostnega mozga. To je bila prva pozitivna novica za naju. Zdrav-
nik nam je pojasnil, da bo moz v Londonu potreboval spremljevalca.
Zdaj so se zacela pojavljati nova vprasanja: Kdo bo Roberta spremljal
v Londonu? Kje bova nasla varstvo za otroka? Kaj bo z mojo sluzbo?

V ¢asu, ko smo ¢akali na presaditev, je moral moz vsakih §tiri-
najst dni v SB Celje na preglede, kjer so mu dodajali potrebno kolic¢ino
krvi, saj je bil tako moc¢no slabokrven. Proti koncu ¢akanja na presa-
ditev je poleg krvi dobival Se trombocite.

81



¢

82

Minilo je nekaj mesecev, ko je primarij Pretnar prejel novico
iz Londona, v kateri so sporo¢ili, da upajo, da bodo kmalu nasli pri-
mernega darovalca za moza. Zdravnik nam je podal informacije glede
dokumentacije, ki bo potrebna za zacetek zdravljenja v Londonu. Z
zdravnikom sem se dogovorila, da poslje porocilo na komisijo v upa-
nju, da mi odobrijo bolnisko spremstvo moza v London.

Bil je december 2001. Z mozem sva bila ravno na pregledu v
SB Celje, ko mi je primarij Pretnar sporocil veselo novico. Povedal mi
je, da so v Londonu nasli primernega darovalca za Roberta. Dobila
sva datum; 12. januarja 2001 sva se morala prvi¢ zglasiti na pregledu
v bolni$nici Royal Free v Londonu. Po kon¢anem pogovoru s primari-
jem sem novico takoj prenesla Robertu, ki je ravno prejemal trans-
tuzijo krvi. Ne vem, ali je bila to za njega vesela ali zalostna novica,
kajti morala bova od doma za najmanj Sest mesecev in to brez otrok.
Tokrat sva morala hitro urediti vso potrebno dokumentacijo za v
tujino. Doma sva morala poskrbeti za otroka, katera je v varstvo spre-
jela tas¢a. Medtem mi je komisija odobrila bolnisko za ves ¢as moze-
vega zdravljenja v tujini. Preko prijateljev sva nasla nekaj Slovencev v
Londonu, ki so nama pomagali poiskati stanovanje blizu bolnisnice.
Pomagali so nama pri prevozu z letaliS¢a do bolnisnice ter za vse, kar
je bilo najnujnejse ob najinem prihodu v Anglijo.

Pred odhodom v London sva bila na prednovoletnem srec¢anju
s ¢lani Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi, na katerem sem dobila

V sredis¢u Londona
pred prvim odhodom
v bolnisnico 17.1. 2002




Prvi dan v bolnisnici
Royal Free v Londonu
17.1.2002

zelo veliko pozitivne energije. Tako sva z zelo pozitivnimi mislimi 12.
januarja 2002 odsla v London z Zeljo, da se ¢im prej vrneva domov k
najinima otrokoma.

Po prihodu v London nam je doktor Prentic na prvem srecanju
predstavil celoten potek zdravljenja. Preko gospe Marine smo prisli
v stik z gospo Miso, ki je bila nasa prevajalka v bolni$nici ter nam
bila v pomo¢ v najnujnejsih primerih. 17. januarja 2002 je bil Robert
sprejet v bolni$nico. Zacele so se predpriprave za presaditev kostnega
mozga. Najprej je dobil sedem kemoterapij, vse mocnejse od tistih v
Ljubljani. Zacele so se prve tezave in bolecine, pojavila se je povisana
temperatura, znojenje in mrzlica. Ampak pocasi se je vse to umirilo.
Po kemoterapijah je imel Robert obsevanje celotnega telesa, kjer so
unicili njegov bolni kostni mozeg. To je bil zelo bole¢ postopek, saj
so v polurnem intervalu obsevali obe strani telesa. Naslednji dan po
obsevanju je bil pripravljen za presaditev kostnega mozga.

Bil je torek, 29. januar 2002. Zdravnica iz bolni$nice Royal
Free je zgodaj zjutraj odpotovala v Nemcijo, od koder je bil Rober-
tov darovalec. Dogovorjeno je bilo, da morata biti odvzem kostnega
mozga darovalca in presaditev bolniku izvedena isti dan, saj je tako
izvedena presaditev najbolj uspesna in najucinkovitejsa. Zdravnica
se je s kostnim mozgom vrnila okoli 17. ure in kar kmalu so zaceli
s pripravami na poseg. Na Zalost so morali hitro prenehati, saj so se
pojavile prve tezave. Darovalcev kostni mozeg je bil premocan za
Roberta. Prislo je do prve zavrnitve. Osebju londonske bolnisnice
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gre zahvala za hitro reakcijo, s katero so moza uspeli obdrzati pri Ziv-
ljenju. Medtem so precistili in prefiltrirali daroval¢ev kostni mozeg.
Okrog 21. ure so zaceli s ponovnim poskusom presaditve. Tokrat je
bila presaditev uspesna.

Spominjam se, kako sem zaskrbljeno in nepremic¢no stala ob
mozevi bolniski postelji, dokler poseg ni bil kon¢an. Vso no¢ sem
bedela poleg moza v bolni$nici v upanju, da uspe$no prezivi prvo
no¢. Stirinajst dni sva bila v strogi izolaciji. MozZevo telo se je zagelo
boriti, krvna slika se je pocasi popravljala. Ves ¢as bivanja v bolni$nici
je imel moz svojo bolnisko sobo z loCenimi sanitarijami. Pocasi se
mu je zacel vracati apetit, zdravstveno stanje se je zacelo izboljsevati.
Dober mesec po presaditvi sva odsla iz bolni$nice v stanovanje. Vese-
lje ni trajalo dolgo. Zaceli so se kazati znaki zavrnitve kostnega mozga.
Sledila je ponovna hospitalizacija v londonski bolnisnici. Sest tednov
se je mozevo telo borilo s povisano telesno temperaturo, slabostjo,
pomanjkanjem apetita. Vsak dan je moral pojesti pest tablet zjutraj
in pest zvecer. Telo je bilo ze popolnoma oslabelo, saj je kar naprej
izgubljal kilograme. Po $estih tednih nam je njegov zdravnik doktor
Prentic svetoval spremembo okolja z dnevnimi sprehodi izven bolni-
$nice, saj je tudi on iz¢rpal vse moznosti za znizanje telesne tempe-
rature. Upostevala sva njegov predlog in nekaj dni zapored hodila na
sprehode. In res, mozevo zdravstveno stanje se je zacelo izboljsevati.
Telesna temperatura se je normalizirala. Po osmih tednih sva zapus-
tila bolni$nico. Vsak drugi dan sva hodila na preglede v bolni$nico,
kasneje enkrat tedensko do konca junija 2002. Na pregledu konec
junija je moz povprasal zdravnika, kdaj lahko pri¢akujemo odhod
domov. Razveselil nas je s podatkom, da lahko, glede na mozevo kar
dobro zdravstveno stanje, pricakujemo odhod domov ez kaksen
teden. Ponovno so naredili punkcijo kostnega mozga ter vse ostale
preiskave. Izvidi so bili dokaj normalni, zato se je doktor Prentic odlo-
¢il, da lahko 1. julija 2002 zapustiva London ter se vrneva v oskrbo
domacega zdravnika, primarija Pretnarja, v Ljubljano.

Le stezka sva doc¢akala datum, ko sva se lahko poslovila od lon-
donske bolni$nice ter se vrnila domov, k najinima otrokoma, katera sva
med najinim Sestmese¢nim bivanjem v Londonu neizmerno pogre-
$ala. Po prihodu domov je Robert zbolel, saj je bil izjemno dovzeten za



Z dr. Prenticom
pred odhodom domov

vsa virusna obolenja. Ponovno je bil hospitaliziran na hematoloskem
oddelku Univerzitetnega klini¢nega centra v Ljubljani. Glede na tezko
leto, ki je bilo za nami, je moz Ze skoraj obupal. Skupaj z osebjem na
hematoloskem oddelku smo ga pomirili, da je bila dovzetnost za viru-
sna obolenja normalna posledica za bolnike po presaditvi kostnega
mozga. Telo je potrebovalo svoj cas, da okrepi imunski sistem. Vsi
domaci smo mu s kratkimi obiski stali ob strani, da je nastalo stanje
lazje prebrodil. Po mesecu in pol se je vrnil domov, k svojima sino-
voma, katera je neizmerno pogresal.

Pojavljala so se $e razna virusna obolenja, vendar smo jih
obvladali z zdravili doma. Hodila sva na mesecne preglede v Ljubljano,
kasneje smo preglede opravljali v polletnem intervalu. Danes ima moz
preglede enkrat letno.

Rada bi se iskreno zahvalila primariju Pretnarju, celotnemu
medicinskemu osebju hematoloskega oddelka v Celju in Ljubljani za
uspesno zdravljenje mojega moza. V veliko oporo nam je bilo Dru-
$tvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, ki nama je dalo dodatno
vzpodbudo pred odhodom v London. Najvecja zahvala gre Robertovi
mami, ki je za pol leta nesebi¢no v varstvo sprejela najina sinova, Bra-
nimirja in Denisa. Zahvaljujem se mojim in Robertovim sodelavcem
za pomoc¢, vsem sorodnikom in prijateljem, ki so nam stali ob strani
v najtezjih trenutkih najinega bivanja v Londonu. Iskrena zahvala
gre tudi gospe Misi, brez katere bi bila jaz v Londonu ter v bolni$nici
popolnoma izgubljena.
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Na drustvenem
prednovoletnem
srecanju po vrnitvi
iz Londona
14.12.2002

Mislim, da bi brez podpore vseh vas, ki sem vas zgoraj omenila,
veliko tezje prebrodili vse tezave in probleme, ki so se pojavili tekom
zdravljenja. Najvec¢jo moc¢ in vzpodbudo pa sta nama dajala majhna
sinova, ki sta naju ¢akala doma.

Kmalu bo ze dvajset let od presaditve kostnega mozga v Lon-
donu. Smo sre¢na druzina, zdaj imava tudi ze malo vnukinjo Lauro.

Pa §e moj nasvet: V Zivljenju se je vredno boriti, nobena stvar
ni zaston;!



Skupna zmaga

Igor Kurent

Delovna jesen 1996. Sredi izvajanja zahtevnega projekta za
veliko svetovno firmo v sosednji drzavi me je poklicala sodelavka iz
kadrovske sluzbe. Seznanila me je z datumom rednega zdravniskega
pregleda, ki ga moramo periodi¢no opraviti v okviru sluzbene obve-
znosti. Hitro sem uredil prerazporeditev obveznosti za prihajajoci
teden in bil naslednji ponedeljek zjutraj ob 8.00 v ¢akalnici ambulante
ZD Sigka.

Cez teden dni sem prejel nujen telefonski klic in zahtevo, da
se takoj oglasim v ZD Siska. Ponovno so mi odvzeli vzorec krvi, da
izkljuc¢ijo moznost napacnih rezultatov. Vendar ni §lo za napako pri
analizi. Rezultati so bili le $e bolj zaskrbljujoci. Presezek tromboci-
tov nad normalno vrednostjo je bil velik. Sledil je obisk pri osebnem
zdravniku, kjer sem prejel napotnico in se naslednji dan zjutraj, v
sredo, prvic¢ znasel na hodniku hematoloske ambulante na polikliniki
v Ljubljani. Tu sem se seznanil s prijaznim medicinskim in administra-
tivnim osebjem ter spoznal svojo lececo zdravnico, dr. Mojco Modic.
Njen kratek pogled na rezultate moje krvne slike, kjer je bila vrednost
trombocitov Stirikrat vi§ja od zgornje meje, vrednost levkocitov pa
na zgornji meji normalne vrednosti, mi je poleg povedanih besed
zaznamoval vsak dan mojega zivljenja. Napoten sem bil na dodatni
pregled. Ze naslednji dan sem $el v 8. nadstropje UKC Ljubljana na
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odvzem vzorca kostnega mozga, nato pa naprej v sluzbo. Vse preglede
sem opravil ekspresno in zato pravzaprav nisem manjkal v sluzbi in
sem povsem redno opravljal svoje delovne obveze. Se veg, sledila je
nacrtovana vec¢dnevna sluzbena pot v tujino, kar pomeni ve¢urno
voznjo z avtom v eno smer, zahtevni sestanki in poslovne vecerje in
spet 10-urna pot nazaj.

Sledil je drugi obisk hematoloske ambulante. Ko pri hemato-
logu zaslisi$ vprasanje o bratih, sestrah in zivecih starsih, spoznas, da
gre zares. Analiza vzorca kostnega mozga je neizpodbitno potrdila
levkemijo, KML. Takrat sem o tej bolezni vedel le najosnovnejse -
neozdravljivo! Dr. Modiceva mi je pojasnila, da bom zacel z jemanjem
takrat novega zdravila, ki je bilo, zahvaljujo¢ velikim prizadevanjem
nasih hematologov, Ze na voljo bolnikom, kot sem sam. Prejel sem
recept za Glivec - tri $katlice za tri mesece. Po eno 400 mg tableto vsak
dan. Ko sem prisel domov, sem potreboval 2 uri, da sem se dovolj zbral
in prebral zdravilu Glivecom prilozena navodila. Vse OK, le stranski
ucinki so bili zastrasujoci.

Pa kaj, sem si rekel, bom ze zmogel in zacel z jemanjem tega
dragocenega tar¢nega zdravila. In tako vsak dan, vse do konca 2012,
Sest let.

Ker sem prejel ob prvih sumljivih izvidih tudi napotnico za
UV preiskavo trebusne votline, sem dozivel v istem obdobju Se eno
neprijetno novico. Na levi ledvici je bila opazna sumljiva senca. Zato
sem v prvih mesecih zdravljenja moje KML mnogo ve¢ ¢asa porabil
na raznih pregledih leve ledvice. Se ena UV preiskava, pa CT, nato
odvzem vzorca opazovanega organa in na koncu $e druga resna dia-
gnoza - rak na ledvici. Po pogovoru z dr. Kmetcem je sledila marca
2007 njena odstranitev. Ta poseg je bil vzrok, da sem ostal zaradi post
-operativnega okrevanja dlje ¢asa doma.

Ker po naravi nisem pasiven, sem se takoj po prvi postavljeni
diagnozi odloc¢il, da moram $e sam kaj narediti za svoje zdravje, ki je
bilo takrat resno ogrozeno. Predvsem nacin prehranjevanja in tudi stil
zivljenja sem tako spremenil, da sem bil po novem, namesto s profesi-
onalnimi obvezami, precej zaposlen s prehrano, gibanjem v naravi in
spro$¢anjem ob knjigi. Ta odlocitev je bila pomembna, ker sem svoje
misli in aktivnosti usmeril in zaposlil v optimizem in prihodnost.



Precej casa sem porabil za studij vsega napisanega o KML na inter-
netnih straneh. Zanimali so me vzrok bolezni, zgodovina zdravljenja
ter rezultati $tudij in testiranj z novimi, biolodkimi zdravili. Jemanje
Gliveca je izredno hitro popravilo mojo krvno sliko, ki je bila kmalu
v okviru normalnih vrednosti. To je meni in mojim bliznjim odga-
njalo skrbi o moji prihodnosti. Odziv mojega telesa je bil zelo ugoden.
Nekaj casa je bil klon $e opazen, potem pa je tudi ta izginil. Drugi
odvzeti vzorec kostnega mozga je dal ugodne rezultate, tako je moj
redni dvomesecni obisk hematoloske ambulante postal rutina in se je
spremenil v trimese¢nega. Bolezen je presla v fazo remisije.

Sem se pa moral boriti §e na enem polju. Zaradi moje diagnoze
krvnega raka in raka na ledvici sem vsake dva meseca prejel odlocbo
zdravniske komisije, da se mi §e podaljsa bolniski stalezZ s tendenco
invalidske upokojitve pri 49-tih. Ve¢mesecna odsotnost iz aktivnega
sluzbenega Zivljenja, doma, me je zacela motiti. Zahvaljujo¢ izredno
dobremu razumevanju z osebnim zdravnikom, dr. Raji¢em, sva prep-
ricala odgovorno zdravnico v komisiji, da mi je dovolila 4-urno delo.
Tako sem bil jeseni 2007 nazaj na delovhem mestu. Moje pocutje je
bilo dobro, z Zeno in otroci smo upravic¢eno upali na najboljse. Tudi
rezultati rednih pregledov na urologiji in pri dr. Modicevi so bili opti-
misti¢ni. Ce ni ni¢ novega, je to za nas vedno dobra novice.

Ze kmalu po zaletku mojega zdravljenja, ko so bili znaki
izboljsanja zdravstvenega stanja ocitni, sem se zaposloval z mislijo,
da bi enkrat dozivel, da mi ne bi bilo potrebno ve¢ jemati Gliveca.
To nagajivo misel so mi vedno znova umirile besede dr. Modiceve,
da je moja terapija dozivljenjska. Kljub temu mi upanje ni ugasnilo.
In res se je po vecletnem zdravljenju zgodil dan, ko sem slisal tako
dolgo pri¢akovan stavek, da v $tudijskih skupinah pacientom, kot sem
sam, pod nadzorom ukinejo jemanje Gliveca. Kot lacen lev sem planil
na internet in hitro nasel nekaj izvleckov novejsih $tudij o uspesnosti
zdravljenja KML z Glivecom, katere je omenila dr. Modiceva. Konec
2012 sva se pogovorila in skupaj odlocila, da tudi jaz prekinem z
zdravljenjem z Glivecom, vendar seveda pod strogim nadzorom. V
nekaj dneh so, enako kot so mi dva dni po zacetku jemanja Gliveca
(leta 2006) po vec letih prenehale krvaveti zobne dlesni (mozen znak
levkemije), prenehali precej neprijetni misi¢ni kr¢i.
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Pa $e ena mora, ki je vec let z diagnozo KML visela nad mano,
je ¢udezno izpuhtela. Nekajkrat previsoka vrednost PSA je v dveh
tednih padla na normalno vrednost. Pravi cudez po veckratnih bio-
psijah prostate, na sreco z negativnim izvidom, in resnemu sumu
raka na prostati. Kaze na veliko verjetnost povezave rednega jemanja
Gliveca in visokih vrednosti PSA, kar pa bi se seveda moralo $e potr-
diti. Izmerjene previsoke vrednosti PSA ¢asovno povsem sovpadajo z
obdobjem jemanja Gliveca.

Navkljub vsem mojim tezkim zdravstvenim diagnozam lahko
danes, po $estih letih, optimisticno zrem v prihodnost. Nekaj let Ziveti
tako, da ne izgubis upanja, da te ne obremenjuje negotovost in Zivis
kar se da normalno zivljenje, zahteva nekaj napora in usmerjenih
misli in dejanj. Vsekakor pa je ogromnega pomena podpora moje
zene, ki me je razumela pri mojih odlo¢itvah in mi stala ves ¢as ob
strani. Upam in verjamem, da bo moje zdravstveno stanje stabilno $e
dolgo ¢asa in bodo moji obiski pri dr. Modicevi Se naprej bolj rutinski,
kot so bili ze nekaj zadnjih let. Precej$njega pomena pa je odlocitev
vsakega posameznika, da vsak dan zivi tudi zase, da zauzije vse, kar
mu je ponujenega sproti in ne ¢aka na megleno dolocene sadove svo-
jih naprezanj in vlaganj nekje v nedolocljivi prihodnosti.

Na svoji poti zdravljenja sem spoznal ¢udovite ljudi, zdravnike
in medicinsko osebje, ki res predano in pozrtvovalno opravljajo svoje
plemenito delo. Vedno sem se trudil vzpostaviti ¢loveski in produk-
tivni dialog bolnik - zdravnik, kar mi je v veliki meri tudi uspelo.
Tak odkrit odnos veliko prispeva k uspesnejSemu zdravljenju, ker
omogoca lazje odlocitve, zmanjsa bolnikovo negotovost in morebitno
tesnobo.

Odprt in odkrit odnos med bolnikom in zdravstvenim osebjem
je temeljni kamen za optimisti¢en »presto« na trnovi poti zdravljenja,
zato ga sr¢no priporo¢am vsem, ki so delezni podobne Zivljenjske
izkudnje, kot sem jo dozZivel sam.

2022 - trenutno razpoloZenje

Moje zdravstveno stanje je brez posebnosti. Kontrolni pregledi
so vse redkejsi. Z dr. Skrgetom, ki skrbi za moje zdravstveno stanje, sva
se dogovorila za letno periodo. Sem ¢lan Drustva bolnikov s krvnimi



boleznimi Slovenije in redno spremljam dogajanje na podrocju kli-
ni¢nega oddelka za hemtologijo. Predvsem prof. dr. Zver je izredno
aktiven in tudi uspesen v svojih prizadevanjih. Na sreco je zdravljenje
moje KML Ze daljna preteklost. Prav moja zivljenjska zgodba in ne le
uspesno zdravljenje, temve¢ kompletna ozdravitev, je lahko dodatna
vzpodbuda bolnikom krvnih bolezni, da je z uporabo novejsih in uc¢in-
kovitejsih zdravil njihov optimizem upravicen, celo nujen, in izbolj-
$anje zdravja zelo verjetna perspektiva. Se enkrat se moram zahvaliti
vsemu zdravstvenemu osebju, $e posebej dr. Modicevi in dr. Skergetu
s Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana za strokovnost,
prizadevnost in prijaznost, ki sem je bil in sem je Se delezen, ob sedaj
vse redkejsih obiskih hematoloske ambulante.
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Pot k sebi

Tjasa Likar

Prisla je s poletjem

Poletje 2015 in mladih, svezih 27 let. Cas, ko so sonce in morje,
brezskrbnost in druZenje nenapisano pravilo. Cisto predajanje radosti
zivljenja! A zame se je tisto poletje zacelo spoznavanje Zivljenja ... in
predvsem sebe.

Po izredno napornem obdobju in uspesno zaklju¢enem sluz-
benem projektu sem kljub iz¢rpanosti in nekaj modricam, ki so brez
ocitnega razloga nasle prostor na mojem telesu, vdihnila poletje in z
mislimi bezala na zasluzen dopust.

Prosti dnevi so prehitro bezali, misli so se umirile. Le moje telo
se je $e vedno upiralo in komaj preneslo obicajne dnevne aktivnosti.
Oglasila sem se pri osebni zdravnici in kmalu spoznala, da je nekaj
hudo narobe, saj je bila moja krvna slika popolnoma sesuta. Tako zelo,
da je doktorica od mene zahtevala, da poklicem nekoga, ki me takoj
odpelje do bolni$nice na dodatne preiskave. V trenutku je bilo jasno,
da modrice niso posledica stresa, kot sem prvotno mislila, in da se
razlog za §ibkost telesa ne skriva le v preobremenjenosti. Telo je steklo
iz zdravstvenega doma, misli in dusa pa so za nekaj ¢asa ostale ujete
v ordinaciji. Sedla sem v avto in poklicala moje najblizje. In takrat so
pritekle solze ... tako hude bolec¢ine do takrat $e nisem poznala.

Po dodatnih preiskavah in stotine prehojenih metrih po mrzlih
hodnikih bolni$nice doktor pove, da gre za krvno bolezen, ve¢ naj bi
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povedali v Ljubljani. Nikoli ne bom pozabila njegovih zalostnih, sinje
modrih o¢i in maminega stiska roke ob njegovih besedah ... Pred
mano je bil vikend ¢akanja, razmisljanja in tesnobe ter bolnisni¢na
soba polna strahu. Po petih dneh le dobim diagnozo. Zdravnica pravi,
da so se bali najhujsega, levkemije. Vendar je na moji »etiketi« nekaj
drugega, nekaj, za kar prve dni, prezete z raztresenimi mislimi, sploh
nisem poznala pravega imena. Mielodisplasti¢ni sindrom. Bolezen
kostnega mozga, ki se v ve¢ kot 80 % pojavi pri populaciji starejsi
od 60 let in prizadene tvorbo vsaj ene vrste krvnih celic. In v najbolj
neugodni obliki lahko vodi do levkemije. Seveda sem se prvi mesec
veckrat vprasala, ¢e sem pri 27 letih res ena tistih mlajsih pacientov, ki
se znajdejo v ostalih 20 %, potem pa kmalu spoznala, da samo izpra-
$evanje ne bo resilo ni¢ in bo le $e otezilo situacijo.

S strahovi na begu

Strahov je bilo ogromno, zmeda popolna. Vprasanj verjetno
tudi veliko, bezanja pa $e bistveno vec. Bezanja od bolnice, bezanja
od bolecine in nenazadnje bezanja od sebe. To lahko napiSem danes.
Takrat je bil moj pogled drugacen. In ¢e bi to Zelela poimenovati, bi
sedaj nedvomno izbrala besedo soocanje.

Edino mozno zdravljenje je bila presaditev kostnega mozga,
ki je bila predstavljena z vsemi moznimi zapleti in posledicami,
ki so se mi takrat zdele nesprejemljive (poskodbe organov zaradi



kemoterapije, sekundarni raki, tudi krvni ...). Takrat pa je bilo najbolj
bolece to, da je po takem zdravljenju obstajala ogromna verjetnost, da
ne bi mogla biti bioloska mama najinemu otroku. S partnerjem sva
jeseni 2015 $la tudi skozi proces shranjevanja zarodkov ... Rezultati
pa: »Telo izbere, kar mu je v trenutku pomembnejse in vlaga energijo
tja«, mi je pojasnil ginekolog. Takrat je bilo to $e ena grenka izku$nja,
danes pa sem zelo hvaleZzna in vem, da mala pikica ¢aka na naju in
morda potrebuje le eno moznost.

Zaradi vseh dvomov, katerih se zdi, da takrat sploh nisem
zelela zares razbijati, neskon¢nih strahov in upanja, da se bom lahko
izognila transplantaciji, sem se odlocila za komplementarno pot in ve¢
kot pol leta mese¢no obiskovala kliniko v Hannovru. Tiso¢i in tisoci
kilometrov, vse terapije, raziskovanje raznolikih nac¢inov prehranjeva-
nja, uzivanje prehranskih dodatkov, neuspesni poskusi povezovanja
s sabo. Cisto vsak moj najmanjsi gib je bil prezet s strahom. Vse, kar
sem delala, sta takrat vodila strah in dvom, ki sta vztrajno nazirala
mojo duso, telo pa je bilo iz dneva v dan bolj iz¢rpano. Po skoraj $estih
mesecih, na katere smo bili finan¢no pripravljeni, moja pot ni kazala
napredka. Kljub vsemu sem se odlocila e malo vztrajati in partner,
ki je med drugim tudi glasbenik, je s pomocjo Lions kluba Izola-I-
sola in Lions kluba Portoroz Zarja ter mnogih glasbenih kolegov in
prijateljev organiziral dobrodelni koncert. Takrat sem bila primorana
zgodbo povedati na glas. Bolelo je, a zbrala sem pogum in objavila
zapis na blog, katerega odziv pa je, kljub domnevnemu razumevanju
moci virtualnega sveta, presegel vsa moja pricakovanja. Moja zgodba
je sprozila nenadzorovan val, na katerega v takratnem stanju resni¢no
nisem bila pripravljena. Bilo je ¢ustveno, intenzivno, ¢udovito, a tudi
zelo naporno.

Do tedaj je bilo na moji poti ogromno ekstremov - tako v pozi-
tivnem kot v negativnem smislu, a dejstvo je, da ravnovesja tako ne
dosezes. Vsak ekstrem telo in duso zelo iz¢rpa, ce ga kot takega dozi-
vis. Navdusenje in strah, veselje in Zalost, sram in pogum ... pisana
paleta obcutkov, novih poznanstev, podpore, sladkih in manj sladkih
trenutkov, spoznanj, iskrenosti, neiskrenosti. Vsekakor $e ena izmed
izkuSenj, ki me je s svojo intenzivnostjo priganjala k raziskovanju,
sprasevanju in spoznavanju.

)
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Zivljenje vedno obrne (prav)

Kmalu po tem sem bila soocena z dejstvom, da bo moja pot
od tedaj vodila tja, kamor mora in je namenjeno, in ne, kamor sem se
sama namenila. Clovek obrada, Zivljenje obrne. Ves ta ¢as sem veliko
tvegala, a takrat se mi to ni zdelo tako, saj ¢loveka v taki situaciji
vodijo nerazlozljive sile. In to lahko razume samo nekdo, ki gre skozi
podobno izkusnjo in nih¢e drug. Redno sem se srecevala s tezavami,
ki so bile del moje bolezni, kot so krvavitve, okuzbe. Vse to je Sibilo
telo in mu ¢rpalo vitalno energijo, na koncu vsake prigode pa je vse-
eno zmagalo upanje. Ali mogoce strah, zaradi katerega sem vztrajala
naprej. Se danes tega ne vem zagotovo, prepricana pa sem, da je vse to
izbrala moja dusa z namenom, da mi prinese Zivljenjske preizkusnje
rasti. Potem pa so se v kratkem casu realizirale mnoge potencialne
nevarnosti moje bolezni. Zaradi izredno nizkega Stevila trombocitov,
se je pojavila krvavitev v mozganih, prislo pa je tudi do spremembe
v kostnem mozgu. Prav zaradi slednje je bilo nujno, da zdravljenje
za¢nem takoj. In na tej tocki se mi zdi primerno, da povem, da nikoli
nisem dvomila v nase zdravnike, le strahovi so bili tisti, ki so vplivali
na izbiro prvotne poti.

Tisti dan se je za trenutek porusil moj svet ... in verjemite, jok
na tleh kopalnice pod odprtim tusem ni le filmski klige.

Pricelo se je zdravljenje. Prva neuspe$na kemoterapija, nove $te-
vilke, nova diagnoza (akutna levkemija) ... in odlocitev. Ne zanimajo
me statistike, ne zanimajo me klasifikacije — ozdravela bom! Sledila je
druga kemoterapija, zelo intenzivna priprava na transplantacijo, vmes



okuzbe, antibiotiki in druge terapije in zelo huda sepsa tik pred tran-
splantacijo. Zivljenje mi v tistem obdobju ni prizanasalo, a menim, da
sem $la pogumno naprej. Trudila sem se Ziveti dan po dan, uro po uro
in se sproti soocati s tezavami, ki so prisle na pot, in mislimi, ki so bile
podivjane. V bolni$nici sem si dneve polnila z raznolikimi dejavnosti,
od katerih je bilo najbolj zdravilno pisanje. Dobiti kanal po katerem
izrazis bolecino, obcutja, je v takih zivljenjskih izkusnjah esencialnega
pomena!

In tako je napocil tudi dolgo pricakovani 9. junij 2016. Dan, ko
mi je neznanka podarila nekaj najlepsega, kar se podariti da. Zivlje-
nje. Sledile so redne kontrole, krvna slika pa se ni optimizirala. Tako
trombociti kot levkociti so bili pod referenénimi vrednostmi, bilo ni
niti reakcije presadka proti gostitelju oz. GVHD (ang. graft versus host
disease), ki je bila zame, po besedah zdravnikov, klju¢na. Upanje je
ostajalo.

Z mano ji je bilo lepo

Nato smo decembra, le pol leta po presaditvi krvotvornih
mati¢nih celic, v krvi zaznali blastne celice in takoj je bilo jasno, da
se transplantacija ni obnesla. V hladni operacijski sobi, kjer je tisti
dan dr. Sever opravil biopsijo obseznih koznih sprememb, ki so se
pojavile po zdravljenju, sem izustila edino, kar je v tistem trenutku
lezalo v mojih mislih: »Ali sploh imam $e kak$no $anso?«. To sem
vprasala s cudnim ravnodu$jem in jasnostjo. Teza tistega trenutka je
bila prehuda, da bi bila zmozna cesa drugega.

Bil je december in ob odhodu z oddelka je tudi moj hemato-
log rekel, da mu je Zal. »Ravno v ¢asu praznikov ...«. Mislim, da sem
odsla z nasmehom na obrazu. Bomo resili ... seveda, bomo. Ze tisti
dan sem pricela terapijo z Vidazo, ki se je izvajala na vsakih 28 dni.
Kljub dejstvu, da se je bolezen vrnila, sem prezivela ¢udovit december
z mojimi najdrazjimi. V sprenevedanju oziroma preveliki tezi, da bi
dojela, sem rekla, da se je porusilo ravnovesje med celicami v mojem
kostnem mozgu.

Zavedala sem se, da so me dotedanje izkusnje preoblikovale,
da sem srec¢nejsa in veliko blizje sebi, kot sem bila. Na trenutke se
je pred ponovitvijo bolezni oglasal celo moj ego z idejo, da sem se
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naucila in da vem ze vse!? Mar ne bo Zivljenje sedaj pusto? Sedaj se ob
tem spominu le nasmejem. Kako neskon¢na je lahko predrznost (ne)
zavedne cloveske narave!

Veliko sem se sprasevala o sprejemanju. Odrasla sem, to ned-
vomno. Iz sicer zrelega dekleta me je izku$nja bolezni na hitro pre-
oblikovala v odraslo osebo. Zdelo se mi je, da sprejemam, saj so bila
vsa odrekanja, ki jih ni bilo malo, vse poti v Ljubljano, vse ure ¢akanja,
zbadanja, transfuzije in terapije, del poti k zdravju. Ko je bilo potrebno,
sva $la in vedno me je spremljal moj dragi Marko. Dvakrat, trikrat na
teden, brez vecjega pritoZevanja. Mar ni to sprejemanje? Vendar sem
$e vedno stvari, ki naj bi jih pocela za svoje dobro, pocela s strahom in
izsiljevanjem zivljenja po rezultatih. Takoj in zdaj. Resni¢nega spreje-
manja trenutka, zaupanja in ljubezni do dejanj, ki bi lahko dejansko
bila del procesa ozdravitve, kljub izkusnjam $e vedno ni bilo.

Najvecje darilo. Drugic.

V mesecih, ki so sledili, ni bilo prav jasno, kako bomo sli dalje,
s kemoterapijami ali brez, vedela pa sem, da imam $e eno moznost. Da
je Se nekje nekdo in to je bilo dovolj. Tako je napocil 19. junij 2017 in
ponoven sprejem v bolni$nico, 29. junij 2017 pa druga transplantacija.
V sobo sem stopila z nasmehom, bilo je drugace kot prvi¢. In ura, ko
je k meni pritekalo Se eno Zivljenje, je bila globoko mirna in najbolj
doziveta.

Ponovno so sledile redne kontrole, kaj kmalu pa se je pojavila
tudi akutna reakcija presadka proti gostitelju. Ja, bila sem vesela, saj je
to pomenilo, da celice ne delujejo zgolj proti meni, temve¢ tudi proti
primarni bolezni. Reakcija je bila obvladljiva, zato je nismo zdravili.
Kmalu po zakljucku imunosupresije, pa se je pojavila v kroni¢ni obliki,
ki je kmalu zahtevala zdravljenja. Nove celice so se odlocile, da napa-
dejo misice, ki so postale razbolele, okrnjena je bila tudi gibljivost.
Ponovno sem pricela z imuosupresivno terapijo, terapije s fotoferezo
oz. ecp (opravila sem jih 78) ter zgodbo z imenom Medrol. Gibljivost
se je po nekaj dneh terapije pricela vracati, soasno pa so se pojavile
bolec¢ine v prsnem kosu. Junij 2018 je bil izredno naporen. Kljub tez-
kemu dihanju in bolecini, je bil ovrzen sum na plju¢no embolijo. Poja-
vljala pa se je temperatura in v telesu je bilo ocitno prisotno vnetje.



Po obsezni diagnostiki je bilo jasno, da gre za vedji, zahteven in gost
perikardialni izliv. Narava zapleta je kazala, da gre najverjetneje za
izjemno redek primer reakcije presadka proti gostitelju. Slednjega
zal ni bilo mogoce dokazati, saj je bil izliv lociran na mestu, kjer bi
bilo punktiranje preve¢ nevarno. V mnogih razpravah hematologov,
posvetov s kardiologi, kardiokirurgi, $tudijem literature in kontakti
s tujino, zdravniki sprejmejo odlocitev konservativnega zdravljenja
z zelo visokimi dozami kortikosteroidov (Medrol), saj bi bila takrat
operacija na odprtem srcu zame veliko tveganje.

Zahtevnost vsakodnevnega trenutka

Kljub obetavnim zacetkom je bil tisti cas, ko se je izliv pricel
manjsati, izredno negotov. Nekdo izmed vodilnih je celo zatrdil, da
popolne izboljsave ne pricakuje in da bo ob poslabsanju stanja ope-
racija neizogibna. Moja takratna kardiologinja pa mi je vedno znova
vlivala upanje in verjela, da se bo telo po ukinitvi dolocene terapije
okrepilo in samo veliko pripomoglo k vrnitvi v normalno stanje. In
ko to zdravnica pove, postane lastna vera $e mocnejsa. Ce se danes
obrnem nazaj, je bilo v treh letih in pol zdravljenja to obdobje zame
osebno najtezje. Izjemne doze kortikosteroidov so izliv iznicile, a ter-
jale hud davek drugje na telesu kot tudi na psihi¢nem pocutju.
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Kljub temu da sem poznala sopojave uporabe Medrola, so bile
vsakodnevne situacije vir hudih psihi¢nih stisk. Toleranca za soocanje
s stresom je bila zaradi zelo poviSanega kortizola ni¢na, intenzivnost
trenutka pa izjemna. In ravno to me je gnalo, da sem takrat zivela v
trenutku, saj bi me kakor koli drugace z lahkoto psihi¢no dotolklo.
Med uporabo kortikosteroidne terapije se je nekajkrat pojavil napad
panike, tesnoba je bila redna spremljevalka, ob postopnem zmanjseva-
nju terapije pa so se (posebno zjutraj) pojavljala obcutja brezvoljnosti.

Zahtevnost vsakodnevnega bivanja, ki je bila posledica delo-
vanja stresnih hormonov, me je pripeljala do tocke, ko sem trenutku
posvetila maksimalno pozornost. S tem pa se je razvijalo sprejemanje
in ljubezen do stvari, ki sem jih pocela. Stremljenje k ravnodusju, a ne
malodusje in apatija. Zavedanje, da vse mine in je trenutek edino, kar
imamo, in v katerem lahko smo v vsej svoji polnosti. To je cilj in pot
obenem.

Na telesni ravni se je na desni golenici pojavila huda nekroza
kosti in vnetje kolena, kar mi je za pol leta zelo otezilo gibanje. Tri
mesece sem vecinoma pocivala, ko pa sem se gibala, sem uporabljala
bergle. Skupno so izrazite tezave z nogo trajale pol leta, izboljsevati so
se zacele $ele po nujni ukinitvi Medrola, ki jo je predlagal ortopedski
konzilij. Medrol me je v obraz preoblikoval do neprepoznavnosti, saj
sem bila bolj lunasta od lune same, prav tako je atrofiral misice do
mere, ko sem npr. iz sedecega polozaja vstajala s pomocjo rok, izziv je
bila tudi hoja po stopnicah.



Strah je lahko vir moci

Tekom pisanja sem Ze omenjala strahove in zdi se mi prav, da
jim namenim nekaj ve¢ pozornosti, saj so ravno strahovi tisti, ki nas
7enejo naprej, nas oblikujejo in nam dajo moznost rasti. Ce seveda to
dovolimo.

V letih zdravljenja sem se srecevala s paleto strahov, vendar se
je veckrat zdelo, da sem nad njimi zmagala. Ce s strahovi razvijamo
odnos, te silijo v razmisljanje o samem sebi, zivljenju, k raziskovanju
in stalnemu premikanju meja mogocega v tvoji glavi. Vendar $ele ko
stoji$ na robu, ugotovis, kako tanka je meja med padcem in tem, da
poletis. Ce pades, pades v brezno trpljenja, kjer te dokonéno razélove-
¢ijo ter nasladno izpijejo Se zadnje sokove Zivljenjske energije. Tega si
nisem dovolila. Vendar se vedno vprasas, kako naprej?

Mislim, da ko je bolecina resni¢no velika in te nje breme vabi
¢ez rob, se z odlocitvijo, da se ne predas, prebudi neka vrsta mod-
rosti in spoznanja, da je nad nami nekaj vecjega, nekaj na kar nimamo
vpliva. In da je bolje, da se prepustis. Globoko vdahnes, ohrani$ opti-
mizem in zaupas. In ne, to ni predaja, to je svoboda, za katero pa se je
potrebno vedno znova vsaj malce boriti.

Izkusnjo bolezni sem, kljub dolgemu soocanju, sprejela kot
izziv, moznost za spremembe, opozorilo, da je potrebno nekje pre-
usmeriti zivljenje. Nisem se vprasala »Zakaj ravno jaz?«, ker sem to
globoko v sebi vedela. Kljub vsej sreci, ki je sijala okrog mene, od tega,
da sem imela (in Se imam) najbolj ljubecega partnerja, urejeno dru-
zino, ¢udovite prijatelje, da sem zakljucila $tudij in Zivela samostojno
zivljenje, zivela radostno v druzbi, sem v sebi nosila ogromno nela-
godja. Najbolj intimen odnos, odnos, ki ga imamo do sebe, je bil poln
nezadovoljstva in Zalosti. Zavedanje, da to ni dobro zame, a nemoc, da
bi to zares spremenila.

V enem izmed mojih prvih zapisov sem v navezavi na citat,
s katerim sem pricela ta zapis, napisala, da sem izbrala tezo. Ampak
sedaj vem, da je teza izbrala mene, ker sama nisem znala in zmogla.
Izbrala me je, da mi pokaze lahkost. Ukrepalo je Zivljenje, da mi pri-
nese spoznanje, da so stvari v svojem bistvu lahko zelo enostavne, ce
se le dovolj odpremo.
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Danes je son¢no

Ker sem tudi sama v zaletku zdravljenja iskala pozitivne
zgodbe bolnikov, vam sedaj povem, da je bila pot vredna. Verjemite,
da je tudi vasa! Danes (september 2022), dobrih 6 let od prvega in 5
let od drugega - uspesnega — zdravljenja, zivim veliko bolj polno in
zadovoljno, kot sem v mojem »prej$njem« zivljenju. Kljub zelo zah-
tevni in dolgotrajni poti, sem fizi¢no in psihi¢no bolj sposobna, brez
tezav reCem ne in v prvi vrsti skrbim, da sem sama s sabo v, kar se
da, dobri kondiciji. Priznam, po dolgi deprivaciji od socialnih stikov
in okolja, je bila potrebna ponovna socializacija. Bil je strah, da bom
zaradi moje zdravstvene zgodovine zaznamovana, a se je le-ta izkazal
za brezpredmetnega. Kmalu po tem, ko sem se zacela postavljati na
noge (sama za ta mejnik Stejem pomlad 2019), sem dobila sluzbo, ki je
iz prvotnih 4 ur presla na 6 in nato na zaposlitev za nedolocen cas. V
sluzbi neizmerno uzivam, saj delam, kar me izpopolnjuje. Ohranilo se
je tudi moje partnerstvo, ki je seveda $lo ¢ez mnoge preizkusnje. Razen
hormonske, terapij ne prejemam. Seveda so posledice, s katerimi zivim,
in bodo ostale, ostale, vendar zivim in to lahkotneje, kot pred izkusnjo.

Tudi vam Zelim, da z vztrajnostjo, oporo vasih bliznjih in odpr-
tostjo do tega, kar vam je dano, pridete do zdravja in novega Zivljenja.
Ni lahko, je pa vredno.

Srecno.

Da je danes sonc¢no, pa gre seveda posebna zasluga mojemu
dragemu hematologu in ostalim zdravnikom iz »hemato timag,
sestram in celotnemu sr¢nemu medicinskemu osebju. Iskrena hvala!



Moj Camino
Marija Logar

Moja dolgoletna Zelja je bila, da prehodim Camino v Spaniji
in da se povzpnem na Kilimanjaro. Otroci so odrascali in zacela sem
razmiSljati, da bi kaj od Zelenega morda Ze bilo izvedljivo. Slu¢ajno
sem izvedela, da se iz bliznjih Zirov na Camino odpravlja skupina
romarjev. Pridruzila sem se jim in poleti 2004 smo §li na pot. Vedela
sem, da ne bo lahko, zato sem se fizi¢no zelo dobro pripravila. Prvi
del poti sem opravila res z lahkoto, potem pa so se mi zaceli pojavljati
zulji. Ce je le mozno, se protibole¢inskim tabletam izogibam, zato sem
stisnila zobe in hodila naprej do konca. Vesela sem bila, da sem kljub
nestetim bole¢im zuljem prehodila vseh 800 km in dobila potrditev,
da se marsikaj da, ce se hoce.

Leta 2007 pa sva se z mozem odpravila na Kilimanjaro. Najprej
Masaji, nato pa $li $e na Kilimanjaro. Ko smo bili pri Masajih, se mi je
na nogi naredila vroca, boleca rdeca lisa. Masajski kuhar je to opazil
in mi svetoval, da mi na mojo Zeljo lahko nogo zmasira. Seveda sem se
strinjala, saj sem se bala, da bo Se slabse, jaz pa sem si sr¢no Zelela na
vzpon. Noga je bila boljsa in osvojila sem vrha Kilimanjara.

Ta redeca lisa se mi je zacela ponavljati. Ne spominjam se, ce se
mi je morda pojavila Ze pred odhodom v Afriko, vem pa, da je bila na
zaCetku manjs$a in tudi manj boleca in kar hitro je minila. S¢asoma pa
se mi je pojavljala vedno vedja, vroca in zelo boleca. Ko sem stopila na
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nogo, sem imela obcutek, kot da mi nekdo trga koZo z noge. Diagnoza
je bila ponavljajoci $en. Zdravili so me z razli¢nimi antibiotiki, hodila
sem na terapijo z injekcijami, pa se mi je kljub temu ponavljalo. Prve
dni sem se vedno tudi zelo slabo pocutila in sem samo spala.

Leta 2009 sva se z mozem odpravila na dopust v Provanso.
Ustavila sva se tudi v Torinu. Ker se mi je na nogi spet pojavil $en,
sem v soboto $la na urgenco. Tam so me pregledali in rekli, naj se
vrnem v ponedeljek. Ponovno so mi vzeli kri za dodatne preiskave
in mi povedali, da imam morda levkemijo. V sredo so potrdili, da
imam neke nepravilnosti v krvi in se moram cez tri mesece oglasiti
pri hematologu.

Prevec slabo sem se v tistih dneh pocutila, da bi sploh razmi-
$ljala o levkemiji, nekako sem jo potisnila v ozadje. Po vrnitvi domov
sem se narocila pri hematologu in izvid je nakazoval, da gre morda za
zacCetni MDS. Na internetu sem poiskala, kaj naj bi to sploh pomenilo,
in med drugim nasgla tudi podatek, da se s tem lahko dokaj normalno
Zivi. Zavestno se nisem hotela e dodatno obremenjevati.

Sen pa se mi je kar naprej ponavljal. Ceprav ni bilo tipi¢nih
znakov za to bolezen, so me Se vedno tako obravnavali, dokler mi ni
zdravnica na infekcijski kliniki rekla, da mi oni ne morejo pomagati
in naj $e naprej hodim k hematologu. Ob vsaki najmanjsi praski, ali po
dolgotrajnem sedenju, ali pa kar brez vzroka se mi je vnetje na nogah
vedno znova pojavljalo. Vedno sem se tudi zelo slabo pocutila. Ko se
je stvar umirila, sem bila spet fizi¢no zelo aktivna v prepricanju, da je
tako prav. Navadno sem bila zelo utrujena, ko pa sem zvecer legla k
pocitku, pogosto zaradi bolecin in neprijetnega zbadanja v nogah tudi
zaspati nisem mogla.

Leta so tekla naprej. Nikakor nisem mogla sprejeti dejstva, da
ne zmorem ve¢ poceti stvari, ki sem jih rada pocela. Hodila sem v
sluzbo, pogosto stiskala poslednje moci, doma pa mnogo popoldne-
vov in vikendov prelezala. Vse pogosteje sem bila zaradi vnetja na
bolniski.

V sredo pred bozi¢nimi prazniki leta 2017 sem imela spet kon-
trolo na polikliniki. Dr. Renerjeva me je postavila pred dejstvo: AML,
po novem letu bom hospitalizirana in zaceli bodo s kemoterapijo. Prvo
vprasanje je bilo: » Ali mi bodo izpadli lasje?« Samo prikimala je. Nato



Pred stolnico sv. Jakoba
v Santiagu de Composteli leta 2004

si je zapisala potrebne podatke, da so lahko pripravili vse potrebno
za zdravljenje. Nisem jokala, samo $la sem do avtomobila in imela v
mislih predvsem to, da se moram varno pripeljati domov.

Vsi smo bili $okirani. Redno sem hodila na preglede, opravili
so mi punkcije in ¢eprav sem toliko ¢asa vedela, kaj se mi lahko zgodi,
sem $e vedno imela upanje, da morda le ne bo prislo tako dale¢ ... In
vendar se je zgodilo.

Med prazniki so $§li brat Joze in sestri Ivica in Elizabeta na
testiranje, ¢e je kdo primeren darovalec. To so bili najbolj Zalostni
prazniki. Bila sem samo doma, z izjemo mojih domacih sem bila brez
obiskov, da se ne bi okuzila Se s kaksno virozo. Z domacimi smo se o
vsem pogovorili. Otroci so odrasli, povedala sem jim, kar mi je lezalo
na srcu, z mozem sva se o vsem pogovorila. Nekako sem se poslovila,
za vsak slucaj, ¢e se mi zdravljenje ne bi izslo.

Po praznikih sem $§la na sprejem. Vse se je odvijalo z vrtoglavo
hitrostjo. Sama sem bila v sobi, tekocine so tekle vame, jaz pa sem se
prepustila toku dogajanj. Popolnoma sem zaupala v strokovnost nasih

105



106

hematologov. Nisem hotela prevec razmisljati, kaj se mi dogaja. Zave-
dala sem se, da sem mati in Zena in ¢e ho¢em, da bomo kot druzina
skupaj to zmogli, se moram predvsem jaz dobro drzati. Potem bo za
vse lazje.

Po tednu dni moje odsotnosti se je poslovil s tega sveta mozev
oce. Mrliske vezice $e nismo imeli, zato je lezal doma, v nasi hisi. Ni
bilo enostavno - jaz z levkemijo v bolnisnici, doma pa pogreb pokoj-
nega tasta.

Sestra Elizabeta mi je rekla: »Ti samo zdrzi, mi pa bomo zate
molilil« In res so molili prijatelji, sorodniki, znanci, znani in neznani
molivci po razlicnih skupinah. Zaupanje v bozjo pomo¢ mi je dalo
veliko oporo.

Pojavljale so se take in drugacne tezave, med drugim mi je
neko sobotno jutro v rokah ostal $op las. Poklicala sem moza, naj mi
prinese aparat, da se bom obrila. Doma me je h¢i Ze prej na kratko
ostrigla, zdaj pa sem se hotela ¢cimprej znebiti vseh las, da ne bi gledala
pocasnega izpadanja. Kolikor sem mogla, sem se obrila sama, ostalo
pa me je obril moz.

Kljub temu da sem imela v sobi tudi televizor, ga nisem veliko
gledala. Brati tudi nisem mogla. Sem pa, ¢e sem bila malo boljsa,
veliko pletla. Nitka je bila tanka in namenoma sem si izbrala zahtev-
nejsi vzorec, da sem morala neprestano S$teti zanke in biti pazljiva, da
nisem naredila napake. V¢asih sem gledala skozi okno in razmisljala
o veliki sliki na fasadi opuscene zgradbe. Vedno znova sem upala, da
je pogled nanjo vsaj majhna tolazba bolnikom s pediatri¢ne klinike.

Med tem c¢asom so mi povedali, da je sestra Ivica primerna
darovalka. Ves ¢as me je vzpodbujala in podpirala. Po mesecu dni
sem $la za nekaj ¢asa domov. Opravili so biopsijo in kot so predvide-
vali, prvi sklop kemoterapije ni bil uspesen, zato so predvideli tran-
splantacijo. Imela sem spet kontrolo. Doktor Sever mi je razlozil, kaj
me lahko ¢aka. Zdravljenje je lahko uspe$no, lahko pa pride tudi do
raznih zapletov. Nekaj mi je reklo, da se bo vse dobro izslo. Sla sem
domov in ¢akala na klic.

V petek so me poklicali, naj se vsoboto vrnem. Vse do zadnjega
sem upala, da so se zmotili in mi bodo rekli, naj pridem v ponedeljek.
Pa ni bilo tako. Takoj so zaceli z akcijo, kot da ni sobote, ne nedelje. In



spet so tekle tekocine. In tezave. Med drugim so se mi pojavili boleci
mehurji po dlaneh in stopalih, ki so se ¢ez ¢as posusili. »Samo zdrzil«
sem si govorila. V mislih sem imela, da bi morda lahko bilo celo $e
slabse. Nisem hotela sprasevati o mojih izvidih in primerjat rezultate
prejs$njih dni, ker teh stvari niti ne poznam in se nisem Zelela s tem
obremenjevati.

Zelela sem, da pride k meni duhovnik. Ce se bom Ze morala
posloviti s tega sveta, naj bom spravljena sama s seboj, z ljudmi okrog
sebe in z Bogom. Le tako se bom lahko v miru poslovila, ¢e bo taka
bozja volja. Pa vendar sem bila vseeno nekako prepri¢ana, da bom
uspela. Nisem obupovala, nisem jokala in se smilila sama sebi. Hotela
sem biti mocna in se spopasti z boleznijo. Bili so trenutki, ko sem
bila tako slaba, da si tudi obiskov nisem zelela, in sem le ¢akala, da
zdravljenje mine.

In prisel je 8. marec. Ivica je zbirala celice, potem pa se je za
kratek cas oglasila pri meni. Ko sem jo zagledala na vratih, sem se
zjokala. Tako lepa, sproscena in mocna je prisla k meni, jaz pa sem
dojela, da je to trenutek, ko imam spet moznost, da $e zivim. Prinesli
so njene celice in ves ¢as bili ob meni, ko je vame teklo novo zivljenje.
Potem smo cakali, kaj se bo zgodilo.

In spet sem pletla in pletla ... Nove celice so zacele delovati in
po petnajstih dneh so me spustili domov. Paziti sem morala na ste-
rilno hrano, izogibati sem se morala raznih okuzb. Pocasi se mi je
vracala moc. Lahko sem $la ven, klepetala s sosedi in hodila na krajse
sprehode. Zacela sem pogresati druzbo. A ko sem se prvi¢ vrnila med
stare prijatelje, s katerimi smo se toliko let druzili, skupaj praznovali,
se smejali in hodili na izlete, sem bila kar razoc¢arana. Imela sem obcu-
tek, da ne spadam zraven. Tako drugac¢ni so se mi zdeli. Pa vem, oni so
bili enaki, le jaz sem se spremenila.

Ker sem uciteljica v majhnem kraju in domacinka, me pozna
vsa okolica. Tako se je tudi novica o moji bolezni hitro razvedela. Za
vse je bil to Sok. V $oli so morali po hitrem postopku dobiti nadome-
$c¢anje. Ucence je zanimalo, kdaj se bom vrnila. Ko sem se prvic vrnila
domov, so mi prinesli plakat, s katerim so mi zazeleli zdravja, in se
nanj podpisali. Ob vrnitvi v bolni$nico sem ga odnesla s seboj in si ga
obesila v sobi. Pogosto sem ga gledala in razmisljala o teh ¢udovitih

)
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otrocih z neskon¢no idejami in energijo. Pogresala sem jih. Hkrati pa
sem se tudi spomnila, kako zelo sem stiskala poslednje moci, da sem
do zadnjega hodila v sluzbo.

Po sedmih mesecih sem imela reakcijo na presaditev. Ponovno
sem morala v bolnisnico, kjer so mi pomagali, da sem tudi to uspe$no
prestala.

Vcasih se mi zdi, da ¢e me Ze je morala doleteti taka preizkus-
nja, sem kljub temu lahko neizmerno sre¢na. Sre¢na sem, ker je bilo v
bolni$nici tako ¢udovito osebje: vsi - od ¢istilk do zdravnikov - so bili
zelo prijazni in sr¢ni. Naredili so vse, kar so lahko, v moje dobro. Zelo
cenim in spo$tujem njihovo delo. Vedno znova sem jim hvalezna za
vsak trenutek, za vsako dejanje, ki so mi ga posvetili.

Vidim, koliko ¢udovitih ljudi me obkroza in vsi mi Zelijo samo
dobro. V tem casu sem postala duhovno bogatejsa in hkrati razbre-
menjena nekaterih stvari, ki so se mi prej zdele pomembne. Lepo je
Ziveti!



Ziveti je tako lepo

Romana Meznarié

Utrujenost se je vlekla Ze nekaj casa.

Hcerka je koncala 1. razred osnovne $ole in v sluzbi sem se
dogovorila, da bom odsotna ¢ez pocitnice. Z avtodomom smo se
odpravili na Krk, v avtokamp Njivice. Vecino ¢asa sva bile sami. Vesela
sem bila, da bom lahko pocivala in prezivljala ¢as z mojima dvema.

Toda utrujenost po mesecu dni ni izginila. Vse mi je bilo
naporno in motile so me ranice, ki se niso hotele celiti. Po mesecu in
pol sem se odlocila, da imam dovolj in odsli smo domov. Blizal se je
prvi september in priprave na $olo.

Moje pocutje pa je vedno bolj pesalo. Pojavila sta se rahla
temperatura in vnete dlesni. Obiskala sem zobozdravnika in ta je
ugotovil, da zobje niso vzrok mojim tezavam. Nato sem obiskala splo-
$nega zdravnika in ker je bil ¢as dopustov, me je sprejel nadomestni.
Pogledal mi je grlo, dlesni in prisel do zakljucka, da imam angino.
Dobila sem antibiotik in po treh dneh bruhanja sem $la nazaj. Vrnila
se je moja osebna zdravnica, ki me je napotila v laboratorij in potem
je sledila napotnica za infekcijsko kliniko. Imela sem povecane trebu-
$ne organe. Na infekcijski kliniki so me pretipali, vzeli kri in poslali
domov. Naslednji dan sem bila klicana, naj pridem po izvide. Po pri-
hodu na infekcijsko kliniko so me napotili v sobo polno zdravnikov.
In potem je sledil sok.
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»Imate krvnega raka,« so bile besede, ki so se mi zarezale v
mozgane.

Jokala sem in se v mislih tolazila, da to ni tako grozno.

Zunaj me je ¢akal moz. Besede so mi §le tezko iz ust.

Bila sem tako zmedena, da sem mu rekla, da imam raka in da
ne bom umrla, moram pa takoj v bolni$nico.

Na hematoloskem oddelku v UKC so me Ze pricakovali. Posta-
vili so mi diagnozo » Akutna monocitna levkemija«. Sledilo je obdobje
kemoterapij. Tri tedne sem se borila z visoko vrocino, dokler kon¢no
niso uspeli najti antibiotika, ki je prijel. Po priblizno petih mesecih
sem bolni$nico zapustila. Bolezen je bila v remisiji. Neizmerno sem
bila vesela. Nikoli nisem pomislila, da ne bom zmagala.

Sledilo je obdobje Sestih mesecev srece. Nabirala sem kondi-
cijo s kolesom, naskakovala Smarno goro, ko so $e vsi spali. Odpeljala
sem maraton Franja. Bila sem polna Zivljenja. UZivala sem v naravi.
Pocutila sem se fantasti¢no.

In potem sem na roki opazilo bulico ... pa $e eno ... pa Se eno.

Dobila sem napotnico za dermatologa. Ta pa je zahteval krvno
sliko.

In tako je sledil ponovni Sok.

Bolezen se je vrnila. Diagnoza se je malenkost spremenila v
»Akutno mieloblastno levkemijo«.

Spet je bil tu september in nov boj. Zdaj so zavzeto iskali daro-
valca kostnega mozga, saj brez presaditve ne bi zmogla.



Uspelo jim je najti darovalca in sledilo je obdobje priprav na
presaditev.

17.11. 2011 je dan, ki mi pomeni ravno toliko, kot moj rojstni
dan. Drugo rojstvo.

Toda tezav Se ni bilo konec. Zagodel mi jo je Zol¢. In tri tedne
po presaditvi kostnega mozga sem prezivela operacijo zol¢a. Obdobje
po operaciji ni bilo prijetno. Sledile so infekcije, sepse in bruhanje. Po
treh mesecih sem uspela dobiti $e ta boj. Bila sem presre¢na, da sem
zmogla z mojim darovalcem skleniti sobivanje. Njemu gre zahvala, da
zivim. Leta 2021 sva praznovala 10. obletnico sobivanja.

Zahvala tudi zdravstvenemu osebju, ki je takrat delalo v 6. nad-
stropju hematolo$kega oddelka v UKC Ljubljana. Zame so ljudje, ki
delajo ¢udeze.

Ziveti je tako lepo.







Moje nove pomladi

Martina Mlakar

April je. Hodim po gozdu, kukavica se oglasa, bukve zelenijo.
Tedaj mi misli polete v nek drug, daljni april pred dvaindvajsetimi leti.
Tudi takrat so bukve komaj zacele zeleneti, vendar me to ni navdajalo
z radostjo. Bila se na poti v bolni$nico.

Ze kar nekaj ¢asa sem se slabo pocutila, bila sem brez moé¢i. V
sluzbi sem $e nekako funkcionirala, popoldne bi pa najraje kar spala.
Hcerka je obiskovala peti razred osnovne $ole, sin prvi letnik srednje.
Moz je pred meseci dozivel prometno nesreco in je bil Se v bolniski.
Ziveli smo v hisi z mojo mamo, ki mi je veliko pomagala, pa tudi svojo
hiso smo gradili.

Ko sem dobila menstruacijo, je bila krvavitev nenavadno
mocna in se ni hotela ustaviti. Zato me je moj zdravnik poslal v Kranj
na ginekologijo. Cistili so me in mi dali transfuzijo krvi, po njej pa sem
imela hudo reakcijo - zdelo se mi je, da me bo zadusilo. Po 14 dneh
so me odpustili. Kmalu se je krvavitev spet pojavila, spet sem morala
v Kranj in potem $e enkrat. Dobivala sem injekcije Zeleza v miSico in
vsak dan bolj me je bolelo. Krvavela nisem ve¢ in ugotovili so, da gine-
kolosko z menoj ni ni¢ narobe, pac¢ pa je nekaj hudo narobe z mojo
krvjo. Junija so me iz Kranja poslali na Klini¢ni oddelek za hematolo-
gijo UKC v Ljubljano. Peljala sem se v taksiju, ki je neskon¢no smrdel
po cigaretah, tako da sem se vso pot borila s slabostjo.
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Nastanili so me v veliko sobo, osem nas je bilo v njej. V glav-
nem so bile to stare gospe. V Kranju sem bila v sobi z nose¢nicami, ki
so se veselile novega zivljenja, tukaj pa se mi je zdelo ravno nasprotno.
Postalo me je strasno strah. Nisem mogla zadrzati solz. Tedaj je prisla
k meni gospa s sosednje postelje in me povabila na hodnik. Ime ji je
bilo Jana in je bila le nekaj let starejsa od mene. Sprehajali sva se po
hodniku, pripovedovala mi je o svoji bolezni, o Zivljenju na oddelku,
o osebju ... S tem mi je veliko pomagala.

ODb prvem stiku z zdravnikom in sestrami sem zacutila, da sem
zdaj v pravih rokah.

V naslednjih dneh so sledile preiskave in po drugi punkciji
kostnega mozga diagnoza: idiopatska aplasticna anemija. Pogosto
sem dobivala transfuzije krvi in trombocitne plazme, zdraviti so me
zaceli s tabletami. Stare gospe v sobi pa so ugasale. Neke noci, ko je
gospa na postelji nasproti mene umirala, jaz pa sem spet omedlela, so
me sestre premestile v drugo, manjso sobo.

Zdravljenje je bilo dolgotrajno, pogosto naporno. Imela sem
tudi ogromen hematom na zadnjici, posledica injekcij, ki me je zelo
bolel. Spominjam se, da je bilo neko zdravilo (konjski serum), s kate-
rim naj bi me zdravili, strasno drago, ne vem koliko milijonov takra-
tnih dinarjev, in so ¢akali na odobritev iz Kranja, preden so ga lahko



narocili. Mislim, da sem takrat prvi¢ pomislila, da bom umrla, ker
zame gotovo ne bodo dali toliko denarja za zdravila.

Tisto poletje je bilo zelo vroc¢e. Ob nedeljah so me obiskovali
hcéerka, sin, moz, mama. Moz je prisel tudi med tednom, otroka pa
sem videvala samo ob nedeljah in to se mi je zdelo najhuje.

Meseci so tekli. Minil je julij, sredi avgusta sem §la domov na
vikend in prvi dnevi po vrnitvi v bolnisnico so se mi zdeli neznosni.
Potem so mi operirali hematom in ko je bolecina popustila, sem po
dolgem casu lahko spet normalno lezala in prvi¢ prespala celo noc.
Dobivati sem zacela konjski serum; kljub mojim strahovom, so ga
placali. Zacelo se je novo $olsko leto.

S sestrami smo se pogovarjale o njihovih $olarckih, v mislih
sem bila s svojima otrokoma.

Moja postelja je stala ob oknu. Vsak dan sem gledala proti
Smarni gori, opazovala kostanje ob bliznji gostilni in macesen na
zelenici blizu bolni$nice. Vsak dan isti pogled Ze od sredine junija. Bil
je petek v zacetku oktobra. Sedela sem na postelji in brez misli gledala
skozi okno. Naenkrat sem se zavedla, da je macesen spremenil barvo,
da listje na kostanjih postaja rjavo.

115



116

Martina med vodenjem

ene od stevilnih
drustvenih prireditev

Pomislila sem: »Ko sem $la prvi¢ v bolnico, je listje komaj zele-
nelo, zdaj pa bo kmalu umrlo, jaz pa sem $e vedno tukaj. Ali bom
sploh kdaj prisla ven?« Oblile so me solze.

Priblizno teden dni po tem pripetljaju sem $la domov. Vsak
mesec sem hodila na pregled, pogosto dobivala transfuzije krvi, tudi
v bolnisnici sem $e bila, dobivala zdravila in moja krvna slika se je
pocasi zacela boljsati. Zadnjo transfuzijo sem dobila januarja 1991.
Zivljenje doma se je pocasi normaliziralo.

Zelo sem hvalezna osebju HOH UKC v Ljubljani, posebno
dr. Andolsku in dr. Modicevi ter vsem sestram, za katere vedno pra-
vim, da so zlate. Prepri¢ana sem, da brez njih danes ne bi pisala teh
spominov.

V Zireh, aprila 2010



Moja zgodba

Miran Obnjec

Sem eden prvih bolnikov s presajenim sorodnim kostnim
mozgom leta 1990 v ljubljanskem Univerzitetnem klini¢cnem centru.

Obicajno druzinsko Zivljenje in sluzba sta bila prekinjena z
boleznijo, ki je takrat veljala za neozdravljivo in smrtno. Sam se tega
niti nisem dobro zavedal in sem Sele kasneje dojel, kaksno sreco sem
imel z bratom darovalcem in presaditvijo.

Kasneje mi je veliko pomenila tudi ustanovitev Drustva bolni-
kov s krvnimi boleznimi, pri katerem sem aktivno sodeloval. Najve¢ pa
mi je pomenilo druzenje z drugimi bolniki. Z njimi smo se veselili, si
izmenjevali izku$nje in se ob tegobah tolazili.
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Na srecanju bolnikov ob 30-letnici
zdravljenja s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic v Sloveniji
je Miran eno od svojih medalj poklonil svojemu zdravniku primariju Pretnarju

Tako sem izvedel tudi za $portne igre transplantiranih. Igre so
bile organizirane na pobudo ledvi¢nih bolnikov, z namenom spodbu-
janja darovanja organov in tkiv.

Najbolj so mi ostale v spominu moje prve igre v Nancyju v
Franciji, z nepozabno otvoritvijo iger in podporo mescanov na tekmo-
vanjih. To mi je dalo zagon za Se bolj$o vadbo in pripravo za naslednje
igre, ki sem se jih udelezil. Ceprav prej nisem bil $portnik, bolj vsakega
po malem, sem med boljsimi v nasi ekipi. Je pa nasa reprezentanca
med uspesnej$imi v razmerju Stevil¢nosti ekipe in osvojenimi meda-
ljami. Sam sem najbolj ponosen na slovensko prvo, in mojo edino,
zlato medaljo na svetovnih igrah v Kanadi. Pa tudi na evropskih igrah
na Madzarskem sem v vseh petih disciplinah osvojil zlato.

Aktivnost na katerem koli podroc¢ju priporo¢am vsem, ki so
se soocili z boleznijo. Podpora domacih in medicinskega osebja nam
ogromno pomeni, mi pa se z aktivnostjo nekako oddolzimo in zahva-
limo vsem.



Tako dalec je ze, pa tako blizu
Alenka Rak

Doma sem bila iz prijetne vasice Sentvid pri Lukovici. Doma-
¢ini re¢emo, da smo doma iz Crnega grabna.

Leto 2005 se je zacelo tako lepo, po dolgih letih Zelja sem se z
mojo hcerko Petro leto prej preselila v prizidek, zamenjala sem sluzbo,
v katero sem zelo rada hodila in Se danes rada hodim. Vse je bilo lepo,
glede na moje preteklo Zivljenje, in res je, da pregovor pravi, da ne sme
biti vse prelepo, tako je bilo tudi pri meni. Vec let sem skrbela za inva-
lidnega oceta, pravzaprav sva zanj skrbela z bratom Tomazem. Enako
tudi za staro mamo, tako da si nikoli nisem niti v sanjah predstavljala,
kdo bo skrbel zanju, ¢e jaz ne bi zmogla. Vendar sem ugotovila, da
je vse mogoce, kajti ce te doleti bolezen tako na hitro, kot je doletela
mene, se celo Zivljenje obrne na glavo.

Meseca avgusta sem se s Petro odpravila na dopust na morje.
Ze sama pot do tja je bila zelo naporna, saj sem vozila z visoko tem-
peraturo in z zelo slabim pocutjem. Jaz bi kar spala in spala, ¢e bi
me le kdo pustil in ne bi imela tako razgibanega Zivljenja. Petra mi
je veckrat rekla: »Mami ali bo $lo?« Le kaj bi ji kot mati odgovorila
drugega, kot da bo §lo in naj ni¢ ne skrbi. Globoko notri pa je bilo
¢isto drugace in kot nalasc je bil tisti dan vse prej kot namenjen meni.
Do Vrsarja sem vozila dobrih 5 ur. Na cilju me je ¢akal brat z druzino,
da smo spili Se kavo, kajti skupaj na morju nismo mogli biti, saj smo
se morali zamenjati, da so nato oni skrbeli za o¢eta, mamo in dom.
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Komaj sem ze ¢akala, da gredo domov, kajti Zelela sem si le spanja.
Petra je imela s seboj $e prijateljico, s katero sta se veliko igrali ze
sami, mene pa sta pustili, da sem pocivala, pravzaprav spala, saj nisem
imela nobene moci, da bi lahko pocela kar koli bolj koristnega. Petra
je bila takrat stara 14 let in mi tudi ni bilo ve¢ potrebno ves ¢as bdeti
nad njo. Tako sem se takoj po odhodu nasih domov ulegla v posteljo
in zaspala. Spala sem tudi naslednji dan, pa ¢eprav je zunaj mocno
pripekalo sonce, mene to ni prav ni¢ motilo. Zbudila sem se le toliko,
da sem popila malo vode, $la do tusa in stranisca, to je bilo pa tudi
vse. In na tak nacin tri dni. Takrat sem se spomnila, da imam s seboj
zdravila Sumamed. Pojedla sem zdravilo in Ze drugi dan sem bila tista
stara Alenka, s polno energije ter dobre volje. Moj dopust se je zacel,
sploh, ko je na dopust prisla moja prijateljica Diana, ¢ez nekaj dni pa
$e Metka z druzino. Imeli smo se ¢udovito, ker sem se tudi izredno
dobro pocutila.

To se je nadaljevalo vseh 14 dni, do dveh dni pred koncem, ko
sem na poti s plaze pohodila en ¢isto majhen kamencek. Na zacetku
je bilo skoraj neopazno, po eni uri pa me je tako mocno zacela boleti
noga, da je z besedami tezko opisati. Ker je bila ura Ze pozna, tudi
nisem iskala pomoc¢i pri zdravniku. Naslednji dan sem obiskala zdrav-
nico v kampu, da mi je oskrbela tisto malo ranico in tudi sama ni
mogla verjeti, da so bole¢ine tako mocne. Dopust se je pocasi blizal



koncu, mene pa je sedaj ze mocno bolel Zelodec. Bolecine so bile dru-
gacne, kot bi me na trenutke v Zelodcu stisnil kr¢. Trajalo je nekaj
sekund, potem pa je popustilo, ampak to se je nadaljevalo in presledki
med kr¢i so bili ¢edalje krajsi in ¢edalje mocnejsi. Kot vsako drugo
bolecino, ki sem jo imela, sem tudi to premagala s »svojo lekarnox,
z zdravili, ki jih lahko kupi$ v lekarni. Vzrok bole¢inam sem iskala v
mrzlih poletnih pijacah, ki smo jih pili na morju. Dopovedovala sem
si, da bo to Ze samo po sebi minilo.

V soboto smo se vracali z morja, polnilepih prijetnih obcutkov.
Na slabe in bolece obcutke sem Zelela kar se da hitro pozabiti. Doma
me je ¢akalo ogromno dela, tako kot vsakega, ki se vrne z dopusta.
Cakala sta me moj oce in stara mama, ki sta komaj ¢akala, da se vrnem
in bomo zopet skupaj, saj smo bili mo¢no navezani eden na drugega.
V ponedeljek je bilo treba iti nazaj v sluzbo in ker je bil ¢as dopustov,
je tudi pri nas primanjkovalo prodajalk. Delala sem cele dneve. Bole-
¢ine v zelodcu pa so bile ¢edalje moc¢nejse, sama sem jih premagovala
kar s ketonalom, dokler mi ga ni zmanjkalo.

V sredo pa sem Ze morala obiskati zdravnika, saj tako ni $lo ve¢
naprej. Zdravniku sem hotela povedati, da ni ni¢ posebnega, da pot-
rebujem le zdravila proti bole¢inam v zelodcu. Moj zdravnik Tomaz
Music¢ pa me je napotil v laboratorij in $e danes se spomnim, kako sem
bila presenecena, da me zaradi teh bolecin posiljajo na odvzem krvi,
hotela sem samo, da mi predpisejo nekaj proti bole¢inam. Ampak ni
$lo tako, odvzeli so mi kri, $la sem v sluzbo, rekla pa sem, da bom po
izvide prisla naslednji dan. In zacelo se je.

Moje delovno mesto je bilo blagajnicarka. Komaj sem zacela z
delom, Ze so me klicali, da imam telefon. Se pomislila nisem, da me
klicejo iz Zdravstvenega doma. Klicala me je neka prijateljica ter me
samo vpradala, ¢e sem bila jaz danes kaj pri njih v laboratoriju. Ko
sem ji pritrdila, mi je omenila, da mora biti nekaj hudo narobe in da
je nekaj narobe z mojo krvjo. Odgovorila sem ji le, da se mi mudi, da
sem za blagajno in da je to pomota. Ni minilo dolgo ¢asa, Ze so me
spet klicali, le da me je zdaj klicala medicinska sestra mojega zdrav-
nika. V zdravnikovem imenu me je prosila, naj takoj pridem nazaj v
Zdravstveni dom, ker je z menoj nekaj hudo narobe. Ampak jaz sem
delala spet po svoje, odgovorila sem le, da me danes ne bo, saj sem v
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sluzbi in da bom prisla jutri dopoldan. Odlozila sem telefon in odhi-
tela nazaj na svoje delovno mesto. Iz sluzbe sem se bala iti predc¢asno
zato, ker sem tam delala komaj 4 mesece, sploh pa nisem vedela, koga
vprasati, ¢e lahko grem. Bolecine so bile prisotne ves cas.

Le nekaj minut za tem me je poklical osebni zdravnik in sedaj
sem dojela, da gre zares. Rekel mi je: »Alenka, prosim vas, da nemu-
doma pridete nazaj v Zdravstveni dom, drugace bom v najkrajsem
¢asu jaz prisel tja z resilnim vozilom, kajti vi morate v bolnisnico.«
Sele zdaj sem dojela, da ni ve¢ pomembna sluzba, ampak da moram
takoj oditi. Usedla sem se na tla in na ves glas zacela kricati - jokati.
ODb meni so stale sodelavke in me tolazile v upanju, da ni kaj hujsega.
Meni pa je rojilo v glavi le to, da sem na morju bosa pohodila kame-
nje, Se naprej hodila bosa in da sem si verjetno s tem zastrupila kri.
Pomislila sem tudi na aids. Zbrala sem moci in se odpeljala v Dom-
zale, tam so mi vzeli avtomobilske kljuce in me z reSevalnim vozilom
odpeljali v Ljubljano. Poklicala sem brata Tomaza in mu povedala, da
me peljejo v Ljubljano. Kaj to¢no mi je, mu nisem vedela povedati,
ampak da pravijo, da imam neke vrste zastrupitev krvi. Prosila sem ga
$e, naj poskrbi, da bo §la Petra pravi ¢as v posteljo, midva pa ostajava
povezana.

Takoj, ko smo v Ljubljani prispeli na IPP, so me zdravniki zaceli
sprasevati, kaj mi je, jaz pa sem jim odgovorila, da je verjetno prislo
do neke pomote in da jaz le nisem tako bolna. Ko sem lezala v spreje-
mni ambulanti, sem zadaj slisala neko $epetanje med zdravniki. Med
besedami sem sliSala tudi besedo levkemija. Mislila sem si le: »Ubogi
bolnik, ki mu bodo povedali za tako diagnozo.« Vedela sem, da je lev-
kemija rak. Obrnila sem glavo in vsi pogledi zadaj so bili usmerjeni
proti meni. Takoj sem vprasala, o c¢em govorijo, pa so mi le odgovorili,
naj me ne skrbi. Povedali so mi, da imam povisane levkocite, obenem
pa so me $e prosili, naj jim dam telefonsko $tevilko svojcev, da jim
sporocijo, kje sem. Takoj mi je postalo jasno, da gre za nekaj resnega.
Ker sem ves cas jokala, mi niso upali povedati, kaj je narobe. Pretekla
je skoraj cela ura, ko so me pustili lezati, vsake toliko casa me je prisel
kdo pogledat in mi namenil kaksno spodbudno besedo. Nato sem s
hodnika zaslisala mocan jok in takoj sem vedela, da je to jok mojega
brata Tomaza. Postalo mi je jasno, da je z menoj res nekaj hudo



narobe. Ko je stopil skozi vrata, tega tudi ni mogel skriti. Edino, kar
sem ga vpradala, je bilo: »Tomaz, ali imam raka?« Odgovoriti mu ni
bilo potrebno, ker je bilo vse jasno. Objel me je in rekel, da mogoce pa
le ni res. Prosila sem ga le, naj prosi zdravnike, da me spustijo domov
samo za ta vecer, da se sama pogovorim z mojo zlato hcerkico Petro in
ji povem, da nam bo uspelo. Ampak prosnje so bile zaman. Zdravnik
je takoj odgovoril, da ni nobene moznosti, da me Se izpustijo domov
in bo to nalogo moral opraviti Tomaz.

Kaksna tema je bila v bolni$nici, ko so me peljali na Hemato-
loski oddelek; bolniki so pocivali, jaz pa sem le premisljevala, kako je
to mogoce in kdo bo skrbel za mojega otroka. Brat ima svojo druzino,
midve pa sva Ziveli sami, saj sem se malo pred tem razsla s svojim
biv§im partnerjem, oziroma ocetom moje Petre. Prekinitev ni bila
sporazumna, zato sem dobro vedela, da Petra ne bo hotela k njemu.
To je lahko pocakalo. Trenutno je bilo najpomembnejse, da bo Tomaz
izbral pravi nacin, kako povedati Petri, saj je bil tudi sam ¢isto na tleh.

Na Hematoloski oddelek me takrat niso mogli sprejeti, ker je
bil oddelek tisto no¢ prepoln. Zato so me ¢ez no¢ odpeljali na plasti¢no
kirurgijo. S TomaZem sva se poslovila, dobila sem zdravila za spanje,
zato sem kar hitro zaspala. Tezje je bilo za domace. Petri so povedali,
da sem imela zdravstvene tezave in, so me ¢ez no¢ obdrzali v bolni-
$nici. Natanko je vedela, da temu ni tako, saj je videla Tomaza, slisala
pogovor, ko so se pogovarjali, ujela je besedo levkemija, usedla se je
za racunalnik in vse ji je bilo jasno. Da je bil to za otroka (takrat $e v
tazi pubertete) Sok, mi je povedala Sele kasneje, ko sva se pogovarjali.

PriSel je 5. avgust 2005, dan, ko so me prepeljali v Sesto nad-
stropje na Hematoloski oddelek. Takoj so me odpeljali na odvzem
kostnega mozga, saj so mi povedali, da bo ta preiskava natan¢no pove-
dala, e je to res, kar kaze krvna slika. Preiskava je bila zame boleca, kot
vse punkcije naprej, ki jih ni bilo malo. Ampak upanje v meni je bilo
$e vedno, da le ne bo to, kar mislimo, da je. Na izvide je bilo potrebno
pocakati do naslednjega dne, mene pa so sprejeli v sobo, v kateri sem
bila le jaz. To je bil Se dodatni Sok, saj nisem imela nobenega cloveka,
ki bi ga lahko kaj vprasala in bi kaj ve¢ vedel o tej bolezni.

Prvi dan v bolni$nici po punkciji je bil tezak. Petra se mi ni
hotela oglasiti na telefon, ker si je vse to po svoje razlagala. Telefoni so
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ves Cas zvonili, sprasevali so me, ¢e je to res. Meni pa so misli uhajale
le domov v upanju, da dobim svojega otroka in se z njo pogovorim.
Na moje veliko veselje je s Tomazem prisla k meni. Tezko je bilo za
obe, saj nobena ni vedela, koliko ¢asa me ne bo, kako bo potekalo
zdravljenje. Petri pa je manjkal manj kot mesec dni do obiska srednje
Sole. Vpisala se je na Ekonomsko srednjo $olo, pa $e to ne po njeni
zelji, pa¢ pa ni imela dovolj tock za vpis na gimnazijo. Vse nama je §lo
narobe, pa $e mamice ni bilo doma.

Moje zdravstveno stanje pa se je iz minute v minuto slabsalo.
Dobila sem visoko temperaturo, po grlu so se mi zacele delati afte,
tako da tudi sline nisem mogla pozirati. O¢i sem imela Cisto vnete,
pocutje je bilo tako slabo, da sem tudi do kopalnice komaj prisla. In
vse to se je dogajalo v enem dnevu. Naslednji dan so izvidi potrdili,
da me c¢aka huda zivljenjska preizkusnja, ki jih v mojem zivljenju ni
manjkalo. Vendar se nobena ni mogla primerjati s to, kajti ta je bila
najhujsa. In sledila je kemoterapija, ko sem bila stara $ele 30 let.

Zdravnik, ki bo do konca zivljenja moj svetel soncek, prim.
Joze Pretnar, je povedal mojim domacim, da moramo takoj zaceti s
terapijo. Bil je petek, na oddelek je priSel zdravnik, ki mi je vstavil
kateter in ze kmalu zatem je terapija tekla v moje telo. Ne vem to¢no,
ampak mislim, da je prva terapija trajala deset dni, vsakih nekaj ur.
Ze po nekaj dnevih sem se pocutila bolje, afte po ustih so izginevale,
vrocine ni bilo ve¢, pa tudi oci so bile bolje. Ves cas, ko sem dobivala
terapijo, nisem bila ¢ez dan skoraj nikoli sama. Bodrili so me in mi
vplivali voljo moji domaci, prijatelji, sorodniki, sodelavci in vsi, ki
me imajo radi. Res je, da v bolezni spozna$ prave prijatelje, jaz sem
namrec jih, saj sem marsikaterega lahko izbrisala iz telefona in marsi-
koga lahko dodala.

PriSel pa je tudi dan, ko je Tomaz s svojo druzino odsel na
dopust. Sama sem mu svetovala naj gredo, da sem jaz v varnih rokah
in mi ne morejo ni¢ pomagati, ¢e ostanejo doma, da pa ima le dve
mali héerkici, ki pa se tako kot vsak otrok, veselita morja. Bili smo
ves Cas v stiku, saj me je vsak dan, vsako dopoldne in vsako popoldne
poklical. Dnevi so minevali, bili so razni stranski u¢inki po kemo-
terapiji, od slabosti, do slabega pocutja, kovinskega okusa po ustih,
brez apetita, pa kljub temu da sem imela jedilnik po izbiri, mi v¢asih



Alenka in bolnisni¢ni
duhovnik Miro Slibar

ni ni¢ ustrezalo jesti. Vsak dan sem se gledala v ogledalo, kako je z
mojimi lasmi, saj sem vedela, da mi bodo izpadli. Prosila sem tudi
frizerko, da me je ostrigla Ze prej na kratko, ampak Ze same misli, da
bom ostala cisto brez las, me je bila groza. Moja zelo dobra prijateljica
Meta Nagode, mi je prinesla prvo rutko. Videla je, kako mi je hudo
zaradi las, pa me je postavila na realna tla, rekla je: »Zdaj pa tako. Tudi
jaz se bom pobrila, samo da bo tebi lazje!« Tega ji nisem pustila. Lasje
pa kar niso in niso hoteli izpadati, zato sem prim. Pretnarja vprasala,
¢e je mogoce, da meni ne bodo izpadli. Odgovoril mi je, da v njegovi
dolgoletni praksi samo dvema bolnikoma niso izpadli, jaz pa sem
$e v istem stavku rekla, mogoce bom pa jaz naslednja, pa mi ni nic
odgovoril. Kar malo sem bila Zalostna nad njim, ker sem mislila, da si
prav Zeli, da bi bila jaz brez las. Takoj naslednji dan sem se pogladila
po glavi in videla, da imam v roki polno svojih las. Prim. Pretnar mi
je pojasnil, da je to zdaj znak, da je kemoterapija prijela, saj ga je kar
malo zaskrbelo, da mi ne bi »zagrabila«. Spet jok, kot takrat, ko so mi
potrdili diagnozo, tudi sedaj, ko so mi izpadli lasje. Pri vratih je stala
moja sodelavka Snezka. TolaZila me je, kot je le bilo v njenih moceh.
Ta dan pa je tudi moj stari oce praznoval svoj 85. rojstni dan in vsi
moji domaci so bili v mislih z menoj. Prinesli so mi polno domacih
dobrot, vendar jih nisem mogla jesti.
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Moj svetli soncek je bila ves ¢as tudi sestricna Bernardi, ki se je
v Casu bratove odsotnosti in tudi kasneje posvetovala z zdravniki in mi
pomagala ¢ez vse padce in vzpone. Diana in Meta imata spet posebno
mesto, to so prijatelji, ki si jih lahko samo zelis. Moram povedati, da
me je v ¢asu zdravljenja vcasih tudi spomin malo zapustil. Prisel je
dan, ko so se nasi vrnili z dopusta in naravnost z morja so prisli k
meni. Moji mali necakinji Larisa in Sara sta stopili v mojo sobo, me
pogledali s tistimi malimi o¢mi in me vprasali, kje pa lezi njuna teta
Alenka. Nista me spoznali, saj sem ob njihovem odhodu na dopust
$e imela lase in tudi kaksen kilogram vec. Ko pa so se vrnili, sem bila
¢isto drugacna. Ko pa sem spregovorila, sta prileteli k meni, me objeli
in mi povedali, kako me imata radi in kako sta me pogresali.

Blizal pa se je 1. september, dan, ko je morala moja Petra v $olo.
Mocno sem si zelela biti ta dan doma in sem prosila dr. Zupanovo,
da me pusti za par dni domov. Moji izvidi so bili sprejemljivi in se
mi je ta Zelja lahko izpolnila. Bila sem zelo vesela. Domov sem $la po
enem mesecu. Z bratovo zeno Metko sva §li na poti domov kupit e
lasuljo. Doma pa sta me veselo pri¢akala moj invalidni oc¢ka in stara
mama. Mama me je najprej vprasala: »Alenka, ali si piSe$ dnevnik?«
Odgovorila sem ji, da ne in mi je $e danes zal. Mama mi je $e rekla,
da bi najraje umrla za moje zdravje, ce bi mi le to lahko kaj pomagalo.
Res, da je v enem mesecu tako opesala, vendar je docakala tudi lepa
leta. Imela jih je namre¢ 89. Ce imas nekoga rad, leta niso pomembna.

S Petro sva zakorakali v prvi letnik, doma sva si vzeli tudi nekaj
vec Casa za pogovor, kolikor me je le hotela poslusati. Dnevi doma so
tako hitro minili in peti dan je prisel ¢as, ko je bilo treba nazaj v bol-
ni$nico, na drugi krog kemoterapije. Grozno se je bilo doma ponovno
posloviti od vseh svojih in staro mamo sem videla zadnjic.

Ob tokratnem obisku bolni$nice v sobi nisem bila ve¢ sama.
Bile smo tri ali $tiri, med njimi je bila tudi moja soborka Beti, mlado
dekle, mamica male puncke in Beti z isto diagnozo kot jaz. Moram
priznati, da je bilo zdaj za spoznanje lazje, saj sem videla, da nisem
ve¢ sama, da je bolnih vec¢ ljudi in sedaj sem imela Betko. Veliko sva
prekvartali, tudi po cele noci, ko nisva mogli spati. Iz sosednje sobe
sva vcasih poklicali sotrpina Bojana in skupaj smo igrali karte. Igrali
smo za jutranjo kavo na avtomatu, saj do tja smo $e lahko $li, naprej



pa Ze ne vec. Pa e to vedno z masko, da smo bili zasciteni, saj je v casu
kemoterapije in po njej, veliko moznosti za razlicne okuzbe.

Terapija je potekala spet po razporedu, ki je bil doloc¢en. Imela
sem smolo s katetri, saj so se mi vsi vneli in so mi ga morali po odhodu
domov odstraniti. Ko pa sem prisla nazaj, sem dobila novega, vseh
skupaj sem imela 5. Ta ciklus pa je potekal $e malo tezje kot prvi, saj
je prislo do vec zapletov, od hudih hemeroidov, do oteklin po celem
telesu, slabosti in kot da ni dovolj, sem proti koncu tega ciklusa dobila
$e katetrsko trombozo. Doma ni bilo ni¢ tako kot sem si zelela. Petra
ni hotela hoditi v Solo, odgovor je bil vedno enak, da se ona nima za
koga uciti, ¢e mene ni doma. Najhuje pa je bilo to, da si je ob tem zelela
priti na gimnazijo. Zato sta se Tomaz in njegova Zena odpravila v sre-
dnjo $olo v Domzale. Dogovorila sta se za pogovor, povedala, kako je
pri nas doma, kako si Petra Zeli priti na gimnazijo in je Ze tako dovolj
hudo, mene skrbi, ker ne hodi v $olo in, se bo moje stanje samo $e
poslabsalo. Naredili so izjemo in so Petro sprejeli na gimnazijo. Tako
je zacela obiskovati $olo. Potrebno pa je bilo kupiti vse nove knjige in
zvezke, kar je bil zame kar velik strosek. A to je bilo $e najmanj, da je
le otrok zacel hoditi v $olo in to z veseljem. Saj to je sedaj videti, ker je
$olo uspesno koncala in ze obiskuje fakulteto v Celju, smer logistika.
V mesecu septembru sem v bolnisnici docakala svoj 31. rojstni dan in
tudi malo praznovanja smo imeli, ¢isto malo.

Moram pa povedati, da so na oddelku, tako zdravniki kot
sestre, precudovite osebe, vsak posebej ti je kdaj pa kdaj polepsal dan,
ne bom jih po imenu nastevala, da ne bi koga pozabila, saj si tega ne
zelim, res so enkratni in res jim hvala.

Blizal pa se je dan, ko sem lahko za par dni zapustila bolni-
$nico. Moji zdravniki so se ze odlo¢ili, da bomo januarja delali tran-
splantacijo. Imela sem edina (dva) mozna darovalca: Tomaza ali Petro,
ki pa nista ustrezala. Zato so se odlocili, da bom imela avtologno
transplantacijo. Vendar pa sem morala pocakati toliko ¢asa, da sem
$la na zbiranje lastnih celic. Prisel je petek, ko je prisla sestra Vida v
sobo in rekla: » Alenka, gremo na zbiranje.« Na Zalost jih v prvo nisem
zbrala dovolj, zato sem morala pocakati $e en dan, da smo postopek
ponovili. Dr. Cukjati mi je narocil, naj grem pravi cas spat, da bom
drugi dan pripravljena za nov odvzem. Res sem $la Ze ob sedmih spat,
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ampak prelepo bi bilo, da bi slo vse lepo, kajti Ze ob devetih mi je
zazvonil telefon, da so Petro pripeljali v urgentni blok, ker jo je zbil
avto. Nobena stvar me ni ustavila, da ne bi $la k njej. Sestre so me
ustrezno zadcitile in so me odpeljali k njej. Na sreco ni bilo hujsega,
dozivela je le ve¢ udarcev in pretres mozganov, tako da je bila sprejeta
v 5. nadstropje in tako sva bili obe v bolni$nici.

Takoj naslednji dan so me odpeljali na odvzem celic in uspelo
nam jih je zbrati dovolj, da so v posebni komori ¢akale do presaditve.
V soboto popoldne sem $la lahko domov, ampak veselje ni bilo tako
popolno, saj je bila Petra v bolni$nici. Ni bilo hudega, tako je tudi
ona kmalu odsla domov. Moram povedati, da me je ves ¢as zdravlje-
nja v bolni$nici, na najino Zeljo z Betko, ves ¢as obiskoval bolnisni¢ni
duhovnik Miro Slibar. Imeli smo kratke molitve, spovedi, pogovore in
velikokrat naju je z molitvijo spravil nazaj v dobro voljo.

Ta dan, ko sem odsla domov, sta, za spremembo, po mene prisli
Diana in Mirjam. Nismo odsle naravnost domov, malo smo se sle $e
zabavat in imele smo se zelo lepo. Dnevi doma so zopet tako hitro
minevali, moje pocutje pa je bilo izredno dobro. Doma sem bila nekaj
dni ve¢ kot prej$njikrat. Doma sem tokrat ostala 8 dni.

Nato pa me je ¢akal Se zadnji ciklus pred transplantacijo. Tera-
pija je bila spet mocna, polna stranskih ucinkov, prostorske stiske v
sobah, na strani$cu in v tu$ kabinah. V sobi, v kateri sem lezala, so
bile poleg mene tri bolnice z bakterijsko pljucnico, jaz pa na zadnjem
ciklusu. In kaj me je ¢akalo? Na sosednji sobi napis — Izolacija MRSA.
Ves ¢as smo skupaj hodili na stranisce, ob katerem je bilo polno posod
za zbiranje urina. Kako se lahko izognes vsem okuzbam od sepse do
vsega ostalega, ¢e so razmere na oddelku, kar se prostorske stiske tice,
grozne.

V nedeljo zjutraj sem se zbudila s polno glavo in nekaj me je
moéno vleklo domov. Cutila sem, da je nekaj narobe, pa mi nihce
ni hotel ni¢ povedati. Prosila sem, ¢e me izpustijo samo za kaksen
dan domov, vendar mi tokrat niso dovolili. Se isti dan so mi domadi,
sestricna Vandi in moja Petra, prisli povedat, da mi je umrla stara
mama. Spet padec. Mamo sem imela namre¢ neizmerno rada. Po
locitvi svojih starSev sem Zivela z ocetom in staro mamo, zato je bila
mama zame prav posebna oseba. Kot sem Ze omenila, je rekla, da bo



umrla za moje zdravje in res ni zdrzala vec¢ kot 3 mesece. Moja tran-
splantacija je bila nacrtovana za 19. januarja 2006, na ta dan bi mama
dopolnila 90 let, jaz pa sem dobila novo zZivljenje.

Naslednje dni so me izpustili domov, da sem lahko odsla na
mamino zadnjo pot. Prim. Pretnar mi je obljubil, da bom doma ostala
ves december. 2. januarja bi se morala vrniti v bolni$nico na priprave
za presaditev. Presaditve sem se vedno bala, saj sem, ko sem lezala na
oddelku, velikokrat pogled usmerila na konec hodnika, kjer so bile
tri sobe namenjene transplantaciji. Videti je bilo vse tako tiho, nikoli
nisi videl nikjer nobenega bolnika, ki bi kaj prisel iz tiste sobe, vedno
je bilo tako temno. Sprasevala sem se, kaj le po¢nejo ves cas, obiski so
bili omejeni, tako da si videl le medicinske sestre in zdravnike, ki so
prihajali in odhajali iz tistih sob. Ze ob misli, da bom notri sama 24
ur na dan in toliko dni, me je moc¢no stisnilo pri srcu, ulile so se mi
solze. Ko sem nekega dne sama stala na hodniku in je bil moj pogled
obrnjen proti koncu hodnika, je mimo priSel prim. Pretnar. Sprego-
vorila sva nekaj besed. Vprasala sem ga, kako bom zdrzala sama tam
dol in kaj bom pocela. Odvrnil mi je rekel: »Alenka, poglej, kupi si en
lep gobelin, ki ga bos izdelovala. Ko bo koncan, te bo vedno spominjal
na te dni v bolni$nici.« Res sem ga kupila, lepega z motivom delfinov
v morju in dolgo je trajalo, da sem ga dokoncala, a to bo moj ve¢ni
spomin na sobo 19 - izolacijsko sobo.

Veseli december sem prezivela doma, med svojimi domacimi.
Vedela sem, da se moram doma mocno paziti, da ne bi prislo do
kaksnega prehlada ali ¢esar koli drugega, saj bi se lahko moje zdra-
vstveno stanje poslabsalo. Dnevi doma so minevali ¢edalje hitreje, Se
sama ne vem dobro, ali sem si tega Zelela, saj sem po eni strani komaj
Cakala, da grem nazaj v bolni$nico. Zelela sem si, da bi vse to enkrat
bilo Ze za mano, po drugi strani pa je bilo v meni toliko strahu, da se
z besedami ne da opisati. Ali bo potekalo tako, kot sem si zelela, kako
bom vse reakcije, ki bodo prisle po presaditvi, prenasala, kako se bom
psihi¢no drzala, saj sem bila Ze ¢isto izmucena, polno vprasanj mi je
rojilo po glavi. Vedela sem tudi, da je prostorska stiska tako huda, da
se lahko moj odhod v bolnisnico zavlece. Lahko bi se zgodilo, da bi
morala kar nekaj ¢asa ¢akati na prosto posteljo.
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Drugega januarja sem klicala v bolnisnico in povedali so mi,
da me postelja ¢aka. Naslednji dan sem bila sprejeta. S Petro sva se
usedli v njeno sobo, mocno sva se objeli, potocili mnogo solza, obe-
nem pa sva si obljubili, da se bom jaz borila, da premagava to zlo, ki
je prislo v moje telo. Njo pa sem prosila in ji polozila na srcek, da naj
bo doma pridna, naj poskrbi zase, naj $olo lepo izdeluje, saj bo potem
tudi zame lazje, da me vsaj to ne bo skrbelo. Velikokrat sem si sama
pri sebi rekla, da je res, da sem otroka rodila, ko sem imela le 16 let in
sem bila Se sama otrok. Ampak to se je moralo zgoditi, saj je bila sedaj
ona tista, za katero sem vedela, da se moram boriti, da me potrebuje
in, da otroku brez mamice ni lepo. Mama je le ena in nihce je ne more
zamenjati. Petra je moj soncek.

No, pa je prisel dan, poln joka, ko sem morala iti nazaj v bol-
ni$nico. Spomnim se, kako sem celo pot v Ljubljano jokala, Tomaz se
je trudil, da bi zadrzeval solze, ampak mu ni povsem uspelo. Vprasala
sem ga, ¢e me bo sploh Se kdaj peljal domov. Rekel je, da naj ga ne
sprasujem take neumnosti, da me pride ¢ez dober mesec iskat in me
za vedno odpelje domov.

Soba je bila pripravljena in spet sem bila sama. Prinesla sem
si gobelin, v sobi pa je bil tudi TV, tako da je bilo vsaj malo lazje.
Zopet, kot ob vsakem sprejemu, punkcija, vsajen kateter, ta je bil ze
peti, in zacela se je priprava na presaditev. Ta terapija pred presaditvijo
je najhujsa. Danes lahko recem, in $e enkrat ponavljam, ¢e bi se mi
bolezen ponovila, na zdravljenje ne grem ve¢, vsaj zdaj ne, mogoce je
Se vse prezgodaj. Duhovnik Miro Slibar me je prisel veckrat pogledat.
Vsako jutro ob pol osmih pa sem imela ves ¢as mojega zdravljenja
tudi jutranjo budilko, vsaj jaz sem temu tako rekla. Vsako jutro me je
poklicala moja sodelavka - Sefinja Mimi Rus, da sva malo poklepe-
tali, dajala mi je spodbudne besede in mi vedno govorila, da ona ve,
da mi bo uspelo in so prav vsi v sluzbi o tem prepri¢ani. Mene pa je
spreletaval dvom, kako bo, ko bom toliko pri moceh, da bom lahko $la
nazaj v sluzbo. Ali mi bodo sploh $e podaljsali pogodbo, saj sem bila
zaposlena za dolocen ¢as. Toda Mimi mi je vedno govorila, da naj o
tem ne premisljujem in da bom sluzbo zagotovo imela. Njej se lahko
zahvalim, da sem sluzbo obdrzala. Ampak kaj sluzba, najvaznejse je
bilo, da se pozdravim. Vse te terapije pred presaditvijo so bile vedno



hujse, pa tista umetna hrana, ki sem jo dobivala, kako mi je bilo po
njej slabo. Ko pa vse to podozivljas, pa Sele vidis, da moras resni¢no
biti sam v sobi, da ima$ svojo kopalnico, saj potrebujes svoj mir in
svoje strani$ce. Obiski v tej sobi so zelo omejeni, tako da smo se kar
sproti po telefonu dogovorili, kdo pride, ker so bili pri meni lahko
le kratek cas. Tako Zivo se spominjam, ko sem nekega vecera sedela
na okenski polici, pogled z okna pa je bil na urgentni del Klini¢nega
centra. Zunaj so svetile luci, bilo je $e ponovoletno vzdusje. Bilo je
meseca januarja in moja Zelja je bila le, da se bom $e kdaj lahko sama
vozila in se sprehajala po cesti. To je majhna Zelja, ki pa ti v bolni$nici
veliko pomeni. To, da bi se oblekla v svoja oblacila, kar se je kasneje
tudi zgodilo. Na Zalost na te stvari potem prehitro pozabimo, to ni
prav in tega se velikokrat spominjam.

Malo pred presaditvijo je priSel k meni prim. Pretnar in mi
povedal, da morava narediti ponovno punkcijo. Ce pa bom zdrzala,
mi bo vbrizgal $e neko posebno zdravilo v hrbtenico. Povedal mi je,
da bo bolelo. Obrnila sem malo na smesno in ga vpradala, ce lahko
vpijem. Odgovor je bil, naj se kar derem, ¢e pa bom preglasna, da
bo 3el v Mercator v Crnuée povedat, kako sem glasna (tam namre¢
delam). To je bilo le zato, da me je malo spravil v dobro voljo. Da,
bolelo je, ampak tudi to je minilo, kot vse do sedaj. Zdravnik mi je z
nasmeskom rekel, da sem se prepozno znebila svojega priimka, saj se
namre¢ piSem Rak, pa $e res je. Mogoce se tudi tega enkrat znebim,
sem mu odgovorila.

Ko sem ze mislila, da je vsega konec, da so terapije mimo, da
me caka le $e presaditev, je k meni prisel na obisk sodelavec Mitja.
Z veseljem sem mu rekla, da je vsega konec, me je vprasal: »Kaj je
pa zunaj na hodniku? Se kar nekaj steklenic pa na vseh pise Rak?«
Odgovorila sem, da so se zmotili. Pa se niso, kmalu je v sobo stopila
sestra Suzana, povedala je, da prejmem $e te »steklenice«, potem bo
pa res konec. In sem rekla, naj pa¢ bo. Danes, ko vem, kaj je to, joj,
groza. Na stojalo je obesila Se zadnje steklenicke, zraven pa veliko
vrecko (saj ne vem, kako naj se izrazim) vode, ki je morala steci v
moje, ze tako izmuceno telo. O, to pa je tezko opisati z besedami;
v trenutku, ko je tekocina pritekla v moje telo, se je pojavil grozno
peko¢ obcutek po celem telesu. Vsak prst posebej sem cutila, barva
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koze pa se je spremenila na grozno rdeco barvo, da ne govorim, kako
je Mitja to dozivljal. Ves ¢as sem bruhala, letala na stranisce, komaj
mi je odklapljal »moj avto« (tako smo imenovali na$ avtomat, ki nas
je vse mesece spremljal, po katerem je tekla vsa terapija, in je bil na$
vecni spremljevalec). Zdaj, ko se v¢asih spominjava, ga je groza, ker je
bil prisoten in je vse to videl.

Proti veceru sem bila ¢isto izmucena in mislila sem, da tega
dne ne bom mogla preziveti, zato sem sama prosila, naj poklicejo
duhovnika. Vsi ostali na oddelku so vedeli, da je to hudo in da bo
drugi dan bolje, pa je res bilo. Sreda je bil dan za pocitek in samo
$e en dan pred presaditvijo. Imela sem cel kup klicev vseh mojih, ki
sem jim neizmerno hvalezna. Vsi, ki so mi ves ¢as stali ob strani, brat
Tomaz z druzino, moja Petra, Jana, tete Milena, Toncka, Ema, Vida,
Vandi, Bernardka, Bogdana, Romana vsi bratranci in sestri¢ne in nji-
hovi partnerji, dobre prijateljice Meta in Diana, Mirjam, sodelavci in
sodelavke, tezko bi vse nastela, vsem sem hvalezna za vsako minuto,
ki so jo preziveli z menoj.

In je prisel cetrtek, 19. 1. 2006, dan moje presaditve. Zacelo
se je okoli desetih dopoldan, bilo je veliko zdravnikov in osebja. Vsi
pa so bili videti enako, saj so bili vsi v maskah, kapah in dobro zas¢i-
teni. Kot se je vse zacelo, je tudi minilo zelo hitro. Skozi kateter, ki so
mi ga ponovno vstavili v roko, sem dobila nazaj svoje maticne celice.
Obcutek, ko ti pritecejo skozi zZilo v telo, je bil neprijeten, ne pa bolec.
Obcutek je bil, kot bi mi v usta dali polno gnilih jajc, ta neprijeten
vonj je $e dolgo ostal v moji sobi, vsaj tako so mi povedale sestre, ki so
hodile v sobo, jaz tega nisem vonjala.

Cas okrevanja: bilo je spet nekaj stranskih uc¢inkov, ki pa so bili
zelo podobni prej$njim po terapiji. Na to sem bila pripravljena in vse
lazje sem jih prenasala, ker sem vedela, da je to konec, ¢e mi je uspelo.
Dnevi so minevali, vsak dan posebej sem cakala, da se bodo levkociti
zaceli dvigovati in da bi kon¢no lahko zapustila oddelek. In res se je
zgodilo. Odli¢no sem sprejela kostni mozeg. Najlepsa novica je bila,
da bom $la v sredini februarja lahko domov. Kako je bil zame to lep
dogodek.

Ko sem prifla domov sem se morala $e dolgo casa paziti in
res sem se. Pri tem mi je ogromno pomagala Petra, ki je skrbela za



Bostjan, Alenka
in vnukinja Mila

dom, kot prej, ko me ni bilo. Ves ¢as moje odsotnosti je kljub svojim
letom kuhala, prala in sama skrbela zase. Takrat je postala tudi zelo
samostojna.

Zdaj, ko sem bila doma, sva imeli veliko ¢asa za pogovor. Sele
sedaj, ko je videla, da se mi stanje izboljSuje, mi je zaupala, da ni imela
nobene volje, da bi hodila v Solo, saj je ves ¢as mislila name in si govo-
rila, da ¢e ne bo imela mamice, se nima za nikogar uciti. To ni res,
ampak otroku pri teh letih je to tezko dopovedati. Ampak sedaj sva
skupaj, radi se imava in tisto leto je bilo za naju leto, ki naju je e bolj
zblizalo. Redno sem in vedno bom hodila na kontrole, zZivljenje pa je
pocasi $lo na pota, ki sem si jih vedno Zelela. Spoznala sem mojega
sedanjega partnerja Bostjana, ki pa je poleg Petre tudi clovek, ki mi
polepsa vsak dan posebej. Nikoli si nisem mislila, da se bo tudi meni
zivljenje obrnilo na lepse. Tako z veseljem povem, da sem srec¢na.

19. 1. 2022 sem praznovala svoj 16. rojstni dan po presaditvi.
Dalec je Ze, pa kljub temu blizu. Vsem bolnikom, svojcem, prijateljem,
bi rada povedala: »Ne izgubite upanja, ce vas je ta bolezen doletela;
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vedite, da upanje umre zadnje. Ne zapirajte se vase, spregovorite in
pogovarjajte se o bolezni, lazje vam bo!« Saj boste spoznali, da niste
sami, da nas je ve¢, ki nam je ze uspelo in bo tudi vam uspelo. Drustvo
bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije v Meng8u, katerega clanica
sem ze od leta 2006, pa je tudi nekaj cudovitega, kar lahko dozivis.
Kadarkoli bi hoteli, sem se pripravljena z vami pogovoriti in poklepe-
tati, mojo telefonsko $tevilko dobite v drustvu.

Na koledarju je ze letnica 2022, pa sem $e vedno tako polna
energije, kot da imam 20 let. V vseh teh letih, ko sem prvi¢ sedla za
rac¢unalnik in napisala svojo zgodbo, se je zgodilo ogromno lepega.
Ko sem izvedela za svojo diagnozo, je bilo zelo hudo, najhuje od vsega
pa je bilo, da sem imela takrat najvecjo zeljo, da spravim svojo h¢erko
»do kruha«, smo vcasih rekli. Uspelo mi je. Petra je dostudirala, se
zaposlila, spoznala svojega moza in ima sedaj ze druzinico. Meni pa
je dala nekaj, za kar sem ji neizmerno hvalezna. Dala sta mi cudovito
vnukinjo Milo. Vsak dan mi da toliko veselja, da je vse to tezko napi-
sati in opisati svoje obcutke. S svojim partnerjem Bostjanom uzivava,
se veseliva vsakega dneva posebej. Velikokrat recem, da ne vem, komu
vse bi se zahvalila, da imam vse to, kar imam, druzino, prijatelje in vse
te ljudi v nasem Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, s
katerimi smo kot ena velika druzina.

OD tej priloznosti bi se $e enkrat rada zahvalila vsemu osebju na
Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana, prim. Pretnarju,
svojemu osebnemu zdravniku Tomazu Music. Naprej ne bi nastevala,
ker bi koga pozabila, vsi vi ste del tistih, ki ste pomagali, kljub tezkim
razmeram na Hematoloskem oddelku, da sem danes postala spet tista
stara nasmejana Alenka, tak$na, kot ste me poznali.

Hvala vam.



Moja zgodba

Gordana Rek

Moja zgodba se zacne, ko sem bila stara 19 let in sem zakljucila
srednjo Solo. Imela sem fanta in skupaj z njim nacrte za prihodnost.
Najprej en mesec pocitnic, nato zacetek pripravnistva in oktobra e
zacetek $tudija ob delu. Meseca pocitnic sem se Se posebej veselila, saj
sem vedela, da so to zadnje pocitnice, pa $e s fantom sva celo leto var-
cevala, da bi sla prvi¢ sama na dopust v hotel. Najprej bi $la za osem
dni z druzino v apartma na Lo$inj, nato pa $e naprej v hotel.

Vse je izgledalo idealno, le zadnje ¢ase sem bila malce utrujena
in imela sem glavobole, za kar sem krivila napor zadnjega letnika $ole.
Vendar sem se kljub vsemu odlo¢ila obiskati Solsko zdravnico, da bi
ne bilo kaj narobe med dopustom. Kot otrok sem se namre¢ zdravila
za epilepsijo, a Ze vec let zdravljenje ni bilo potrebno, saj ni bilo nobe-
nih tezav. Tudi $olska zdravnica je menila, da sta za tezave kriva le
stres in napor.

Tako sva se s fantom odpravila na morje, delno z vlakom in
delno z avtobusom. Ko sva prispela, naju je druzina pricakala s kosi-
lom in po pocitku smo od$li na kopanje. V vodi pa sem po vsej verje-
tnosti dozivela epilepti¢ni napad in morali so me ozivljati, saj nisem
ve¢ dihala. Po tem pripetljaju sem bila vse dni $e bolj utrujena. A ker
se napad epilepsije ni ve¢ ponovil in tudi sicer razen utrujenosti ni
bilo kaks$nih tezav, sem vztrajala, da s fantom nadaljujeva z najinimi
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& ) Vletih, ko se je ( B
pojavila bolezen

Danes, ko je bolezen
ze dolgo v remisiji

nacrti in greva z avtobusom na najino naslednjo pocitnisko destina-
cijo. A zal sva prisla le do Reke, kjer sem znova dozivela napad in
bila prepeljana v bolnisnico. Od tam so me naslednji dan izpustili pod
pogojem, da me odpeljejo domov v Maribor in tam takoj v bolni$nico.
Starsi so me z avtomobilom odpeljali domov. Spomnim se, da je bila
pot zelo naporna, saj me je kljub tabletam, s katerimi so me zalozili
v bolnisnici, grozno bolela glava in tudi telesna temperatura je bila
povisana. Ko smo prispeli domov in v bolni$nico, pa me niso hoteli
sprejeti na oddelek. Se huje, dezurna zdravnica me ni prisla niti pog-
ledat, le predpisala je zdravila proti bole¢inam in vrocini. Zato so me
odpeljali domov in mi skusali zbiti temperaturo z zdravili in doma-
¢imi pripravki, a ni ni¢ pomagalo. Ker je $lo stanje le na slabse, so pok-
licali deZurno zdravnico, ki me je sprva tudi Zelela zavrniti, a ko me je
videla, je poklicala resevalce in odpeljali so me v bolni$nico. Tam sem
bila najprej namesc¢ena na nevroloski oddelek. Cez dan ali dva sem
bila premescena na nevrokirurgijo, saj so preiskave in slikanja kazale
na mozgansko krvavitev. Spominjam se, da so me domaci seznanili,
da bom operirana. A do operacije ni prislo, saj so ob pregledu krvi
pred operacijo opazili, da je nekaj narobe tudi s krvjo. Povezali so se s
hematologinjo in opravili punkcijo, nato pa me z reSevalnim vozilom
odpeljali v Ljubljano.

Tudi oce in fant sta me spremljala na poti in spomnim se, da
je v Ljubljani nato vse potekalo tako hitro, da se niti posloviti nismo
mogli, saj me je ¢akala skupina medicinskega osebja in me takoj odpe-
ljala na oddelek. Nato pa sem na hematoloskem oddelku v intenzivni
negi prezivela 3 mesece. Prvi mesec, ki se ga spominjam zelo megleno,



$e na strani$ce in v kopalnico nisem smela. Vse sem lahko opravljala
na postelji. Obiskov tudi nisem imela, le po telefonu smo se slisali
enkrat na dan, saj mobitelov e ni bilo. Nato se je zivljenje zacelo
pocasi vracati bolj v normalo. Lahko sem se $la umit, na stranisce in
¢ez Cas sem lahko imela tudi prvi obisk — 5 minut, a so bila med mano
in obiskovalci zaprta steklena vrata. Vendar mi je ta obisk ogromno
pomenil. Naslednji $ok je bil, ko sem zacela izgubljati moje takrat
¢udovite dolge lase, saj je bilo izpadanje zelo intenzivno - vec kot
polovica las v enem dnevu. Pa so me potolazili, da bodo lasje znova
zrastli. V bolni$nici sem spoznala tudi dve prijetni osebi, s katerima
smo skusali skupaj prebroditi krize, ki so prisle, in bodrili drug dru-
gega. Zal sta obe osebi pozneje, ko smo bili ze doma, izgubili bitko z
boleznijo, delno tudi zaradi neupostevanja zdravnikovih navodil.

Ko sem po treh mesecih zapuscala bolni$nico, sem bila tako
vesela, da bi kar letela, a tako brez moci, da $e tistih par stopnic pred
bolnidnico ne bi zmogla brez pomoci. Vendar sem doma ob pomoci
in podpori svojih domacih in fanta, hitro pridobila dovolj kondicije.
Nato sem se vracala v Ljubljano na terapije in kontrole. Zdravljenje
skupaj z vzdrzevalno terapijo je trajalo nekje tri leta. Bili so vzponi
in padci, dnevi hude bolecine, pa tudi znosni dnevi, a na koncu sem
bolezen premagala.

Sedaj sem ze dolgo v remisiji in imam v Ljubljani le Se redne
letne kontrole. V tem ¢asu je moj fant postal moj moz in imela sem
tudi to sreco, da sem rodila dva ¢udovita otroka. Spoznala sem, kdo
so moji pravi prijatelji, ki so bili ob meni v najtezjih casih. Za vse, kar
imam, gre velika zahvala vsem zdravnikom in sestram hematologije
v Ljubljani in moji druzini ter mozu, ki so mi ves ¢as stali ob strani.
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Vrnem se, ko bodo zacvetele rozice
Majda Slapar

Da se nekaj dogaja z menoj, sem vedela Ze ves mesec januar
1985, pred izbruhom bolezni. Seveda si niti v sanjah nisem predsta-
vljala, da je vzrok mojega slabega pocutja diagnoza, ki so jo v zelo
kratkem casu postavili: Akutna mieloi¢na levkemija - AML. Bila sem
stara 33 let, doma sem imela dve hcerkici (starejsa Sasi je bila stara 12
let, mlajsa Irenca pa 3 leta), moza, starse in sestre. V trenutku se mi je
zrusdil svet.

Tezko je ta obcutek zliti na papir, kajti obcutki ob dejstvu, da si
zbolel za lahko tudi smrtno boleznijo, so posastni.

Kot sem rekla, se ze kar nekaj ¢asa nisem pocutila dobro. Imela
sem rahlo zvi$ano telesno temperaturo, bila sem prekomerno utru-
jena in moji krvni izvidi, ki so jih opravili v domac¢em Zdravstvenem
domu, $e zdale¢ niso bili v redu. Pravzaprav sem se kar ustrasila izvi-
dov, ki so kazali bistvena odstopanja. Ravno zaradi taksnih izvidov,
me je osebni zdravnik poslal na dodatne preiskave na Infekcijsko kli-
niko v Ljubljano.

Se isti dan, ko sem dopoldne opravila pregled in laborato-
rijske preiskave, me je zvecer poklical zdravnik dr. Igor Muzlovi¢ z
Infekcijske klinike in povedal, za z mojo krvjo nekaj ni v redu, da
morajo narediti e dodatne preiskave in naj naslednje jutro pridem
nazaj na kliniko. Povedal mi je tudi, da bom morala nekaj ¢asa ostati
v bolni$nici.
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Takrat sem se globoko zamislila, saj mi je bilo jasno, da se
nekaj resnega dogaja z menoj. Zazrla sem se v svojo roke, ki so bile
od zapestja do komolcev posute z drobnimi krvavimi pikicami, teh
prej niti opazila nisem. Pogledala sem se v ogledalo, bila sem prosojno
bela, kot bi iz mojega obraza odtekla vsa kri. Sama sebi sem rekla, da
vendarle ne more biti kaj posebnega, v bolni$nici bom ostala par dni,
da opravijo $e par preiskav in potem bo spet vse v redu. Vedela sem,
da slepim sama sebe.

Naslednje jutro sva z mozem Borisom odsla na Kliniko za
infekcijske bolezni v Ljubljano. Ne vem, zakaj, ampak prepricana
sem bila, da sem v oceh zdravnika, ki me je ponovno sprejel, videla,
kako zelo se mu smilim. Seveda sem ga takoj vprasala, kaj se dogaja
z menoj. Cutila sem, kako nejasni so bili njegovi odgovori, ni¢ se $e
ni to¢no vedelo, naredile se bodo $e dodatne preiskave, Ceprav sem
vedela, da nekaj ve.

Povedal mi je, da me bo pospremil na Klini¢ni oddelek za
hematologijo UKC Ljubljana, k zdravniku - hematologu in oni bodo
opravili vse nadaljnje preiskave.

Ko smo prisli na Klini¢ni oddelek za hematologijo, me je spre-
jel zdravnik — hematolog prim. Joze Pretnar. Pogled njunih o¢i mi je
dal vedeti, da ze vesta, kaj se dogaja z menoj, samo jaz Se nisem vedela
nicesar.



Ko je zdravnik s Klinike za infekcijske bolezni odsel, mi je
zazelel veliko srece. Takrat $e nisem vedela, koliko jo bom zares pot-
rebovala in kako pomembno vlogo pri mojem nadaljnjem zdravljenju
bo imel prav on.

Srecanje z zdravnikom - hematologom, prim. JoZetom Pret-
narjem, dr. med., pa me je vendarle za trenutek obdalo s trohico
upanja, da mogoce le ne bo tako hudo, kot sem v sebi cutila. Njegov
pristop in nacin govora, nekaj pomirjajocega je bilo v njem, in takrat
sem Ze vedela, da sem prisla k dobremu zdravniku.

Povedal mi je, da bomo opravili punkcijo kostnega mozga in ko
bodo izvidi gotovi, se bomo o vsem pogovorili. Na prosto posteljo bom
morala malo pocakati, zato naj se po opravljeni punkciji kar udobno
namestim v predprostoru hematoloskega oddelka in pocakam.

Po daljSem cakanju, ko postelja $e vedno ni bila prosta, sta k
meni prisedla dva mlajsa bolnika. Oba sta bila brez las, pa vendarle
zelo dobre volje. Takoj sta me vprasala, kaj cakam. Povedala sem jima,
da ¢akam na sprejem na hematoloski oddelek. Kot iz topa sta ustrelila:
potem ima$ pa sigurno raka, saj tam notri imajo vsi raka. Takoj sta
mi tudi povedala, kaksnega raka imata sama. Enostavno nisem mogla
verjeti, kar sem slidala, ne samo to, kaksna je bila njuna diagnoza o
mojem zdravstvenem stanju, nacin, kako sta to povedala, nobene
zalosti, strahu, obupa, povedala sta tako, kot ¢e bi govorila o lepem
vremenu.

Takrat sem bila vesela, da je prisla sestra in mi povedala, da je
postelja sedaj prosta.

Odsla sem, nikdar ve¢ ju nisem videla.

Sprejeli so me v sobo, v kateri je Ze lezala bolnica, gospa Milka.
Tudi ona je bila brez las, s stojalom polnim infuzij, transfuzij, bleda
v obraz, a vendar je bilo tudi na njenem obrazu nekaj toplega, pri-
jaznega. S to gospo sva si delili naslednje tri mesece obupa, joka,
zalosti, pa tudi veselja in radosti, da vendarle ni vse tako ¢rno, kot je
prvotno izgledalo. Med nama se je rodilo globoko prijateljstvo.

Se vedno nisem vedela ni¢esar, dokler ni le pri$el moj zdravnik
— hematolog.

Besede, s katerimi me je hotel vsaj malo potolaziti, so bile: »Ni
tako hudo, kot smo prvotno mislili.« Zboleli ste za akutno mieloi¢no
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levkemijo ... Verjetno njegovih nadaljnjih besed nisem kaj dosti
slisala, kot to, da bo zdravljenje trajalo predvidoma 9 mesecev, da
kaksnih posebnih zapletov ne pricakujejo in da bo $e vse v redu; bol;
se mi je zacel vrteti film, kaj bo sedaj. Ze sama misel na postavljeno
diagnozo, na moji dve hcerki, me je pahnila v jok, ki je trajal dva dni.
Resni¢no sem takrat mislila, da sem se izjokala za vse zivljenje.

Hospitalizirana sem bila na zaprti del Hematoloskega oddelka,
v strogo izolacijo. Tu sem ostala polne tri mesece. Z zdravljenjem so
zaceli takoj.

Nihce od mojih najblizjih ni mogel priti do mene, edina vez z
zunanjim svetom so bili zdravniki in medicinske sestre. In prihajati
je zacel na obiske tudi zdravnik s Klinike za infekcijske bolezni. Veli-
kokrat si je vzel cas, priSel k meni v izolacijski oddelek, se pogovarjal,
pa ne samo z menoj, tudi z bolnico, s katero sva si delili sobo. Nikoli
ne bom mogla pozabiti, koliko volje, moci in energije mi je vlival s
svojimi obiski, koliko poguma mi je dajal in resni¢no sem vedela, da
mu ni vseeno, kako je z menoj.

Polne tri mesece nisem videla svojih otrok, moz je lahko prisel
le do vhodnih vrat, na katerih je bilo steklo, da sva si malo pomahala.
In tu se je zacela moja trnova pot. Zdravila so hitro zacela prijemati,
zaceli so se stranski uc¢inki samega zdravljenja (vrocina, slabost, slabo
pocutje, bruhanje, prebavne motnje, izpadanje las ...). Se vedno nisem
verjela, da je vse to res, da se to dogaja meni.

A s¢asoma sem vendarle zacenjala dojemati, da je to kruta real-
nost, da je vse to res, da nima nobenega pomena sprasevati se, zakaj,
ampak, da se je potrebno z boleznijo soo¢iti, narediti maksimalno vse,
kar sploh lahko naredis, ni¢ vec slabe volje, ampak z vso mocjo napre;j.

Po prvem ciklusu kemoterapije je nastopila remisija. Nastopilo
je veliko olajsanje, saj se je v meni prebudilo upanje, da mogoce pa je
$e kaj upanja zame. Zdravljenje so nadaljevali z naslednjimi ciklusi
kemoterapije, problemi so se nadaljevali, nastopile so hude krize in
velikokrat pomislim, kako sem vse to sploh lahko prezivela. A vendarle
sem bila polna optimizma, nepopisno me je gnala Zelja po dokon¢ni
ozdravitvi, saj si niti v sanjah nisem mogla ali smela predstavljati dej-
stva, da bi moji hcerkici ostali brez mene. To je bila tako moc¢na sila v
meni, da mi je vedno znova in znova dajala neverjetno mo¢, da sem



sploh prezivela. Takrat in tudi kasneje smo se velikokrat pogovarjali,
kdaj se je »lazje« boriti z boleznijo, ¢e imas$, ali nimas otrok.

Pri takratnem nacinu zdravljenja je bilo to zdravljenje ne samo
agresivno, ampak tudi zelo kruto. Ni bilo zdravil za lajSanje slabosti,
kri $e ni bila pregledana za virus HIV, zaradi hudih prebavnih motenj
nisem skoraj niCesar jedla in sem v casu zdravljenja na zaprtem
oddelku izgubila 25 kg. O kakrsnih koli prehrambenih dodatkih ni
bilo niti govora.Takrat se $e zavedala nisem, kaj vse to pomeni. Ni bilo
mobilnih telefonov, v bolniskih sobah so bili telefonski aparati, ki pa
so bili uporabni samo za pogovore v Ljubljani, ni bilo TV sprejemni-
kov, in $e in $e bi lahko nastevala.

Po tretjem ciklusu kemoterapije se je moje zdravstveno stanje
le toliko izboljsalo, da sem zakljucila bolni§ni¢no zdravljenje in odsla
domov. Receno mi je bilo, da bomo nadaljevali s ciklusi v ¢asovnem
razmerju, kot to predpisuje sam potek zdravljenja, priblizno vsakih 6
tednov. V zacetku sem hitro prisla »k sebi«, Ze samo misel, da sem bila
med mojimi, je pozitivno vplivala name. Ko me je mlajsa hcerka prvic
videla, po treh mesecih zdravljena, seveda brez las (vedno sem nosila
turbane ali klobuke) in obupno shujsano, me je vprasala, zakaj sem se
ostrigla, kje so moji lepi lasje. Odgovorila sem ji, da pa¢ v bolni$nici ni
primerno imeti dolgih las, ker jih tezko negujes, zato sem se ostrigla.
In mi je odgovorila, da je to zelo pametno.

Z zdravljenjem smo nadaljevali, ve¢ ali manj sem imela po vsa-
kem novem ciklusu veliko tezav, mo¢no se mi je poslabsala krvna slika
in tako sem bila kar nekajkrat med ciklusi ponovno hospitalizirana.

Ko sem zakljucila 5. ciklus zdravljenja, smo se zaceli pogo-
varjati o nadaljevanju samega zdravljenja, o transplantaciji kostnega
mozga, kot so takrat govorili.

V Sloveniji v UKC Ljubljana $e niso opravljali transplanta-
cij kostnega mozga. Bili smo Se v Jugoslaviji in transplantacije so se
opravljale v Zagrebu, v bolni$nici Rebro, za vso takratno drzavo. Tudi
odvzema krvi za tipizacijo o moznem darovalcu ni bilo mozno opra-
viti v Ljubljani, na Zavodu za transfuzijo krvi, tudi to le v Zagrebu.
Imam dve sestri in skupaj s star$i in mojim mozem smo odsli na
odvzem in tipizacijo v Zagreb. Ko smo opravili odvzem krvi, sva z
mozem odsla na pogovor h takratnemu vodji oddelka za hematologijo
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bolnisnice Rebro. Moram povedati, da je bil moj prvi vtis zelo nega-
tiven. V UKC Ljubljana, na hematoloskem oddelku, sem lezala lahko
re¢em v popolni sterilnosti 3 mesece, na tem oddelku (v Zagrebu) pa
sem se srecala s popolnoma druga¢nim nacinom razumevanja, kaj je
sterilnost in kako bolnika zadcititi pred moznostjo okuzbe. Takratni
zdravnik, predstojnik hematoloskega oddelka v Zagrebu, je takoj videl
mojo stisko. Zagotovil mi je, da trenutne razmere pri njih res niso ne
vem kako urejene, vendar se trudijo, da se bodo izboljsale.

Po dveh tednih sem dobila odgovor. Pri tipizaciji so ugotovili,
da sta obe moji sestri primerni darovalki in da se bodo sedaj samo
$e dogovorili, katera je primernejsa. Ko sem to povedala mojima
sestrama, sem ugotovila, da pa vendarle $e nisem izjokala vseh solz
mojega zZivljenja, takrat smo se zjokale vse tri.

V UKC Ljubljana se je moje zdravljenje nadaljevalo, zacele so
se priprave na transplantacijo s tem, da sem prejela samo $e en ciklus
kemoterapije, nato pa mi je predstojnik hematoloskega oddelka, prof.
Joze Bohinjec, rekel, da si mora moje telo odpociti in pripraviti na
transplantacijo. Dolo¢ili so tudi, da postane moja darovalka sestra
Irena, s katero sva bili bolj skladni in imava enako krvno skupino.

Zaradi moje starosti, diagnoze in tudi nadaljnje prognoze, pa
smo se zaceli pogovarjati, da ne bi odsla na transplantacijo v Zagreb,
ampak v London, v The Royal Free Hospital. Zdravniski konzilij
hematoloskega oddelka UKC Ljubljana in moj zdravnik, prim. Joze
Pretnar, so zaceli s pripravami in z vsem, kar je bilo potrebno, da bi se
presaditev opravila v Londonu.

Zdravniki v Londonu so ugotovili, da je pri meni mozna tran-
splantacija in dolocili so datum 17. 2. 1986.

Zdravnik hematolog mi je povedal, da bom v Londonu ostala 6
mesecev na zdravljenju, da ne bom ves ¢as v bolnisnici, ampak si bom
kasneje morala poiskati primerno stanovanje, od koder bom hodila
na preglede in nadaljevala z zdravljenjem.

Pocasi so se stvari zacele spreminjati. Pocutila sem se dobro,
pravzaprav zelo dobro in v meni se je zacel porajati dvom, ali je tran-
splantacija sploh potrebna.

Kasneje sem v Londonu izvedela, da je transplantacija vedno,
e je le mozna, nadaljevanje zdravljenja. A tu pri nas o teh stvareh



nismo vedeli kaj dosti. Takrat sem prvi¢ v Zivljenju zacutila, da si
neizmerno zelim spoznati nekoga, ki je ravno tako zbolel kot jaz, se
zdravil, $el na transplantacijo, se pozdravil in zacel ponovno ziveti
normalno Zzivljenje, brez zdravil, zdravnikov, bolnisnic ... Nikjer ni
bilo nikogar. O drustvih, ki bi bila bolnikom v oporo, ni bilo ne duha
ne sluha. A vendarle sem izvedela za nekoga, ki je bil takrat v zaklju¢ni
fazi zdravljenja v Londonu, v isti bolnis$nici, kamor sem odhajala jaz.
Tega bolnika sem zelo tezko ¢akala, da bo prisel domov. Z njim nisem
imela stika, pac pa z njegovo mamo. A na zalost se je zgodilo to, da je
mladi gospod malo pred vrnitvijo domov umrl v Londonu. No, takrat
se mi je svet ponovno sesul.

Enostavno nisem vec verjela, da je transplantacija sploh smi-
selna. Tu se moram ponovno zahvaliti izrednemu zdravniku z Infek-
cijske klinike v Ljubljani, ki je ves ¢as mojega zdravljenja bedel nad
menoj, mi dajal neizmerno mo¢ in voljo in me tudi preprical, da je
transplantacija resni¢no potrebna in $e kako smiselna za dokoncno
ozdravitev.

PriSel je ¢as mojega odhoda v London. Bila je huda zima. S
sestro Ireno sva odsli na pregled in posvet v London, v bolnisnico The
Royal Free Hospital, da smo se o vsem pogovorili, uredili formalnosti
glede placila zdravljenja in transplantacije. Doloc¢ena sta bila datum in
ura za naslednji dan, ko naj bi se sestala z zdravnikom in se temeljito
pogovorila 0 mojem zdravstvenem stanju. Hoteli so vedeti, koliko

Pred bolnidnico The Royal Free
Hospital v Londonu leta 2012

¢
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vem o bolezni, o sami transplantaciji, o vseh moznih zapletih in tudi
o tem, koliko imam sploh moznosti prezivetja. Za vse to so zahtevali
prevajalca, ki ne bo ¢ustveno vezan name in bo dobesedno prevajal
pogovor med zdravnikom in menoj.

Ko smo se naslednji dan dobili ob doloceni uri na razgovoru,
smo bili prisotni angleski zdravnik dr. Prentice, moja sestra Irena,
prevajalka gospa Alja KoSak in jaz. Pravzaprav nisem izvedela nic¢
kaj posebno novega, ve¢ ali manj sem Ze vse vedela, kar sem morala
vedeti, saj sta mi moj zdravnik hematolog, prim. Joze Pretnar, dr.
med., in takratni predstojnik Klini¢nega oddelka za hematologijo,
prof. dr. Joze Bohinjec, dr. med., v UKC Ljubljana seznanila s tem.
Drugace je bilo seveda z mojo sestro Ireno in gospo Aljo Kosak, pre-
vajalko. Mnogo kasneje sta mi povedali, da nista mogli verjeti, kako
sem mirno sprejemala vse informacije o mojem zdravstvenem stanju,
tudi o tem, kako malo moznosti sem imela za prezivetje.

Bila sem resni¢no pripravljena na vse.

Po tem razgovoru sva s sestro lahko zapustili bolnis$nico in
dolocili so datum, ko se moram vrniti. Vrnili sva se domov, 7. febru-
arja 1986 pa sem se vrnila v London in tam ostala 6 mesecev na
zdravljenju.

Najtezja naloga pa me je Sele ¢akala. Kako naj triletni hcerki
povem, da me dolgo ¢asa ne bo. Starejsa héerka je vedela, da sem hudo
zbolela, da odhajam na transplantacijo kostnega mozga v London,
da bo prisla k meni, ¢im bo mogoce, da bo vse v redu, da se bosta s
sestrico preselili k moji mami in da, predvsem, naj ni¢ ne skrbi. Tudi
mlajsa hcerka je slutila, da se nekaj dogaja. Ko smo odsli na letalisce,
me je vprasala, zakaj ona ne more iti z menoj.

Takrat sem ji dejala, da sem zbolela, da odhajam na zdravlje-
nje in ko se bom pozdravila, se bom vrnila. Bila je huda zima in kot
prispodobo sem ji dejala, da se bom vrnila, ko bodo zacvetele rozice.
Kako neverjetno je bilo, da si je to moja mala hcerkica tako dobro
zapomnila. Moja mama mi je mnogo kasneje povedala, da sta v
mesecu juniju, ko mene e vedno ni bilo nazaj, nekega dne nabirali
marjetice na bliznjem travniku.

Kar naenkrat je mlajsa hcerka zacela na ves glas vpiti: »Mama,
mama, roZice cvetijol« »Seveda,« je rekla mama, »saj zato jih pa



»Vrnem se, ko bodo
zacvetele rozice ...«

nabirava.« »Ne,« je rekla h¢erka, »mamica je rekla, da se bo vrnila, ko
bodo zacvetele rozice.«

Bilo je res hudo.

PriSel je dan, ko sem naposled odsla na transplantacijo kostnega
mozga v London. Naletalis¢u v Londonu sta me pocakala zelo prijazna
gospa in gospod Alja in Ciril Kosak, ki ju do takrat nisem poznala. Po
telefonu smo en dan prej navezali stike, seveda s pomocjo drugih nasih
prijateljev, ki so ju poznali. Seveda nisem vedela, da me bo na letalis¢u
¢akal tudi predstavnik jugoslovanske ambasade, gospod Talevski, ki je
vedel za moj prihod in ki je bil tudi zadolzen za skrb za vse bolnike iz
nase drzave, ki smo prisli na zdravljenje v London.

Odsli smo v bolni$nico The Royal Free Hospital v Hampstead,
enega izmed lepsih in drazjih predelov mesta London. Sprejela me je
zelo prijazna sestra Lucy. Ta sestra je bila ves ¢as mojega zdravljenja
v bolni$nici moja sestra. Tako, kot imamo pri nas svojega zdravnika,
tako sem jaz tam imela tudi svojo sestro, poleg zdravnikov.

Bil je petek, namestili so me v svojo sobo v enajstem nadstro-
pju bolni$nice The Royal Free Hospital v prelepem predelu Londona.
Ni bilo snega, zdelo se mi je, da Ze kar ¢utim pomlad, ki je prihajala.
Receno mi je bilo, da naj se ¢ez vikend malo odpocijem, se razgledam
naokoli, s ponedeljkom pa za¢nemo z zdravljenjem.

Kot rec¢eno, sem imela svojo sobo, s kopalnico in strani§¢em,
s telefonom, RTV sprejemnikom, video rekorderjem, mislim, da
ni bilo stvari, ki bi manjkala. Soba je imela ¢udovit razgled na park
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The Haverstock Hill, ki je obkrozal bolni$nico. Na drugi strani sobe
pa je bila steklena stena, zastrta z zZaluzijami, in je gledala na ostali del
hematoloskega oddelka. To je bil zelo velik bolni$ni¢ni prostor, kjer so
bili ostali bolniki in je bil pregrajen s $panskimi stenami. Cez vse to pa
so imele sestre polkrozni pult, s katerega so imele pregled nad vsem.
Popolnoma drugacna ureditev kot pri nas. In v tej sobi sem ostala 8
tednov, tu se je odvijala nova zgodba mojega zivljenja.

Ko je prisel ponedeljek, sem se ponovno srecala z mojimi zdrav-
niki. Dr. Prentice, dr. Brenner in dr. Rhoderyck so bili trije zdravniki,
ki naj bi skrbeli zame. Prisel je tudi psiholog. Najprej sem mislila, da
se je nekdo zmotil, ko je ta gospod vstopil v mojo sobo. Celo sem
pomislila, da je duhovnik, saj mi je ravno tako deloval. Predstavil se
mi je, povedal, da mi je na voljo, da ga lahko pokli¢em kadar koli bom
¢utila, da nekoga potrebujem. Kajti v zacetku sem veliko jokala, pa me
je prijel za roko in rekel, le jokate gospa, saj ni ni¢ narobe. Psiholog je
k meni prihajal vsak teden.

Vecino casa zdravljenja sem se srecevala samo s temi zdrav-
niki. Razlozili so mi ponovno ves potek presaditve kostnega mozga,
bili izredno prijazni in vljudni. Pred samim zacetkom zdravljenja mi
je dr. Prentice prinesel navodila na 20 straneh, kako ziveti pred in po
transplantaciji. To sem tudi kasneje prinesla domov, moram pa pove-
dati, da sem se vsebino teksta naucila skoraj na pamet in iz tega teksta
sem nasla veliko vprasanj za zdravnika. O vsem sva se pogovorila,
vedno si je vzel ¢as, ne glede na uro in dan.

Ko so opravili Se dodatne preiskave, se je s cetrtkom zacel
postopek priprave na transplantacijo, ki je bila dolo¢ena za nasled-
nji ponedeljek, 17. februarja 1986. Od cetrtka do sobote sem prejela
izredno mocno dozo kemoterapije, ponovila se je zgodba iz UKC
Ljubljana. Spet je nastopila posastna slabost, slabo pocutje, bruhanje,
prebavne motne in kasneje tudi izguba las. Takrat je prisla v London
v bolni$nico tudi moja sestra Irena. Lahko me je samo pozdravila,
kajti bila sem Ze v strogi izolaciji in sva se videli le skozi stekleno
steno moje sobe. Do ponedeljka, ko je nastopil dan presaditve, so njej
odvzeli vecjo koli¢ino kostnega mozga pod splo$no anestezijo. Lezala
je v sosednji sobi, povedala pa mi je, da so ji bolnice v sobi, ko so
izvedele, da je darovalka, izkazale veliko spostovanja.



Kemoterapija je trajala do sobote, nedelja pa je bil dan za poci-
tek in dan za globok razmislek. Vedela sem namre¢, da pride v nasled-
njem dnevu, to je ponedeljku do odlo¢itve. Ce bi $lo kar koli narobe,
bi se moje Zivljenje zakljucilo.

V ponedeljek je bilo dogovorjeno, da s postopkom same presa-
ditve za¢nemo ob 16.00. Prisli so pome, moja medicinska sestra Lucy
in zdravnik dr. Prentice, in me odpeljali v kletne prostore bolnisnice
na obsevanje. Ko sem odhajala iz sobe, sem imela obcutek, kot da me
peljejo na mrtvaski stol. Pa se nisem dosti zmotila.

V prostoru za obsevanje so mi ponovno razlozili ves postopek.
Slekli so me do golega, usedla sem se na poseben stol, vse moje telo so
oblozili z vrecami peska, na glavo so mi poveznili, lahko re¢em, kar
vesoljski skafander, me privezali tako z rokami kot nogami na stol.
Trebuh pa so zas(itili s posebno folijo. Rekli so mi, da me bodo obse-
vali z zelo mo¢no dozo pol ure z ene strani in nato Se z druge strani.
Na koncu bodo zarke usmerili §e po 5 minut v vsak kolk. Da ne bo
lahko, da naj poizkusim zdrzati ¢im dlje, ¢e ne bo $lo, bodo prekinili
obsevanje, mi pomagali in kasneje nadaljevali. Moram povedati, da
res ni bilo lahko.

Po veckratnem prekinjanju postopka obsevanja, ko sem Ze mis-
lila, da tega resni¢no ne morem preziveti, saj sem dobesedno cutila,
kako sesajo moje Zivljenje iz mene, se je tudi to zakljucilo. Ko so me
odvezali iz tistega nepozabnega stola, bi se sesula v prah, v kolikor me
ne bi zdravniki in ostali zadrzali na svojih rokah, me polozili na vozi-
¢ek in hitro odpeljali nazaj v mojo sobo. Takrat je nastopila presaditev.
V Kkateter, ki sem ga ze imela odprtega, so mi vbrizgali kostni mozeg
moje sestre Irene. Videla sem veliko injekcijsko ampulo, kako se je
njena vsebina manjsala in iztekala vame, in upala, da je to moje novo
zivljenje. Ves Cas so me zdravnik in vsi, ki so bili prisotni, bodrili,
mi vlivali ogromno moc¢i in me dobesedno prosili, naj zdrzim, saj bo
$e vse dobro. Na koncu sem dobila $e injekcijo morfija in takrat je
rekel zdravnik, da je sedaj vsega hudega konec, da bom sedaj zacutila
izredno toploto in milino, ki bo premamila vse moje telo in bom zas-
pala. In res je bilo tako. Spala sem dva dni. Zbudila me je moja sestra
Irena, ki je rekla, da se je prisla poslovit, ker odhaja domov. Mnogo
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kasneje mi je povedala, da je takrat ob pogledu name pomislila, da je
bilo vse zamen. K sre¢i ni bilo.

Takoj po presaditvi sem zacela dobivati veliko terapij, zdravil,
infuzij in krvnih preparatov, umetne hrane in kaj jaz vem cesa Se. Vse
se je iztekalo skozi kateter vame, bila sem kot bozi¢na jelka s stojalom,
ki sem ga morala vedno porivati pred seboj, ko sem odsla v kopalnico.
Dnevno sem se morala tusirati, ne glede na to, ali sem imela tempera-
turo ali ne. V tistem ¢asu pa so mi preoblekli posteljnino in zamenjali
spalno srajc¢ko. Moram povedati, da nikoli do takrat nisem imela doma
tako li¢nih spalnih srajc, polnih volanov in ¢ipk. Te so namre¢ za to
bolnis$nico Sivale nune enega izmed londonskih samostanov. Na no¢ni
omarici pa sem imela koledar, na katerem sem zacela odstevati dneve.

Vse medicinsko osebje je k meni prihajalo strogo sterilno oble-
¢eno in zasciteno do skoraj neprepoznavnosti. To je bila preventiva,
da ne bi prislo do okuzbe, ki bi bila zame usodna.

Po trinajstih dneh po presaditvi pa je zjutraj prisla v mojo sobo
sestra Lucy, normalno oblecena, brez zaiite. Se danes jo vidim, kako
je odprla vrata, zmagoslavno vstopila naprej z dvignjenimi rokami
in rekla: »Majda, a me vidi$?« Sprva sploh nisem dojela, kaj mi hoce
povedati in sem si mislila, seveda te vidim, kaj pa drugega. A v tistem
hipu me je spreletelo, da se je pozabila zasciti in sem rekla: »O moj
bog, pozabila si se zas¢ititi.« »Ne,« je odgovorila, »ni ve¢ potrebno,
tvoj kostni mozeg deluje, transplantacija je uspela.« Usedla se je k
meni na posteljo in skupaj sva zajokali. Ne da se z besedami povedati,
kakSen odnos so imeli vsi do mene, kako so se z veliko mero spostlji-
vosti obnasali do mene, kako so cutili z menoj, imela sem obcutek,
kot da delijo mojo usodo s seboj. Seveda je prisel moj zdravnik in
malo kasneje vsi zdravniki, ki so prihajali na glavno vizito. Vsi so mi
Cestitali, me pohvalili in povedali, da dobro napredujemo. Ko so odsli,
mi je med vrati predstojnik hematoloskega oddelka, dr. Brenner,
pokazal Salamonov znak, palec navzgor. Samo jaz vem, kaj mi je to
takrat pomenilo. V sobo je prisla tudi snazilka, majhna Filipinka. Tudi
ona je vedela in tudi ona je bila vesela zame in mi Cestitala. To je bilo
resni¢no neverjetno.

Dnevi mojega zdravljenja so se nadaljevali, pocutila sem se
zelo razli¢no, ve¢ slabo kot dobro, tako neznansko utrujena, a vendar



sem globoko v sebi zacutila, da pa vendarle gre na bolje. Potem pa se
je zgodilo nekaj nerazumnega.

Glede na stanje krvne slike sem morala dobiti trombocite. Ko
je sestra Lucy pripravila vse potrebno, sem po katetru, ki je bil speljan
v Zilo, gledala svetlo roza tekocino, ki je pronicala vame. Cim je v cevki
nisem videla ve¢, sem v trenutku zacutila hudo omotico in edino, kar
sem $e uspela reci, je bilo: »Nekaj je narobe.« Padla sem v $ok. Ko
sem se zacela prebujati, je bilo okoli mene veliko zdravnikov in sester,
postelja, na kateri sem lezala, je bila obrnjena z glavo navzdol, meni so
dajali injekcije na notranjo stran stegna, srce je popolnoma ponorelo,
in takrat sem si rekla: »Ja, to je konec.« Ko sem le zadihala, sem vpra-
$ala mojega zdravnika, ¢e umiram, pa se je nasmehnil in rekel: »To pa
ne, draga moja gospa.«

Celo no¢ sem bila budna, sploh nisem mogla zatisniti oci,
prepricana sem bila, da so mi dali napacne trombocite. Sestra Lucy
je celo no¢ sedela ob meni. Ko sem le malo prila k sebi, sva se pogo-
varjali, kaj se je pravzaprav zgodilo. Tudi njej ni bilo nic¢ jasnega. V tej
noci sem kar malo izpopolnila svojo anglescino, saj toliko ¢asa skupaj
$e nikoli nisem govorila v anglescini. Zanimivo je bilo, da je vsa utru-
jenost izginila iz mene in kar naenkrat sem se pocutila popolnoma
mirna in sproscena.

Naslednji dan pa je prisel moj zdravnik in mi obrazlozil nas-
talo situacijo.

Povedal je, da je bil po vsej verjetnosti darovalec krvi mocna
oseba, saj je bilo celi¢no jedro obdano z masc¢obnim ovojem, na kate-
rega pa je moje telo odreagiralo tako, kot je, s Sokom. Rekel je Se, da se
to pa res zgodi zelo, zelo redkokdaj.

Spoznala sem $e celo vrsto drugih zdravnikov, od Poljakov,
Ganceyv, tudi iz Beograda. Prav ta zadnji me je tako lepo presenetil, ko
me je nekoc¢ po glavni viziti nagovoril: »Kako ste gospodza?« Kar ver-
jeti nisem mogla, da slisim skoraj domaco besedo. Se bolj pa sem bila
presenecena, ko je nekega dne zazvonil telefon. Na nasprotni strani
sem zasliSala mogki glas, ki me je v tisti lepi pravi slovens¢ini pozdra-
vil. Klical me je gospod Milos Drolc, ki je Ze dolga leta s svojo druzino
zivel v Londonu. Povedal mi je, da se Slovenci, ki zivijo v Londonu,
vsako soboto dobijo na reki Temzi, kjer si izmenjujejo informacije
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Ob Temzi v Londonu

o tem, kaj je novega doma v Sloveniji in med njimi. Tako je nekdo
povedal, da sem prisla iz Slovenije na presaditev kostnega mozga v
londonsko bolnisnico The Royal Free Hospital.

Ravno v Londonu sem si ni¢ kolikokrat rekla, pa saj to ni res,
a je bilo $e kako res. Od tistega dne dalje me je dnevno klicalo zelo
veliko ljudi, Slovencev, nikogar nisem poznala, vsi so mi bili priprav-
ljeni pomagati; ¢e bi kar koli potrebovala, so bili pripravljeni priti, mi
kar koli prinesti, mi tudi kaj skuhati, so me bili po kon¢anem zdra-
vljenju pripravljeni vzeti na svoj dom in skrbeti zame in $e in Se bi
lahko nastevala. Nisem pri¢akovala toliks$ne prijaznosti in pozornosti
od popolnoma neznanih ljudi.

Nekega dne pa me je prisel obiskat duhovnik. Bil je Slovenec, ki
je do takrat ze 25 let zivel v Londonu in je imel enkrat na teden oddajo
na BBC v slovens¢ini. Njegov obisk je bil najavljen in si nisem niti
zamislila, kako bo to potekalo. Pa je prisel mladi gospod v kavbojkah
in belem puloverju in mi prinesel en sam pravi zvoncek. Roz seveda
nisem smela imeti v sobi, pa vendarle so dovolili, da sem ta mali zvon-
¢ek dala kar v steklenicko s sterilno vodo, ki sem jo edino lahko pila in
obdrzala v sobi. Povedal mi je, da mi prinasa simbol novega Zivljenja,
ki si ga lahko najboljse zamislim s tem malim zvonckom. Kako lepo.

O marsi¢em sva se pogovarjala, $e zdale¢ nisem imela obcutka,
da se pogovarjam z zupnikom, tako zelo je bil spro§¢en. A vendarle mi
je rekel nekaj, o cemer sem kasneje zelo veliko razmisljala.



Rekel mi je, da je bolezen vedno rdeca luc¢ za dudo, ko dusa
boli, telo zboli. Kako globoka misel in kako resni¢na.

Vedno znova in znova so me presenecali ti izredno prijazni
ljudje, ki so si vzeli ¢as zame, me spodbujali in mi vlivali mo¢ in upa-
nje za ozdravitev.

Vsaj tukaj se jim lahko zahvalim za izredno in neverjetno
socustvovanje in moralno podporo.

Obiskov seveda Se nisem smela imeti, bila pa sem tudi sama
v bolni$nici. Dogovorili smo se namre¢, da moji pridejo k meni, ko
bom zapustila bolnisnico. Najprej bi prisla sestra Slava, nato sestra
Irena, vimes moj moz in na koncu $e prijateljica Lidija. Vse smo imeli
dogovorjeno, saj so nas na to opozorili, da po odhodu iz bolnisnice ne
bom mogla biti sama, ampak bom nujno potrebovala pomoc¢. In tako
je tudi bilo. Tu moram povedati, da sem se osebju bolni$nice kar malo
smilila, saj kot sem kasneje videla, noben bolnik ni bil sam v bolni-
$nici, vsi so imeli vsaj enega od svojcev ob sebi ves ¢as zdravljenja, tudi
ponoci. To so mi tudi povedali.

Prisel pa je dan, ko so mi rekli, da bomo preverili, kako in
koliko pravzaprav deluje moj kostni mozeg. Dogovorili smo se za
odvzem - punkcijo kostnega mozga. Ta preiskava ni prijetna, to sem
dobro vedela $e iz UKC Ljubljana. Veliko je bilo tudi odvisno, kateri
zdravnik je to punkcijo opravil. Na moje veliko presenecenje, pa so
punkcijo v tej bolni$nici opravili v kratki splo$ni anesteziji. Resni¢no
sem jim bila hvalezna, da so me vsaj tu prikrajsali za bolecine. V kas-
nejSem obdobju so punkcijo ponovili e dvakrat in obakrat sem pre-
jela splo$no anestezijo.

Testi so bili ugodni, zdravljenje se je nadaljevalo. Vedela pa
sem, da prav hitro ne bom zdrava, da se ta bolezen potihoma in pocasi
priplazi do tebe, a dolgo ¢asa potrebuje, da odide.

Po osmih tednih po presaditvi, je prisel ¢as mojega odhoda iz
bolnisnice. Tu moram povedati tudi to, da so moji slovenski prija-
telji iz Londona redno zaceli prihajati na obiske, tako sem jih tudi
osebno spoznala. Izredno prijazni in vljudni so bili in so mi bili ves
¢as mojega bivanja in zdravljenja v Londonu vedno na voljo, kadarkoli
sem kaj potrebovala. Postali smo prijatelji in z nekaterimi imamo stike
$e danes. Prihajal pa je tudi predstavnik jugoslovanske ambasade,
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prijeten gospod Talevski, ki se mu je vedno mudilo, a je vseeno poskr-
bel, da so bili vsi ra¢uni v bolnisnici in kasneje tudi v lekarni placani.
Takrat sem tudi prvi¢ videla, da ¢e ni placila, se jim lahko Se tako
smili$, vendar zdravljenja ni.

Da pa sem lahko zapustila bolni$nico, sem si morala najti pri-
merno stanovanje v neposredni blizini bolni$nice, najve¢ pet minut
hoda. Morala sem si zagotoviti spremstvo, nekoga, ki bi me prisel iskat
v bolnisnico in me odpeljal.

Tu je ze nastal problem, ker mi enostavno ni bilo jasno, kako
naj si pois¢em stanovanje iz bolniske sobe. Se doma bi mi ga bi bilo
tezko najti. Tu pa so nastopili moji prijatelji iz Londona, nasli so mi
stanovanje, na londonsko letalisce so $li iskat mojo sestro Slavo in jo
pripeljali v bolnisnico, jo peljali k mojemu zdravniku, nakar so vsi
trije, prijatelj, sestra in zdravnik, prisli pome v bolnisko sobo. Prijatelj
naju je odpeljal ven iz bolni$nice, v simpati¢no dvosobno stanovanje
zraven bolnisnice, kjer naj bi ostala do konca zdravljenja.

V navodilih, ki sem jih dobila v bolnisnici, kako Ziveti po tran-
splantaciji, je med drugim pisalo, da se moram izredno paziti okuzb,
zato mi svetujejo, da nikoli ne grem nikamor brez maske na obrazu.
Tega sem se drzala 100 odstotno. Isto so bila navodila, naj se ne zadr-
zujem v skupnih prostorih, kjer so vec kot $tirje ljudje (dvigala, avto-
busi, podzemna Zeleznica, kino, cerkev, obiski)

V nadaljevanju je bilo izredno poudarjeno, NAJ SE NE ZALE-
ZIM. Kaj je to pomenilo? Edino, kadar sem lezala, sem se pocutila
»dobro«, a vedela sem, da je to lazno, da moram vstati, oditi na zrak,
na sprehod in se truditi zaceti pridobivati ponovno mo¢. Moram
povedati, da do takrat $e nisem tako opesala, kot se je to potem, po
treh mesecih, zgodilo.

V sosescini je bil prekrasen park s tremi jezeri, prvo jezero je
bilo rezervirano za ptice, drugo za pse in tretje za ljudi. Nihce ni nare-
dil prekrska. Okoli jezera je bila cudovita, prava angleska trava s prek-
rasnim drevjem in cveto¢imi grmovnicami. Bilo je kar malo podobno
Arboretumu. Razlika je bila le ta, da so po parku na vseh moznih loka-
cijah lezali ljudje in imeli prave piknike, s pogrnjeno odejo, kosaro s
hrano, bosi so lezali in se imeli lepo. In ta park je postal moj vsakda-
njik, vsak dan sem naredila po par metrov ve¢ kot prejsnji dan.



Vse je izgledalo tako, kot da je resni¢no vsega hudega konec
in sem se ze zacela sprasevati, le zakaj moram ostati tu 6 mesecev, saj
pocivam lahko tudi doma. Predvsem pa sem neznosno pogresala svoji
dve puncki. Ob mislih nanju, sem vedno jokala in zacela sem si dopo-
vedovati, da sta zagotovo v redu, kar sta tudi bili, redno smo imeli
telefonske stike, moZz mi je dnevno porocal o vsem, kar se je dogajalo.
A vendar sem si Zelela le eno, da bi ju za hip videla, na skrivaj objela
in odletela nazaj. Bole¢ina, ko mora mati zapustiti lastne otroke zaradi
svojega zdravija, je neznosna in morala sem se posteno potruditi, da
sem te misli odgnala stran.

S sestro Slavo sva se imeli prav lepo, lepo je skrbela zame, iz
dneva v dan sem se pocutila bolje, delali sva ze nacrte, kako bo, ko
bom prisla domov. V tistem casu je prisel tudi moj zdravnik hemato-
log, prim. Joze Pretnar, dr. med., iz UKC Ljubljana v bolni$nico The
Royal Free Hospital in me je obiskal. Tudi on je bil zadovoljen s pote-
kom zdravljenja, jaz pa sem ga bila izredno vesela.

Sestra Slava je odsla, vrnila pa se je moja darovalka sestra Irena.
Mislila sem si, da se je Ze popolnoma odpocila od postopka darovanja,
tako mi je tudi zagotovila, vendar mi je kasneje povedala, da je tudi
ona potrebovala kar nekaj ¢asa za rehabilitacijo.

Ze naslednji dan sem imela pregled pri zdravniku. Zacela sem
opazati, da moja koza postaja nekam ¢udno rumenkasta. Zdravnik je
odlocil dodatne preiskave, med njimi tudi punkcijo likvorja. Tudi to
preiskavo sem Ze poznala, saj so mi jo opravili tudi v Ljubljani.

Od te preiskave dalje pa se nisem ve¢ pocutila dobro. Zacela
me je posastno boleti glava, izgubila sem ves apetit, ponovno sem bila
hospitalizirana in tako ostala v bolnisnici cel mesec.

Nadaljnji izvidi so pokazali, da je moje telo zacelo zavracati
darovalcev kostni mozeg in to tri mesece po presaditvi. Zavracati ga
je zacel preko jeter in moja koza, predvsem na obrazu, je postajala iz
dneva v dan temnejsa. Na koncu sem bila popolnoma temna v obraz,
da sem se sama zgrozila, ko sem se pogledala v ogledalo. Popolnoma
sem nehala jesti, niti videti nisem smela nobene hrane. A moji zdrav-
niki so me $e vedno bodrili, da bo Se vse v redu, da bo potrebno sedaj
opraviti Se dodatne preiskave in dolo¢iti dodatno zdravljenje. V meni
pa se je zacel porajati dvom, kaj ¢e sem se z vsemi transfuzijami in
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krvnimi preparati, ki sem jih dobila v Ljubljani, sedaj okuzila $e z
virusom HIV. Ze na zaletku moje zgodbe sem povedala, da takrat
v Ljubljani $e niso testirali darovalcev krvi za virus HIV, kar jim je
seveda bilo v Londonu popolnoma nerazumljivo (op. Ko sem kasneje
prisla domov, smo opravili testiranje in je bilo negativno).

Vsi po vrsti so me rotili, naj vendarle kaj pojem. Sestra Irena
mi je dnevno nosila v bolnisnico ¢isto govejo juho in to je bila tudi
edina hrana, ki sem jo zauzila. V dobrem mesecu dni sem izgubila
26 kg.

Zaceli so me zdraviti z visokimi dozami zdravil proti zavrnitvi
in pocasi se je stanje zacelo boljsati. Bila sem popolnoma opesana,
brez kakrsne koli moci, zelo sesuta v sebi.

V ¢asu, ko sem bila v bolnisnici, pa je sestra Irena zamenjala
stanovanje, lepse in boljse, predvsem pa v prvem nadstropju stano-
vanjske hiSe istega lastnika, starejSega Angleza. Prej$nje stanovanje je
bilo v pritli¢ju in v¢asih se nismo prav dobro pocutili v njem.

Zopet je priSel cas mojega odhoda iz bolni$nice, sestro Ireno je
zamenjal moj moz Boris, ki je v zadnjih $tirih mesecih vsaj enkrat na
mesec prisel k meni. Imeli smo Ze kar stalno linijo poletov Ljubljana
- London - Ljubljana.

Ko sva prisla do novega stanovanja, tudi v blizini bolni$nice,
nisem imela toliko moci, da bi $la po stopnicah v prvo nadstropje.
Moz me je v narocju odnesel v stanovanje. Kar verjeti ne morem, da
je bilo to vse res.

Minevali so dnevi, tedni, stanje se mi je pocasi boljsalo, vsakih
nekaj dni sem hodila v bolni$nico na razli¢ne preglede, odvzeme krvi,
nestrpno sem vedno ¢akala izvide in seveda pogovore z zdravniki, ki
so bili ves ¢as zelo optimisti¢ni.

Ko je moz odsel domov, takrat sem bila Ze $tiri mesece v Lon-
donu, je prisla moja prijateljica Lidija in ostala skoraj do konca mojega
bivanja in zdravljenja v Londonu.

To je bil cas, ko so stvari resnicno zacele pocasi prihajati na
svoj, normalni tir. Se vedno nisem kaj dosti jedla, redno sem hodila
na preglede, zdravstveno stanje pa se ni ve¢ slabsalo in tudi hospita-
lizirana nisem bila ve¢. Moji prijatelji iz Londona so zaceli prihajati
k meni, pocasi sem se ze upala oditi na krajsi izlet, da sem si lahko



ogledala to precudovito mesto. Prijateljica mi je ves Cas stala ob strani,
izredno lepo sva se razumeli, zame je skrbela z vso vnemo. Ce sem Ze
hotela le kaksno malenkost postoriti sama, mi je absolutno to prepo-
vedala in vedno rekla, saj ve$, da ne smes ni¢ delati. Imam zelo lepe
spomine na cas, ki sva ga preziveli skupaj v Londonu. Draga Lidija,
prisréna ti hvala. Prijateljici sva Se danes.

Zaradi zapletov, ki so nastali, ko je moje telo zacelo zavracati
darovalcev kostni mozeg, so zdravniki dolo¢ili, da moram opraviti $e
dodatne preiskave, ki pa bi jih kon¢no lahko opravila tudi doma.

Takrat je resni¢no posvetil Zarek upanja vame, da bo le kon¢no
prisel dan, ko se bom vrnila domov.

Opravili smo Se vrsto pregledov, preiskav, dolocili dodatne
terapije, v bolni$nici sem bila skoraj vsak dan. Pocasi mi je tudi pos-
talo jasno, zakaj so zahtevali 6-mesec¢no prisotnost. Resni¢no je bil to
cas, ki je bil potreben za zdravljenje ob presaditvi kostnega mozga.
Takrat, leta 1986, je bilo tako, danes je velika sreca, da je marsikaj
drugace, krajse, predvsem pa je zdravljenje doma.

Poklicala sem domov in lahko si samo mislite, kaksno veselje
je nastopilo, ko sem sporocila, da prihajam domov. Z mozem sva se
domenila, da s hé¢erkama pridejo pome, da v Londonu ostanejo Se en
teden in potem gremo skupaj domov.

Pa tudi tu ni $lo vse po sreci. Ko so Ze imeli doloc¢en termin za
let v London, je mlajsa hcerka zbolela za eno izmed virusnih obolen;.
Ko sem to povedala mojemu zdravniku, je takoj odlo¢no povedal, da
s héerko ne smeva priti v kontakt. To je pomenilo, da jaz ostanem $e
nadaljnjih 14 dni v Londonu, ali pa grem domov in se s h¢erko ne
vidim. Tako smo tudi naredili. Po mene sta prisla moz in starejsa hci
Sasi, ki je v ¢asu moje odsotnosti dozorela v pravo dekle. Kar verjeti
nisem mogla, koliko se je spremenila, kako je postala odrasla in ta cas
sem jaz zamudila.

Pri zdravniku smo opravili Se poslednje teste, dobila sem Se
mnogo navodil, kako sedaj naprej, in izvidov za mojega zdravnika
hematologa v Ljubljani in se kon¢no poslovili. Moram priznati, da sem
se tezko poslovila od vseh teh izjemnih ljudi, ki niso bili samo moji
terapevti, ampak so nasli posebno mesto v mojem Zzivljenju. Velikokrat
sem povedala, da bi si marsikdo tu pri nas moral ogledati, predvsem
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pa videti, kako se dela z bolniki, kako se jih spostuje, razume njihovo
stisko in si zanje vzame cas. Tu si vedel, da je bolnik na prvem mestu.
Izredno me je presenetil en dogodek v ¢asu zdravljenja, ki ga moram
za konec tudi povedati.

Zdravniki so naceloma vedno prihajali na vizito v vecernih
urah. Tu niti slu¢ajno ni bilo, da bi nas zjutraj ob 5.00 uri zbudili,
izmerili temperaturo, postlali postelje, se umili in nato cakali, kdaj
bodo prisli zdravniki. Niti nas niso nikdar zbujali pono¢i za kakrsno
koli terapijo, vse se nam je dogajalo od pol devete ure zjutraj, pa do
desetih zvecer. Potem sta bila popoln mir in tiSina.

Nekega dne, pozno popoldne, ko sem imela telefonski pogo-
vor z mojimi domacimi, je vstopil moj zdravnik. Ko je videl, da se
pogovarjam v domacem jeziku, je takoj zapustil sobo in se vrnil cez
petnajst minut. Na moje veliko presenecenje se mi je celo opravicil,
da me je zmotil. Tu si vedel, da so besede hvala, prosim in oprosti,
besede, ki bi jih moral izgovoriti kar najveckrat v svojem zivljenju.

28. julija 1986 sem odsla domov. Bila sem Ze deset dni doma,
ko je mlaj$a héerka Irenca lahko prisla k meni domov. Celo sem se
malo bala, da me ne bo ve¢ poznala, a seveda ni bilo tako. In kon¢no
smo bili druzina spet skupaj.

Glede na moje stanje, smo za en mesec odklonili vse obiske
doma, sama pa sem nadaljevala z zdravljenjem. Na Infekcijski kliniki
so opravili $e tiste preglede, zaradi katerih sem lahko malo prej odsla
iz londonske bolnisnice. Na osnovi izvidov s Klinike za infekcijske
bolezni, sem pri mojem zdravniku - hematologu dobila Se dodatno
terapijo in Se kar nekaj ¢asa hodila na preglede vsake tri mesece. Sedaj
so ti pregledi enkrat letno in tako bo ostalo do konca Zivljenja.

Kot pravijo, pride ¢as, ko se je treba zahvaliti vsem tistim, ki so
ti resni¢no v Zivljenju pomagali, ki se niso ustrasili, sli s teboj, ko ti je
bilo najhujse.

Na prvem mestu bi se tukaj rada zahvalila moji sestri daro-
valki, Ireni, mozu Borisu, nadvse zlati, na Zalost pokojni, mami Stefki
in pokojnemu ocetu Slavku, sestri Slavi, prijateljici Lidiji in vsem tis-
tim mojim prijateljem, ki se niso ustrasili in so ostali. Velika zahvala
novim prijateljem, ki sem jih spoznala v ¢asu zdravljenja v Londonu,
predvsem Marti in Milo$u Drolcu in Alji in Cirilu Kosaku.



Velika zahvala vsem mojim zdravnikom in medicinskim
sestram v UKC Ljubljana in na Infekcijski kliniki: prim. Jozetu Pret-
narju, dr. med., prof. dr. Jozetu Bohinjcu, dr. med., dr. Igorju Muzlo-
vicu, sestrama Mariji Mausar in Tanji Rakovec, angleskim zdravnikom
dr. Prentice, dr. Brenner in dr. Rhoderyck ter nepozabni medicinski
sestri Lucy Fitzpatrick.

In ¢isto na koncu mojima najdrazjima héerkama Sasi in Irenci,
ki sta mi nevede dajali neverjetno mo¢, da sem lahko prehodila vso
trnovo pot, saj bi mi brez njiju zelo tezko uspelo.

)
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Hrast

Anja Taviar

Hrast (junij 2012, 14 let)

Hrast je stal sredi velikega travnika. Bila je jesen in bil je mogo-
¢en in poln Zivljenja kot nikoli prej. Nobeno drugo drevo se ni moglo
kosati z njegovo veli¢astno krosnjo, ki je nudila zavetje $tevilnim Zivim
bitjem. A le do tiste nevihte. Tiste, ki ga je tako potolkla, da je postajal
vse $ibkejsi in zaradi katere so vedeli, da ne bo do¢akal pomladi ...

Mamini lasje. Bili so dolgi, temni in gosti, po ramenih pa so
ji padali kot morski valovi v neznem vetru. Tudi jaz sem imela dolge
lase, le da so bili pravo nasprotje maminih - bili so svetli, redki in
popolnoma ravni. Ravno zaradi tega so bili mamini lasje zame vedno
nekaj posebnega, ¢udovitega - nekaj, kar lahko polepsa dan vsako-
mur. In ravno zato sem bila zaradi njih Se toliko bolj razocarana.

Bilo je popolnoma obicajno popoldne in z bratom sva ravno
prisla iz vrtca, pa sva se Ze lovila po dvori§¢u. Vedno je zmagal.
Logi¢no, saj je bil starejsi, ampak vseeno sem bila prepri¢ana, da mi
bo pa tokrat gotovo uspelo in mu bom kon¢no dokazala, da ga lahko
premagam.

Iz hiSe je prisla mama in njeni lasje so sijali v popoldanskem
soncu. Povedala mi je, da gre k frizerki in da se bo postrigla. To se mi
ni zdelo ni¢ posebnega, saj je morala mama kar pogosto redciti svoje
goste lase. »Na kratko,« je dodala. To me je presenetilo. To ni mogoce,
sem pomislila in v pri¢akovanju pogledala brata, ki pa je le prikimal.

161



162

Tega nisem mogla dopustiti. Kako pa naj si predstavljam mamo brez
lepe frizure? Prosila sem jo in jo nagovarjala, naj ne stori tega. Kljub
mojemu prigovarjanju pa mama ni popustila in rekla je le, da to mora
storiti. Seveda je sledil moj »zakaj«, Blaz pa mi je odgovoril z bese-
dami, ki sem jih tako sovrazila: »Bo$ razumela, ko bo$ starejsa ...«

Pomlad je Ze. Travnik je poln cvetja in travo bo treba kmalu
pokositi. Tako kot vsako leto, le hrasta ni ve¢. Se pred novim letom so
ga posekali, ker ga je tezak sneg polomil.

Koncno sem ugotovila, da brata nikoli ne bom mogla ujeti.
Zacela sem se jeziti, da ni posteno in da ima on daljse noge. On pa se
je le smejal, zato sem se odlocila, da grem v hi$o k noni in da (Ze tretji¢
tisti teden) nikoli ve¢ ne bom govorila z njim.

Ko sem nekaj ¢asa pomagala noni, ki je pripravljala vecerjo,
sem zasli$ala, kako so se odprla vhodna vrata in mamin glas, ki nas
je pozdravil. Stekla sem k njej, da bi ji podrobno opisala vse, kar sem
dozivela, medtem ko je ni bilo. Ko sem jo zagledala, sem, kljub temu
da sem bila izjemno klepetav otrok, ostala brez besed. Mislim, da se je
to zgodilo prvic. Sledil pa je neutolazljiv jok.

Mama je imela kratke lase. Kljub temu da sem jo prosila, ji
govorila, naj se ne ostrize. Nalas¢ me ni poslusala, nalas¢ je postrigla
svoje ¢udovite lase, samo zato, ker sem jih imela tako rada. Jokala sem,
nikoli ve¢ ne bom govorila z mamo.

Bila sem jezna, razocarana. Ampak ne zares. Bila sem le
prestraSena. Prestrasena, da je mama z dolgimi lasmi, ki so jo naredili
tako angelsko, izgubila z lasmi tudi sebe.

Sedaj vem, da ni bilo tako. Sedaj vem, da je moja mama vedno
bila in vedno bo angel. In to tisti, ki skrbi zame, ki potrpi vse grde
poglede in ostre besede, ki jo doletijo, ko jo je najbolj strah zame in
me poskusa opozoriti ter pripraviti na zivljenje. Sedaj vem tudi, da
me mama ni hotela prizadeti. Mama je prezivela najhujso preizkusnjo
in dolgi valoviti lasje so bili le $e zadnja ovira, preden je lahko znova
zacela leteti.

Poletje. Vrocina ze malo popusca, ker se bliza jesen. Vse je
mirno, le v zavetju se nekaj dogaja. Nov hrast. Letos je $e ¢isto droben,
a se Ze vidi, da bo 3e vecji in mogoénejsi od prejinjega. Se bolj prip-
ravljen na Zivljenje.



Hrast (avgust 2022, 24 let)

V desetih letih se je marsikaj v meni in mojem dozivljanju
mamine bolezni spremenilo. Mnogo stvari bolje razumem (ocitno je
imel brat kljub vsemu prav ...), kak§no mogoce tudi slabse - otrosko
doumevanje sveta kljub vsemu v marsi¢em presega kompleksne raz-
lage odraslih. Mamina bolezen oz. njen in nas boj z boleznijo mi je
veliko dal. Pomaga mi, da se veckrat vprasam, katere stvari so mi v
zivljenju pomembne, ali svoj ¢as usmerjam v prave stvari in da se bolje
zavedam, kako pomembni so v Zivljenju ¢loveka odnosi in skrb zase.
Pomaga mi ohranjati noge na tleh, ko s $tudijem in delom poskusam
razumeti nastanek in potek bolezni, saj se zaradi mamine izku$nje
lazje zavedam, da je bolezen veliko ve¢ kot zgolj fizioloski pojav. Bole-
zen je pogosto zgodba o Zzivljenju prej in Zivljenju za njo, zgodba o
upanju, sprasevanju o stvareh, ki so bile do takrat samoumevne, iska-
nju smisla, novih ciljev in pogledov, zgodba o skupnosti in odnosih - z
drugimi in s sabo. Razumeti biolosko ozadje, pomeni razumeti del
zgodbe. Razumeti ostale dele, pomeni biti obdarjen s pravim sporoci-
lom in lekcijo, ki jo prinasa bolezen.

Travnik je spet poln Zivljenja. Rastline in Zivali na njem se
menjujejo, novi hrast pa jih sprejema v svoje zavetje. Raste pocasi, a
njegove trdne korenine mu zagotavljajo, da prezivi vsako $e tako hudo
nevihto, ki ga ¢aka.
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Ziveti z boleznijo

Joze Uban

Novembra 2016 sta irska zdravnika v ugledni znanstveni reviji
Lancet astroenterology and hepatology objavila razpravo o mezente-
riju, delu prebavnega sistema, potrebusnice, s katerim je nase crevesje
pripeto na trebusno steno. Opozorila sta na njegov velik pomen za
razli¢ne bolezni in medicinski znanosti predlagala, da se ga obravnava
in nadalje raziskuje kot samostojen ¢loveski organ. Mezenterij, ki ga
do tedaj niso obravnavali kot organ, so tisto jesen razglasili kot nov,
79. organ clovekovega telesa.

Pravnamezenterij,nanovorazglaseniorgan,jejeseni2016 postal
pozoren tudi zdravnik na ultrazvocni preiskavi, potem, ko je ugotovil,
da je s prostato, zaradi katere sem pravzaprav Sel na redni preventivni
pregled, vse v redu. »Motijo me zgostitve v vasem mezenteriju«, mi je
dejal in mi kazal nekaj na ekranu, ko sem Ze hotel vstati z njegove pre-
iskovalne mize. Ni¢ nisem videl, ali pa nisem hotel videti. Svetoval mi
je endoskopski ultrazvoc¢ni pregled in prepri¢an sem bil, dabodo s tem
odpravljene nejasnosti o gostoti mojega mezenterija. Pravzaprav pa so
vsi nadaljnji pregledi dvome le Se povecali in junija 2017 sem lezal na
operacijski mizi Oddelka za abdominalno kirurgijo UKC Ljubljana,
kjer so mi laparoskopsko odvzeli vzorce za biopsijo. Sledili so dnevi in
tedni tesnobe in negotovosti.
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Edvard Munch, »Krik«, 1893
(vir: www.nasjonalmuseet.no)

Misli se Se sedaj, po Sestih letih od diagnoze, tezko oprijemajo besed
in za tiste dni sredi septembra 2017, bi lahko v svoj dnevnik po Sar-
trovo zapisal le: »Ni¢ drugega kot bivam.« Skoraj nisem vedel zase,
le enostavno »bival sem«. Naivna podoba varnega sveta se je zacela
nepovratno sesedati, »krik tesnobe Munchovega trpecega cloveka«
je bil v meni vse glasnejsi in prekinil ga je lahko le tisti pomirjujoci
glas primarija Jozeta Pretnarja: »Ne bo tako hudo ...« in tisti prijazen
nasmeh prof. dr. Barbare Jezersek Novakovi¢, kot odgovor na Zenino
vpradanje, ali je njen moz zdrav, ki se je glasil, da je »zdravo-bolan.
Potem pa se je zdravnica na podlagi rezultatov vseh preiskav odloc¢ila:
»Ne bomo vas $e zdravili, spremljali vas bomo.«

Diagnosticirali so mi »ne-Hodgkinov folikularni limfom«
in se odlo¢ili za pristop »spremljanja in ¢akanja« (ang. watch and
wait). Tezko se je sprijazniti z dejstvom, da ima$ neozdravljivo bole-
zen, zdravniki pa se odlocijo, da bodo cakali in te opazovali. Moral
sem dojeti, da bi bile lahko stranske nezelene posledice takojsnjega
zdravljenja vecje od koristi. Z zdravnico nekajkrat letno preverjava
simptome, opravljava redne ultrazvo¢ne in rentgenske preiskave ter
analize krvi. Na rezultatih vseh pregledov temelji odlocitev o podalj-
$evanju mojega statusa »spremljanja in ¢akanja«.



Povsem odvec se je sprasevati, od kod bolezen in zakaj enaka
diagnoza, kot so jo pred dvaindvajsetimi leti odkrili pri Zeni. Opo-
gumlja me primer njenega uspe$nega zdravljena bolezni enakega tipa
in njeno aktivno zivljenje dve desetletji in ve¢ po avtologni presaditvi
krvotvornih mati¢nih celic. Norveski ekspresionisti¢ni slikar Edvard
Munch je svoj svetovno znani motiv iz leta 1893, ki ga je poimenoval
»Krik«, naslikal v vec¢ razli¢icah in v razli¢nih slikarskih tehnikah. Zdi
se, kot bi slikar s tem hotel povedati, da na ¢lovesko agonijo lahko
gledamo na ve¢ nacinov in iz razli¢nih zornih kotov, da je lahko tudi
ve¢ poti, kako tesnobo prebrodimo.

Pomembno je diagnozo sprejeti in jo razumeti ter ¢im prej
najti svoj nov Zivljenjski ritem, ki naj ne bi bremenil imunskega
sistema, ampak celo vzpodbujal njegovo delovanje. V zvezi s tem je
prav gotovo najboljsi nasvet prof. dr. Alojza Thana: »Ce ¢lovek zna
upravljati s svojo telesno dejavnostjo, zmogljivostjo in kondicijo, ce
zna v Zivljenju poiskati sebi ustrezen ritem, ¢e se zna med na videz
neskoncnimi Zivljenjskimi opcijami osredoto¢iti na tiste, ki mu pri-
nasajo dober obcutek, ce torej clovek v zivljenju uspe najti sebe in
svoje zadovoljstvo, se bo tudi delovanje njegovega imunskega sistema
priblizalo optimalnemu.« To je tisto, kar lahko sami naredimo zase.

Marko Ivan Rupnik,

»Gospodovo oznanjenje Mariji,
2007 (Kapela Marije, Matere zdravja
na Onkoloskem institutu Ljubljana)
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Da, vredno se je potruditi in po Thanu »najti sebe« v svoji novi
realnosti. Najpogosteje zadosc¢ajo Ze drobne spremembe na tistih pod-
ro¢jih, na katera pac lahko vplivamo. Spomnim se psihologinje, ki je
bolnikom na predavanju pred leti polozila na srce: »Osredotocite se
na stvari, na katere imate vpliv: stvari, ki jih lahko nadzorujete, vam
lahko nudijo obc¢utek varnosti in kontrole.«

»Zaznamovanost s trpljenjem je nevarna stvar. Lahko ¢loveka
unici in zadusi v sebi vse zivljenjske sile,« pravi nekje jezuit in umetnik
Marko Ivan Rupnik, avtor mozaika v kapeli Marije, Matere zdravja,
na katerega se vedno spomnim, ko pred in po zdravniskem pregledu
obis¢em kapelo na Onkoloskem institutu. Clovek je nedeljiva celota
telesnosti, dusevnosti in duhovnosti in ko telo zasepa in bolezen nace-
nja tudi dusevnost, se nam poudarjeno odpira duhovnost, znotraj
katere lahko svojo nemoc¢ pocasi osmislimo in jo zacnemo spremi-
njati v moc¢ - tisto duhovno mo¢, ki nam kljub vsemu lahko pomaga
obdrzati se pokonci.

Pomembno je, da se tako ali drugace zavedamo, da se tudi z
boleznijo da Ziveti in se je vredno potruditi. In prav tukaj ima veliko
poslanstvo tudi Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije,
posebej s programi lai¢ne psiholoske podpore drug drugemu in
ozaveSc¢anja, ki ga v okviru drudtva podpirajo zdravniki in drugi stro-
kovnjaki. Potrebno se je zahvaliti vsem ustanovnim ¢lanom, ki so pred
ve¢ kot Cetrt stoletja zaznali to potrebo, ustanovili drustvo in naredili
veliko dobrega v korist bolnikov.

Zahvala prim. Jozetu Pretnarju, dr. med., ki je dolga leta drustvo
strokovno usmerjal in zagotavljal pogoje tako pomembnega povezo-
vanja med bolniki in med zdravniki. Medalja za zasluge, ki jo je pred-
sednik Republike Slovenije Borut Pahor leta 2020 izrocil primariju
Pretnarju, je prisla v prave roke. Njegovo poslanstvo v drustvu bol-
nikov uspe$no nadaljuje specialist hematolog Enver Melki¢, dr. med.,
in pogovori z njim so vedno nekaj posebnega, nekaj dragocenega.
Iskreno zahvalo pa dolgujem tudi moji onkologinji, prof. dr. Barbari
Jezersek Novakovi¢, dr. med., ki vodi oddelek za zdravljenje limfomov
na Onkoloskem institutu Ljubljana, in si ob vsem delu vedno vzame
¢as za odkrite in spodbudne pogovore ter dragocene nasvete.



Vsak dan mi je pomemben

Ursa Ulaga

Danes, ko pisem svojo zgodbo, je lep zimski dan. Sonce mi sije
skozi okno, pogledam ven in misli mi zaidejo v leto, ko sem premago-
vala svojega sovraznika — krvnega raka. Mislim si, kako lepo je Ziveti,
ampak resni¢no ZIVETT!

Pisalo se je leto 2008, bila je lepa pomlad, mene pa so pestile
bolecine. Bolecine v ustih ... seveda, obisk zobarja in napotnica za
obisk Stomatologke klinike. Tam so mi izruvali modrostni zob. Se
sanjalo se mi ni, kaj vse me $e caka.

Rana se kar ni in ni umirila. Obiskala sem zdravnika in krvna
slika je bila normalna. Nekako se je vse umirilo.

Potem pa je prisel tisti julij. Odsli smo na dopust. Moje pocutje
pa je bilo vedno slabse in poleg vsega sem bila vedno bolj zatecena v
levo stran obraza. Pred¢asno smo se odpravili domov. Potem so sledili
mnozi¢ni obiski stomatoloske klinike, kjer so mi rezali dlesen in mi
dajali trakove v rane, da bi se oteklina zmanjsala. Kmalu mi je telesna
temperatura mocno narastla, pripeljali so me na stomatolosko kli-
niko. Takoj, ko je bilo mozno, so me operirali - naredili so mi luknjo
v obraz in mi vstavili dren, da bi se, glede na oteklino, kaj izcejalo -
tega takrat nisem vedela. Moje stanje se je le slabsalo in dan kasneje so
mi, pod nujno in zopet z operacijo, odstranili §e nesrecno $estico, ki
je »verjetno« bila vir vseh mojih tezav. Moje stanje pa, namesto da bi
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Na stomatoloski kliniki

nekaj dni pred diagnozo

se izboljsevalo, se je slabsalo ... Spomnim se dneva, mislim, da je bila
nedelja, ko sem dobila obisk domacih. Skupaj smo odsli v park. Tako
sem bila slabotna, da sem komaj prisopihala nazaj v sobo. Se sanjalo
se mi ni, da bo trajalo preden bom spet zauzila svez zrak, preden me
bodo pobozali son¢ni zarki in preden bom spet videla svojega sincka.

Od tega dne naprej se spomnim le $e izsekov, dan, ko sem
dobila transfuzijo krvi, ker sem imela tako slabo kri. Razmisljala sem,
le kam gre ta kri, saj mi bo Zile razneslo. Spominjam se noci, ko nisem
mogla spati in so mi dali tako moc¢na pomirjevala, da sem celo no¢
halucinirala. Prebudila sem se s hudimi bole¢inami v predelu vranice.
Se isto jutro so me prepeljali v klini¢ni center. Spominjam se, kako
so me peljali v redilcu, spomnim se sobe, kamor so me dali, in polno
zensk — nekaj jih je bilo brez las. Seveda mi takrat ni bilo jasno, kam
sem pri$la. Pa pikanje, pa odvzem kostnega mozga, pa strasne bole-
¢ine, pa kaj je z mojimi o¢mi, ne vidim vec, le e obrise, kaj se dogaja
z menoj? Vrocina, prijazne sestre, moji domaci ... to je bil torek, 15. 7.
2008. Naslednji dan se spomnim vizite; zdravnik, dr. Zver, je rekel, da
bom zadnja na vrsti, ceprav bi morala biti prva ...

Kon¢no sem dobila svojo diagnozo — akutna mieloi¢na levke-
mija (kaj je levkemija??), zdravljenje je dolgotrajno, kemoterapije !!!
(raka imam!!!) Ne, ne, to so se zmotili! Jaz Ze nimam raka!!!



Ja, pa ravno jaz!!! Ko so starsi prisli na obisk, sem se sesula,
jokala sem, raka imam! Na prejem prve kemoterapije nimam spo-
minov, saj sem bila v zelo slabem stanju, nisem videla, oziroma sem
videla le ¢rne obrise, voda mi je zalila telo. Imela sem vstavljen kateter
v desno roko, v katerega je morala tekocina ves cas teci, da se ne bi kaj
zamasilo. Proces je tak, da si priklopljen na aparat ves ¢as in kamor-
koli gres imas spremljevalca s seboj - to je stojalo z zdravili.

Na sreco je kemoterapija hitro postala u¢inkovita in ¢ez nekaj
dni se mi je povrnil vid. Prvo kemoterapijo sem prestala dokaj dobro,
vrocina je postala moja redna spremljevalka, apetit sem imela. Le rana
na obrazu se ni celila, pojavile so se mi hude bakterije na rani, dobivala
sem en kup antibiotikov, na nekatere se je telo odzvalo z alergijo. Ko je
priSel dan mojega odhoda iz bolnice, po 1 mesecu, pa so mi potisnili
skozi nos v zelodec cevko, po kateri so me morali moji domaci hraniti.
Spomnim se, da sem jokala kot dez. Nisem smela jesti skozi usta, da
se rana ne bi Se bolj okuzila in da bi se ¢im prej zacelila. Tezko sem
to sprejela, a za odhod domov si pripravljen narediti vse. Videti svo-
jega otroka po 1 mesecu je tako neprecenljivo, ne znam opisati tega
obcutka, samo jokala sem.

Dvakrat na dan so me domaci vozili v klini¢ni center na anti-
biotike. V ¢asu moje prve hospitalizacije sem moc¢no shujsala, tehtala
sem dobrih 56 kg, vse obleke so visele na meni, seveda sem bila golog-
lava, a to mi ni predstavljalo ni¢ posebnega, nisem se sekirala, lasuljo
sem si sicer kupila, a je nisem marala nositi, tudi kasneje ne, rajsi sem
nosila rutko.

Doma je bilo lepo, a tudi nekako naporno. Hranili so me z
injekcijo po sondi, nikoli nisem cutila »zadovoljstva« sitosti, saj sled-
nje sprozi okus hrane. Tako zelo sem si Zelela okusati hrano, pogresala
sem grizljanje. Seveda sem gresila in glodala majhne drobtinice kruha
in bobi palcke. Kako malo je bilo treba, da sem bila sre¢na.

Konec avgusta sem dobila vrocino, sprejeli so me v bolnisnico
(seveda sem vseskozi hodila 2x na dan v Ljubljano na antibiotike in
1x na teden prevezovat rano, pa tudi na redne preglede na maksilofa-
cialno kirurgijo na stomatologiji), kjer so mi morali dati vzdrzevalno
kemoterapijo. Po menjavi antibiotika je vrocina hitro padla in po 1
tednu sem bila doma. Se vedno pa s sondo v nosu. Nekje proti koncu
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Na zdravljenju

v Univerzitetnem
klinicnem centru
Ljubljana

septembra so mi sondo odstranili - kako lepo je bilo pojesti send-
vi¢ ... Okusati hrano ... Zopet neprecenljivo.

Naj omenim, da me je ob¢asno mocno obdajal strah, kaj je lev-
kemija, bom sploh prezivela, se bom pozdravila.

Receno mi je bilo, da bom rabila presaditev KMC; takoj so
testirali brata in starSe, a se nismo ujemali. Mene je bilo strah, pre-
saditev mi je bila $e tako dale¢, o tem nisem premisljevala, mene je
morila smrt, morile so me moje sanje o mojem pogrebu. Skrbelo me
je; svoje strahove sem zaupala takratni zdravnici, ki mi je priskrbela
psihologa. Ceprav, po pravici povedano, mi ni ravno on pomagal, sem
v sebi nagla tisto mod¢, tisto pozitivno energijo, odlocnost, da bom
zmagala, da se ne bom predala. Nisem Se koncala svojega poslanstva
na tem svetu, v tem svojem zivljenju, sem se bodrila.

Se z enim strahom sem se soocila v tem ¢asu, namre¢ svoje
rane nisem nikoli hotela pogledat — to je bil moj strah. Le kaj bom
videla? Ko sem se pogledala v ogledalo, sem mislila, da bom padla
skupaj. Kaj so mi naredili, saj mi manjka pol obraza!!! Hudo mi je bilo,
tezko sem sprejela to rano.

Do druge kemoterapije sem imela Se eno vzdrzevalno kemote-
rapijo. Dolgo se mi je celila ta moja nesre¢na rana na obrazu.

In prisel je konec oktobra, dan, ko sem morala iti na drugi
ciklus kemoterapije. Pogumno sem se podala v bolni$nico, s tiho Zeljo
po prenosnem racunalniku, da bi si lahko krajsala ¢as. Ne vem ravno,
kako je bilo to mozno, a ravno med tem drugim ciklusom sem dobila



klic iz sluzbe, da so mi kupili racunalnik in prenosni internet. Mislim,
da je bilo to v tistem ¢asu zame, kot da ce bi zadela na loteriji. Pred
drugim ciklom kemoterapije so mi vstavili CVK, to je centralni venski
kateter, ki je bil vstavljen pod vratom, na desni strani. To je cevka, ki je
vstavljena v vensko zilo in poteka skoraj do srca. Odtis imam $e danes
in mislim da me bo spremljal celo Zivljenje.

Drugo kemoterapijo sem dobro prenesla. V tem casu sem se
prvi¢ v zivljenju srecala s smrtjo, na nacin, ko je umrla neka gospa
poleg mene. Glede na to, da je smrt Ze od nekdaj moj strah, sploh pa
pogled na krsto, sem to precej dobro prenesla. Resni¢no sem si uredila
svoje »podstresje«. Dokaj hitro sem se pobrala po kemoterapiji, rana
je bila zaceljena in vedno manj me je motila, namre¢ imela sem tudi
precej zategnjena usta, nekako postrani. Nisem pa $e Cisto odstranila
obliza.

V decembru sem bila poklicana na tretji ciklus kemoterapije.
Kemoterapija je bila kar moc¢na, kaj veliko se ne spomnim. Precej sem
se ukvarjala z racunalnikom. Seveda so me vseskozi obiskovali moji
domaci, mislim, da ni bilo dneva, ko jih ni bilo ob meni. Komaj sem
¢akala tiste ure, ko so bili ob meni in me obvescali, kako je doma.
Vedno sem bila vesela vseh pozdravov, ki so mi jih prenesli.

Konec decembra sem izvedela, da so nasli preko svetovnega
registra darovalcev zame darovalca, s katerim pa se nisva popolnoma
ujemala.

Do takrat sem prebrala Ze veliko o levkemiji in presaditvah, tudi
zgodb sem veliko prebrala, nekako sem pa naletela vedno na zalostne
zgodbe, kjer so bolniki umrli. Strah pred smrtjo je ostal v meni, a
nekje globoko v sebi sem upala, da ne presaditve bom potrebovala.

Mislim, da sem postala prava mala enciklopedija, saj me je
vsaka stvar zanimala. Kadar koli sem dobivala kak antibiotik, sem
pozorno spremljala, kako tece v Zilo koliko ¢asa.

Pred bozicem sem bila odpuscena v domaco oskrbo. Praznike
sem tako prezivela s svojo druzino. Januarja pa ponovno poklicana
na Cetrti, zadnji ciklus kemoterapije. Ciklus je bil mocan, kot po vsaki
prej$nji kemoterapiji sem dobila vrocino in potem antibiotike in potem
alergijo nanje. Tezko sem se pobrala in precej dolgo sem bila v bolni-
$nici. V tem casu so zaradi gripe tudi prepovedali obiske v bolni$nici.
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Bila sem zelo Zalostna in »psiha« me je izdala. Zaprla sem se vase in
$e dober mesec trpela. Pomembno pa je bilo to, da sem na zacetku te
kemoterapije izvedela, da so nasli novega darovalca zame, s katerim
sva se 100 % ujemava. Veselja, ki me je obdalo, ne znam opisati in v
istem trenutku je izginil moj strah pred presaditvijo (za tisti ¢as).

Presaditev sem potrebovala, ker bi se lahko bolezen ponovila
in nekako mi je bilo razlozeno, da je to pravzaprav ozdravitev. So sicer
moznosti zavrnitve in lahko se bolezen ponovi, vendar so te moznosti
majhne.

Tisti cas, ki sem ga po cetrtem ciklu kemoterapij prezivela
doma, je hitro minil, imela pa sem posledice kemoterapije, povsod
razjede. Hoja na strani$ce je bila znanost. Bolecine, ki jih ne privo$¢im
prav nikomur.

Ko sem bila poklicana na presaditev, sem jokala. Celo pot do
bolni$nice, kot vedno, ko sem morala tja. Ta pot do bolniSnice mi $e
danes povzroci nekaksne krée v telesu.

Priprava na presaditev je moc¢na kemoterapija, ki pobije vse
celice, zdrave in tiste rakave, ki so $e ostale. Imela sem tudi lumbalno
punkcijo, kjer so mi odvzeli mozgansko tekoc¢ino, obenem pa vbriz-
gali kemoterapijo. Na sreco se rakave celice pri meni niso razsirile v
mozgane. Prav tako nisem potrebovala obsevanja. Pogumno sem se
odzvala na vse posege, ki so me ¢akali. Tudi odvzem kostnega mozga,
t. i. punkcija, mi ni predstavljala velikega strahu, vseh punkcij je bilo
pet. Moj moto je bil: »Kar je treba, je pac trebal«

Spomnim se, da mi je neko zdravilo pobralo vso energijo ...
veliko sem spala.

Ko je prisel moj dan, 19. 3.2009, dan presaditve, sem vsa nestrpna
komaj doc¢akala tisto uro presaditve. Saj sama presaditev ni ni¢ kaj poseb-
nega. Mislila sem si samo, da moram te celice lepo sprejeti, ne smem nic¢
negativnega razmisljati, naj bodo dobrodosle v mojem telesu. Nekaj casa
po presaditvi sem bila zelo slabotna. Nisem cutila nobenih strahov in
moram reci, da sem lepo sprejela moje nove celice. Zelela sem si samo
to, da bi §la ¢im prej domov. Moji domaci pa so to s strahom pricakovali,
kajti doma ni bilo vse tako sterilno kot v bolni$nici.

Veliko sem se pogovarjala s sestrami, kako naj zivim, kaj
lahko sploh delam. Svetovale so mi, naj ni¢ ne prehitevam. Da naj se



UzZivam Zivljenje
in vsak dan
mi je dragocen

izogibam (istilom, rastlinam in zivalim. Moj mali sine je bil vzet iz
vrtca nekaj dni pred mojim prihodom domov.

Ta dan, dan vrnitve domov, sem komaj doc¢akala. Spomnim se
zadnje noci v bolnisnici, ko nisem mogla spati kljub tabletam za spa-
nje — po njih sem le halucinirala. Prosila sem sestro, ki je bila v no¢ni,
naj mi pusti en sprehod po hodniku, kajti bila sem nekaj tednov sama
v sobi, zaprta, le redki so prisli k meni, obiski in sestre z maskami ...
Seveda, vse v moje dobro.

Nikoli nisem cutila strahu. Jaz sem ocitno primer, ki se je psi-
hi¢no dobro pripravil na presaditev ... Malo me je le skrbelo, kako bo
doma ...

Kateter je ostal do konca zdravljenja.

Nikoli se med boleznijo nisem sprasevala, kako bo z menoj
po ozdravitvi, kar se Zenskosti tice, nikoli me nihée ni opozoril, da
verjetno ne bom mogla imeti ve¢ otrok. Seveda, v ¢asu bolezni nisem
razmiSljala o tem, niti malo, kasneje pa sem se morala sprijazniti, da
bom ostala mamica le enemu otroku.

V casu mojega zdravljenja sem veliko brskala po svetovnem
spletu in se poducila o levkemiji, o presaditvi ... seveda sem nasla

mnogo negativnih stvari, a jaz sem pac jaz in grem vcasih z glavo skozi
zid.
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Bolezen me je naucila
marsikaj, tudi uzZivati v
drobnih stvareh in lepih
doZivetjih

Moja bolezen me je veliko naucila! Naucila me je ceniti male
stvari. Uzivati v majhnih stvareh. Pogled na Zivljenje se mi je popol-
noma spremenil. Bolezen me je privedla tudi do tega, da danes zivim
kvalitetno Zivljenje, da uzivam z mojimi najblizjimi. Hvalezna sem,
da ima moj sin mamo in da ga vidim odrascati. Zato je zame vsak
dan pomemben, posku$am ziveti in uziti Zivljenje in ustvariti ¢im ve¢
spominov, saj so le ti pomembni v ¢asu, ko ostane§ sam s sabo.



L. B

Bolezen veliko vzame in tudi veliko da

Ksenija Vogrin

Z vami zelim deliti zgodbo o tem, kako sem se spoznala in
soocila s svojo diagnozo, za katero se mi $e sanjalo ni, da obstaja. Na
pragu prve polovice stoletja Zivljenja sem dozivela »hladen tus«. Bila
sem »zdrava kot riba«. Dva lekadola ob kaksnem res hudem glavo-
bolu na leto sta bila moja edina »terapija«. Sicer nisem imela nobenih
posebnih tezav. Edino v maju 2017 sem zbolela, Ze drugic, za bore-
liozo in v zimskem ¢asu me je moc¢na gripa priklenila na posteljo in
dolgo je trajalo, da sem si opomogla.

Nikoli pa ne bom pozabila oktobra 2018, ko sem si nekega dne
napolnila kad z vodo in me je na levi strani reber presenetila cudna
bolecina, ki sem jo pripisovala nerodnemu gibu. Ta bolecina je pos-
tala moja spremljevalka. Obcutek, da imam nekaj zapi¢eno v rebro
in ne morem zadihati s polnimi pljuci, me je napotil k doktorju, ki
sem ga imela v sosednji Avstriji, v Bad Radkersburgu. Zivim namre¢
blizu meje. Zaposlena sem bila v Avstriji, v podjetju, v katerem sem
skoraj 8 let delala v kontroli, z izdelki iz aluminija, ki sem jih tudi
brusila. Morda je tudi to botrovalo, da sem zbolela. Napotena sem bila
h kiropraktiku, kjer sem prejemala elektroterapije, injekcije v hrbte-
nico, na katero se mi je ob pregledu naslonil s celim telesom, dobila
sem tudi neko rdece mazilo s ¢ilijem, s katerim me je h¢erka masirala.
Bolecina, kljub terapijam, ni minila, morda je samo izzvenela in se na
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moje zacudenje preselila na desno stran reber. Tezko sem dihala in
vedno bolj sem bila utrujena. Opazila sem tudi, da se mi je urin ob
pogostejsem uriniranju penil. In v¢asih me je presenetilo, da mi je kri
pritekla iz nosu, da sem imela glavobole, ter mi je v usesih Sumelo.
Ampak vse to sem pripisovala utrujenosti, stresu in no¢nemu delu.
Kuhanje mi je postalo tezava, enako pospravljanje. Vedno vec¢ casa
sem prezivela na kavcu. Z grozo me je navdajalo, ko sem komaj »pri-
lezla« po stopnicah. To mi ni bilo podobno, saj sem vedno skakala
okrog kot srnica in zame ni bilo ovir. Bolec¢ine so postale stalnica
tudi v ramenih, rokah, nogah, prsti so me boleli, vratu nisem mogla
obracati, ko sem vozila avto. Da pa bi se odpravila na kaksen izlet s
kolesom, kar sem sicer rada pocela, pa ni bilo ve¢ mogoce.

Vse to me je strasilo, zalostilo, zato sem $e veckrat obiskala
doktorja, ki pa me do konca avgusta 2019 sploh ni poslal v laboratorij.
Zato sem po tritedenski poviSani temperaturi, ki je bila okoli 37,2 °C,
odsla do zdravnika in mu rekla, da ne zmorem vec in tedaj me je pos-
lal v bolni$nico v Avstriji. Deveti dan, po dnevih, ko so mi delali samo
preiskave zaradi anemije in nisem prejemala nobenih zdravil in sem
¢akala na diagnozo ter po noceh, ki so se vlekle kot stara melodija na
pokvarjenem gramofonu, sem konc¢no docakala trenutek. Trenutek
resnice, ki je bila, priznam, zelo bolec¢a. Pol ure sem tulila na ves glas,
pa prekleto vseeno mi je bilo, ¢e me slisi pol Avstrije. Torej, od prve
bolecine do diagnoze je trajalo skoraj eno leto. Ob diagnozi mi je tam-
kaj$nji primarij najprej ponudil stol, tudi sam je sedel in mi povedal,
da imam resno krvno bolezen, ki je prizadela moje kosti.



S

Ce se bom zdravila, lahko Zivim $e vsaj 10 let, manj ali ve¢,
¢e ne, bom umrla. In zdraviti sem se morala iti v mati¢no drzavo,
ker bo zdravljenje dolgotrajno. Drugi dan sem spakirala kov¢ek in se
postavila pred okence v UKC Maribor. Glede na to, da nisem imela
urejenega zdravstvenega zavarovanja v Sloveniji, sem imela Se toliko
ve¢ skrbi. Prisla sem do prijazne hematologinje, ki mi je povedala,
da imam diseminirani plazmocitom Bence Jones in se bom zdravila
ambulantno. Kaj to sploh pomeni, toliko novih besed, dobila sem
termin za biopsijo kostnega mozga, ki pa je po enournem bolecem,
neuspelem poskusu ostala suha. Takoj naslednji dan, na moj rojstni
dan, sem pristala na urgenci. Imela sem visoko temperaturo in moc¢ne
bolecine. Glede na moje slabe izvide, so se hematologi odlo¢ili izvesti
plazmaferezo Tera-lite, podobno dializi; da bi zas¢itili moji ledvici.
Ampak po eni uri sem dozivela Sok. Odklopili so me, pravzaprav se
nicesar ne spominjam, razen pomodrelih nohtov na rokah in pekoce
bolecine v glavi in po celem telesu. Nato so me neprestano nadzirali
in dejali, da postopka ne bodo ponovili in cesa takega ne pomnijo.
Nadaljnja pot naprej naj bi bila ustaljena. Do januarja 2020 sem hodila
na kemoterapevtska zdravljenja po shemi VID do 6. kroga. Sredi
januarja sem bila poklicana v Ljubljano na razgovor o avtologni pre-
saditvi krvotvornih mati¢nih celic. Zbrala sem jih za 3 presaditve. 27.
januarja 2020 sem prestopila prag oranzne cone, kjer sem se 29. janu-
arja ponovno rodila. Moram poudariti, da tako pristnega, sr¢nega,
zavzetega odnosa do pacienta Se nisem dozivela; od vseh zdravnikov,
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posebej bi izpostavila prof. dr. Sama Zvera, ki je ze s svojim vstopom
v sobo prinesel polno vreco optimizma, in vseh sester, ki so skrbno
bdele nad mano in me sprasevale po pocutju, do distilk ... skratka
hvalezna sem, lahko re¢em, da sem bila v hotelu s petimi zvezdicami.
Edino izguba las, slabost in visoka temperatura, ki se je pojavila, je
kvarila moj »dopust«. Neopredeljeno sepso naj bi imela, ampak nam
je s skupnimi mo¢mi uspelo. Po treh tednih sem odsla domov. Pre-
gledi, ki so se vrstili, so dajali dobre rezultate in dandanes sem brez
zdravil, kar me izredno veseli.

Ce strnem svojo zgodbo, zgodbo bolnice, ki se ji $e sanjalo ni,
da obstaja plazmocitom, lahko recem: bodite pozorni na vse bolecine,
vztrajajte pri obiskih zdravnika in zahtevajte laboratorij. Tudi osebni
zdravnici sem povedala, da naj bo posebej pozorna na tiste, ki pridejo
z nejasnimi znaki, bole¢inami, ¢etudi so mlaj$a populacija. Bolezen
pride, ne glede na spol, raso, prepricanje, leta, sploh pa ne potrka.
Vzela sem ga — plazmocitom - za svojega spremljevalca. Soocila sem
se z njim in mu pac obrazlozila, da je tukaj z mano, ampak glavna sem
jaz, kot se za Zensko spodobi. In mu zelim zares dolgo, dolgo spanje ...

Zakljucujem z mislijo, da nam bolezen hkrati veliko vzame in
veliko da. Veliko novih izkusenj, spoznanj, veliko novih prijateljev, ki
jih sicer nikoli ne bi spoznala. Vsem vam zelim veliko zdravja, srece,
ljubezni in vse dobro.

Med predstavitvijo
svoje zgodbe na
drustvenem srecanju
leta 2021
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Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

... 2e od leta 1995

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
SLOVENIJE

JoZica Filipéic, predsednica drustva

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije deluje od leta 1995.
Z odlo¢bo Ministrstva za zdravje Republike Slovenije je leta 2002 pri-
dobilo status drustva, ki deluje v javnem interesu na podrocju javnega
zdravstvenega varstva, leta 2006 pa status humanitarnega drustva
kroni¢nih bolnikov. Drustvo danes povezuje okoli 600 ¢lanic in ¢la-
nov iz vse Slovenije: bolnikov s podro¢ja krvnih bolezni ter njihovih
svojcev in prijateljev, zdravstvenega osebja in podpornikov.
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Clanstvo po letih
od ustanovitve leta 1995

Geografska porazdelitev
¢lanstva po Sloveniji
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Poslanstvo drustva je usmerjeno v bolnika, v podporo njegovim potre-
bam in v krepitev odnosa »bolnik - zdravnik, ki je eden najpomemb-
nejs$ih pogojev uspesnega zdravljenja. Ob takem poslanstvu drustvo
sledi viziji nenehnega nadgrajevanja VSESLOVENSKE MREZE ZA
POVEZOVANJE, PODPORO IN OZAVESCANJE BOLNIKOV §
KRVNIMI BOLEZNIMI.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je 2022 dobilo novo
vodstvo s predsednico Jozico Filip¢i¢, podpredsednikom Gorazdom
Koletnikom, tajnico Alenko Rak, blagajnicarko Ur§o Ulaga ter ¢lani
izvr$nega odbora Ksenijo Vogrin, Jozetom Uhanom in zdravnikom
hematologom Enverjem Melki¢em.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije izvaja programe,
med katerimi so najpomembnejsi in najobseZnejsi:

1. Preventivni socialni program z zdraviliskim

ali fizioterapevtskim zdravljenjem ter organizacijo strokovnih
predavanj, izobrazevanj ter druzenj

Program je usmerjen v sofinanciranje zdraviliskega ali fizioterapev-
tskega zdravljenja bolnikov, izbolj$anje kvalitete Zivljenja po zakljucku
zdravljenja s kemoterapijo, radioterapijo in presaditvijo krvotvornih
mati¢nih celic ter skrb za ohranitev na novo pridobljenega zdravja. V
programu se zagotavlja pomo¢ tudi socialno najsibkej$im bolnikom,
¢lanom drustva. Program vkljucuje skrb za ¢im boljso informiranost
bolnikov in njihovih svojcev o pravocasnem odkrivanju in prepozna-
vanju bolezni, nacinih zdravljenja ter ponovne vkljucitve v aktivno
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zivljenje. V okviru programa poskrbi drustvo tudi za organizirano
druzenje z namenom spontanega izmenjavanja izkusSenj in socialne
vkljucenosti.

2. Program »Bolnik - bolniku« - psiholoska pomoc¢ in podpora
Program je namenjen lai¢ni psiholo$ki pomoci in podpori med
bolniki in se izvaja na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC
Ljubljana in UKC Maribor ter v Splo$nih bolni$nicah Novo mesto,
Slovenj Gradec, Murska Sobota, Celje in Nova Gorica. Zaradi velikega
zanimanja bomo program $irili tudi po hematologkih oddelkih ostalih
bolni$nic v Sloveniji. Izvajalci programa - nekdanji bolniki obiskujejo
oddelke zdravstvenih ustanov s hematologkimi bolniki in so na voljo
za pogovore o vseh nemedicinskih vprasanjih, ki se porajajo bolniku
pred, med in po zdravljenju. Na mnoga vprasanja najlazje odgovar-
jajo nekdanji bolniki, ki Ze imajo izku$nje zdravljenja razli¢nih krvnih
bolezni. V ¢asu epidemije Covid-19 nudimo podporo tudi preko tele-
fona, e-poste in drugih oblikah spletnega komuniciranja.
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Izvajalci drustvenega programa »Bolnik — bolniku« na obisku v UKC Ljubljana in
v SB Nova Gorica leta 2022

3. Program izdajanja publikacij in informiranja

Drustvo izdaja Stevilne strokovne vodnike za bolnike z razli¢nimi krv-
nimi boleznimi in nacini njihovega zdravljenja ter druge drustvene
publikacije (almanahi, zlozenke, zgodbe bolnikov itd.). Za dobro
informiranost ¢lanov in podpornikov pa drustvo vzdrzuje spletno
stran, povezani smo preko strani Facebook, LinkedIn in Instagram.
V letu 2018 smo priceli izdajati tudi mese¢ni e-novi¢nik, v katerem
poroc¢amo o preteklih dogodkih in obves¢amo o nacrtovanih drustve-
nih aktivnostih.



Leta 2022 se je za tesnejSe povezovanje clanov v okviru programa
Bolnik - bolniku vzpostavila Se zaprta facebook skupina.

041 649 735; 051 493 680
@ info@drustvo-bkb.si
http://www.drustvo-bkb.si/

hetpe:,

https:

linkedin

Izdajanje drustvenih publikacij in skrb za informiranje preko drustvenih socialnih
omrezij

Pregled izdanih publikacij Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Leto

Naslov publikacije

Vrsta publikacije

2022 {2022 Viskanju upanja, volje in moci Zgodbe bolnikov
2022 | Pozne posledice zdravljenja rakavih krvnih bolezni Vodnik za bolnike
2022 | Redke bolezni 2022-12. knjizica Vodnik za bolnike
2021 | Simptomi in znaki najpogostejsih krvnih bolezni in stanj Vodnik za bolnike
2021 | Redke bolezni 2021-11. knjizica Vodnik za bolnike
2020 | Okuzbe in preprecevanje okuzb pri bolnikih s krvno rakavo boleznijo Vodnik za bolnike
2020 | Program »Bolnik - bolnikux ZloZenka

2020 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Zlozenka

2020 | Redke bolezni 2020 - deseta izdaja Vodnik za bolnike
2019 | Presaditev krvotvornih mati¢nih celic Vodnik za bolnike
2019 | Redke bolezni 2019 - deveta izdaja Vodnik za bolnike
2018 | Mielodisplasticni sindrom MDS Vodnik za bolnike
2018 | Fourth National Conference on Rare Diseases 2018 Slovenia - Brdo Congress Centre | Zlozenka

2018 | Anemije - dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2018 | Redke bolezni 2018 - osma izdaja Vodnik za bolnike
2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in podpora Zlozenka

2017 | Association of patients with blood diseases in Slovenia ZlozZenka

2017 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije Zlozenka

2017 | Kroni¢na mieloi¢na levkemija, Dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc¢ in podpora Vodnik za bolnike
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Leto | Naslov publikacije Vrsta publikacije
2017 | Third National Conference on Rare Diseases 2017 Slovenia - Brdo Congress Centre Zlozenka

2017 | Redke bolezni 2017 - sedma izdaja Vodnik za bolnike
2016 | Presaditev krvotvornih mati¢nih celic Navodila za bolnike
2016 | Second National Conference on Rare Diseases 2016 Slovenia - Brdo Congress Centre | Zlozenka

2016 | Redke bolezni 2016 - Sesta izdaja Vodnik za bolnike
2016 | Dan redkih bolezni 2016 Plakat

2015 |20 let 1995 - 2010 Zbornik

2015 | First National Conference on Rare Diseases 2015 Slovenia - Brdo Congress Centre Zlozenka

2015 | Redke bolezni 2015 - peta izdaja Vodnik za bolnike
2015 | Dan redkih bolezni 2015 Plakat

2014 | Anemije - Vodnik za bolnike, ponatis Vodnik za bolnike
2014 | Anemije - Vodnik za bolnike Vodnik za bolnike
2014 | Redke bolezni 2014 - Cetrta izdaja Vodnik za bolnike
2014 | Predstavitev Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Zlozenka

2014 | Pamphlet - Association of patients with blood diseases Zlozenka

2014 | Press release - Association of patients with blood diseases Gradivo za medije
2014 | Dan redkih bolezni 2014 Plakat

2013 ﬁlém(z levkemije in presaditev krvotvornih maticnih celic - Dopolnjena navodila za Vodnik za bolnike
2013 | Redke bolezni 2013 Vodnik za bolnike
2013 | Zgodbe iz Sestega nadstropja Zgodbe bolnikov
2013 | Partners for Progress 2013 - »Rare Disorders without Borders« Zlozenka

2013 | Dan redkih bolezni 2013 Plakat

2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Plakat

2012 | Dan bolnikov in njihovih svojcev oktober 2012 Vodnik za bolnike
2012 | Vodnik za bolnike s kroni¢no mieloicno levkemijo 2012 Vodnik za bolnike
2012 | Manj pogoste bolezni 2012 Vodnik za bolnike
2012 | Partners for Progress - »Rare disease day 2012« Zlozenka

2012 | Pamphlet - Association of Patients with Blood Disesaes Zlozenka

2012 | Zlozenka - Predstavitev Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Zlozenka

2012 | Predstavitveni plakat Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Plakat

2011 | Akutne levkemije in presaditev krvotvornih mati¢nih celic - Navodila za bolnike Vodnik za bolnike
2010 | Dan bolnikov 2010 - Zbornik predavanj Vodnik za bolnike
2010 | 15 let delovanja »Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi« 1995 - 2010 Zbornik

2009 | 20 let presaditev mati¢nih celic v Sloveniji - Dan bolnikov 2009 Vodnik za bolnike
2008 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi - predstavitev drustva Zbornik

1999 | Zdravljenje s presaditvijo krvotvornih maticnih celic nesorodnega darovalca Vodnik za bolnike
1999 | Presaditev krvotvornih maticnih celic pri odraslem cloveku - Navodila za odpust Vodnik za bolnike
1997 | Predstavitev drustva s pristopno izjavo Zlozenka




4. Program mednarodnega sodelovanja

Drustvo sodeluje s sorodnimi mednarodnimi organizacijami in leta
2014 je bilo drustvo kot polnopravni ¢lan sprejeto v evropsko zdru-
zenje drustev bolnikov z redkimi boleznimi EURORDIS, ki povezuje
preko 30 milijonov bolnikov in jih zastopa v razli¢nih evropskih insti-
tucijah. Predstavniki drustva se udelezujejo dnevov bolnikov, njihovih
druzin in darovalcev na konferencah evropske skupine za presaditev
krvotvornih mati¢nih celic in kostnega mozga EBMT - European
Society for Blood and Marrow Transplantation ter mednarodnih sre-
¢anj PfP - Partners for Progress in CEE Patients’ Partners Summit. Od
leta 2019 je drustvo tudi polnopravni ¢lan evropske zveze bolnikov
z limfomom LCE - Lymphoma Coalition Europe in mreze drustev
bolnikov s plazmocitomom MPE - Myeloma Patients Europe.
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5. Program ozavescanja ob Dnevu redkih bolezni
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8. nacionalna konferenca ob Dnevu redkih bolezni 25. februarja 2022 preko spleta

DAN REDKIH BOLEZNI

8. NACIONALNA KONFERENCA
0B DNEVU REDKIH BOLEZNI 2022

S POKAZISVOJE

Dan redkih bolezni 2022
- 12.knjiZica
188

Ob svetovnem dnevu redkih bolezni
drusdtvo organizira ali soorganizira stro-
kovna srecanja in izdaja publikacije s
podro¢ja redkih bolezni. Drustvo je
s temi aktivnostmi ob Dnevu redkih
bolezni pricelo Ze leta 2010, z letom 2015
pa se je drustvo pridruzilo organizaciji 1.
nacionalne konference o redkih boleznih
in leto kasneje sodelovalo pri ustanovitvi
Zdruzenja za redke bolezni Slovenije.
Takratna predsednica drustva gospa
Majda Slapar je postala podpredsednica
zdruzenja. Od leta 2017 drustvo obcasno
organizira tudi usmerjena strokovna sre-
¢anja na temo redkih krvnih bolezni.



Ob vsakoletnem srecanju ob Dnevu redkih bolezni v drustvu izdamo
knjizico Redke bolezni, kjer so predstavljena predavanja s srecanja,
seznam najsodobnejsih zdravil za zdravljenje redkih bolezni ter
predstavitve drustev bolnikov, ki sodelujejo na vsakoletni konferenci.

6. Program spodbujanja zdravega zivljenjskega sloga

Drustvo organizira redne mesecne oblike gibanja (pohodnistvo, nor-
dijska hoja itd.) in obcasna predavanja o zdravi prehrani. S tem pro-
gramom Ze vec¢ let zasledujemo cilje Drzavnega programa obvladova-
nja raka (2022-2026) in Nacionalnega programa o prehrani in telesni
dejavnosti za zdravje (2015-2025). V ¢asu epidemije je organizirana
tedenska strokovno vodena telovadba preko spletne platforme Zoom.

UdeleZenci pohoda okoli Gradiskega jezera aprila 2022 189
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7. Program ozavescanja ob Dnevu krvnih bolezni

V letu 2018 je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije pricelo
$e z eno pomembno aktivnostjo: z obelezevanjem DNEVA KRVNIH
BOLEZNI. Septembra po vsem svetu ozave$cajo o krvnih boleznih,
ki postajajo vse vecji zdravstveni izziv tako v EU kot v Sloveniji. Ob
DNEVU KRVNIH BOLEZNI vsako leto sredi septembra skupaj z
medicinsko stroko $irso javnost obves¢amo o napredku in novih moz-
nostih zdravljenja ter o problematiki na podro¢ju hematologije.

Informativne stojnice v Ljubljani, Mariboru, Celju, Novi Gorici, Murski Soboti
in Novem mestu ob Dnevu krvnih bolezni 17. septembra 2022

Ty




HUMANITARNO DRUSTVO KEONICRIH 304
| sowikov kpEEviNEM INTERESU. S0
NAPODROCIU ZDRAYSTVENEGA VARSTVA

<reveetm socein program 2 lvadkins
vofenien.

Rdeca osvetlitev ob Dnevu krvnih bolezni 17. septembra 2022:
Celjski grad in Mestna knjiznica Mirana Jarca Novo mesto

foto: Andreja Ravnak

foto: Primoz Bogolin
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Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE
Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija

Telefon:
041 649 735 predsednica
051 493 680 tajnica

Elektronski naslov:
info@drustvo-bkb.si

Spletna stran:
www.drustvo-bkb.si

Facebook stran:
www.facebook.com/drustvoBKB

LinkedIn:
www.linkedin.com/company/drustvo-bkb
Instagram:
www.instagram.com/drustvobkb/
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Smo Novartis.
Soustvarjamo medicino.

V Novartisu uporabljamo mo¢ inovacij v znanosti

za iskanje resitev nekaterih najzahtevnejsih
zdravstvenih izzivov sodobne druzbe. Nasi raziskovalci
premikajo meje znanosti, da bi izbolj$ali razumevanje

bolezni in razvili nova zdravila na podrogjih z velikimi _
neizpolnjenimi zdravstvenimi potrebami. rop Al
Stremimo k odkrivanju novih poti do boljSega EMPLOYER ) 2022

in daljsega ziviienja.

Novartis Pharma Services Inc., Podruznica v Sloveniji
Verovskova ulica 57,1000 Ljubljana; SI2205095268

U NOVARTIS | Reimagining Medicine



PERSENOSAN®

Zdravilo rastlinskega izvora,
ki vsebuje izvle¢ek korenine baldrijana oz. zdravilne Spajke.

Uporablja se za:
« lajSanje motenj spanja,
kot sta nespecnost ali tezave z uspavanjem in

« pomirjanje blage zivéne napetosti,
kot so psihi¢na obremenitev, nemir in razdraZljivost.

Zdravilo je na voljo v lekarnah in specializiranih prodajalnah.

v sodelovanju z Zentivo. www.apta-medica.com

Pred uporabo natancno preberite navodilo!
O tveganju in neZelenih ucinkih se posvetujte

z zdravnikom ali farmacevtom.




‘ REDKE BOLEZNI

Predanost
druzbe Takeda
redkim boleznim.

Takeda Pharmaceuticals d.o.o.

Bleiweisova cesta 30, 1000 Ljubljana, Slovenija
Tel.: + 386 (0) 59082480

E-posta: info-si@takeda.com

www.takeda.com

VV-MEDMAT-74410
datum priprave: 09/2022

Better Health, Brighter Future

Avtorske pravice © 2022 Takeda Pharmaceutical Company Limited.
Vse pravice pridrzane. Takeda in logotip Takeda sta zasciteni blagovni
znamki druzbe Takeda Pharmaceutical Company Limited,

ki se uporabljata na podlagi licence.
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Pri Pfizerju s strokovnim znanjem in nenehnim napredkom v znanosti ze
172 let prispevamo k izboljSanju zdravja in dobrega pocutja v vseh
zivlienjskih obdobjih. Soocamo se z novimi boleznimi in zdravstvenimi
izzivi ter iSCemo reSitve za zdravo prihodnost novih generaci.
Ko povrnemo ali izboljSamo zdravje posameznika, smo svoje delo opravili
dobro.”?3

o
~ Odkritja, ki spreminjajo
Q- P ﬁzer iivljen}a boIn'iJkov ol%e
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Pfizer Luxembourg SARL, GRAND DUCHY OF LUXEMBOURG, 51, Avenue J.F. Kennedy, L - 1855,
Pfizer, podruznica Ljubljana, Letaliska cesta 29a, 1000 Ljubljana

Literatura: 1. Pfizer: Partnering to improve health for all. Dostopno na: https://www.pfizer.com/news/hot-topics/partnering_to_improve_health_for_all. Dostopano:
januar 2022. 2. Pfizer: Company fact sheet. Dostopno na: https://www.pfizer.com/about/leadership-and-structure/company-fact-sheet. Dostopano: januar 2022.
3. Pfizer: Company Timeline: a Legacy of Innovation. Dostopno na: https://www.pfizer.com/about/history. Dostopano: januar 2022.
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Nekatera zdravljenja obvladujejo raka.
Mi ga zelimo ozdraviti.

CP-308643/050422

“—
Nas namen je ustaviti rakasta obolenja, zato stremimo k razvoju inovativnega in Ja nssen , OﬂCO'Ogy
personaliziranega zdravljenja. Z nasim delom smo vsak dan bliZje prihodnosti, v kateri je

bolezen stvar preteklosti. Ve¢ informacij lahko dobite na www.janssen.com/slovenia PHARMAGEUTICAL COMPANIES OF (ohwwonafofmon

Janssen, farmacevtski del Johnson & Johnson d.o.0., Smartinska cesta 53,1000 Ljubljana, tel.: 0140118 00, e-mail: info@janssen-slovenia.si




Specialisti
Specialisti+

Zobje

Zobje+
Zdravstveni nasvet

triglavzdravje

Vas partner za zdravje
triglavzdravje.si

Bodite komplet
brezskrbni

na poti

do zdravja.

« Povezite vsa zavarovanja,
varcevalne nacrte, zvestobo
in digitalno poslovanje
v lojalnostni program
Triglav komplet.

« Prihranite do 40 % pri
premozenjskih zavarovanjih
Zavarovalnice Triglav.
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LEVKEMLIA Vodnik za bolnike Vadnik 23 holntke

Vodnik za bolnike Dopolnjena izdaja

Dopalejens indaja

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI DRUSTVO BOLNIKOV § KRVNIMI BOLEZNIMI
SLOVENIJE SLOVENIJE SLOVENIJE
MIELODISPLASTICNI PRESADITEV OKUZBEIN |
SINDROM KRVQTVORNIH PREPRECEVANJE OKUZB
MDs MATICNIH CELIC PRI BOLNIKIH S KRVNO
e e RAKAVO BOLEZNIJO

ob 30-letnici zdravljenja Vodnik za bolnike
'pmaditvi]u ornih maticnih celic . 4

w DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
SLOVENDE

. DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI

SLOVENIJE SLOVENIJE V iskanju
SIMPTOMI IN ZNAKI upanja, volje in moci
P POZNE POSLEDICE ZGODBE BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
NAJPOGOSTEJSIH KRVNIH
BOLEZNI IN STANJ ZDRAVLJENJA RAKAVIH 5
Kaj morate vedeti o bolezni, KRVN IH Bo LEZNI
2a katero ste zboleli?

Vodnik za bolnike

ik za bolnike







¢

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
SLOVENIJE

‘789 19

6197452394

9 ‘



	Uvodne besede
	Jožica Filipčič,

	Popotnica zgodbam bolnikov
	Majda Slapar,

	Sporočiti diagnozo: 
ali je to vse, ali je to dovolj?
	Prim. Jožef Pretnar, dr. med.,

	Pomembna je tudi čustvena drža 
in močna želja po ozdravitvi
	Enver Melkić, dr. med., specialist hematolog

	Mnogo je načinov soočanja 
z boleznijo in prav toliko je 
tudi stebrov opore
	Nina Erjavec Merklin, mag. psih., 

	Če ti preostane samo še en dih, 
ga porabi za to, da rečeš hvala 
	Cvetka Flajs Cotič, 

	Hčerka z redko krvno boleznijo
	Brigit Avbelj

	Marina in Terry
	Marina Avsenik

	Zgodba o celični terapiji CAR T v Franciji
	William Casler

	Bolezen mi je spremenila življenje 
	Tanja Fajon

	Moja zgodba, moje življenje
	Jožica Filipčič

	Zdravje, največje bogastvo
	Neva Gec

	Zdravljenje diseminiranega plazmocitoma 
v ZDA
	Marc L. Greenberg (Lawrence, Kansas, ZDA)

	Moja zgodba
	Tomaž Horvat

	Moja vrnitev
	Marjan Hrovat

	Moja zgodba (lahko tudi zgodba kogar koli)
	Matjaž Jurca

	Vredno se je boriti
	Marija in Robert Krošlin

	Skupna zmaga
	Igor Kurent

	Pot k sebi
	Tjaša Likar

	Moj Camino
	Marija Logar

	Živeti je tako lepo
	Romana Meznarič

	Moje nove pomladi
	Martina Mlakar

	Moja zgodba
	Miran Ohnjec

	Tako daleč je že, pa tako blizu
	Alenka Rak 

	Moja zgodba
	Gordana Rek

	Vrnem se, ko bodo zacvetele rožice
	Majda Slapar 

	Hrast
	Anja Tavčar

	Živeti z boleznijo
	Jože Uhan

	Vsak dan mi je pomemben
	Urša Ulaga

	Bolezen veliko vzame in tudi veliko da
	Ksenija Vogrin


