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KO BOLNIK POTREBUJE BOLNIKA

Jozica Filip¢i¢

Predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Z izdajo vodnika za bolnike Bolnik - bolniku, psiholoska pomo¢ in pod-
pora, zelimo v Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije poudariti
izjemno vlogo ozdravljenega bolnika v procesu zdravljenja bolnikov, ki so
danes zboleli za eno izmed krvnih bolezni.

Pogovor z nekom, ki je ravno tako zbolel kot mi, Sel skozi ves proces
zdravljenja in se uspesno pozdravil, nam daje veliko pomembnih infor-
macij in napotkov, predvsem pa veliko upanja na najboljse. Daje nam cas,
da se lahko z nekom pogovorimo o vseh tistih stvareh, o katerih se takrat
ne moremo pogovoriti z nikomer drugim.

Ker se zdravljenje bolnikov, ki so zboleli za eno izmed krvnih bolezni,
naceloma zacne v bolni$nici, je zelo pomembno, da imajo bolniki in nji-
hovi svojci moznost ¢im prej$njega pogovora z nekdanjim, ozdravljenim
bolnikom Ze v bolni$nici. Zato je prisotnost ¢lana nasega drustva — nek-
danjega ozdravljenega bolnika neprecenljiva, kar nam povedo tako bol-
niki, kot tudi njihovi svojci in medicinsko osebje. Zato so nasi izvajalci
programa prisotni na hematoloskih oddelkih, v enodnevnih bolni$nicah
in ambulantah hematoloskih bolni$nic. Zelimo si, da bi tovrstno sode-
lovanje z bolniki potekalo tudi v prihodnje, saj bi bilo bolnikom dano,
da se lahko o vseh nemedicinskih vprasanjih vedno obrnejo na nekda-
nje bolnike, ki jim svojo pomo¢ in podporo nudijo v ¢asu bolni$ni¢nega
zdravljenja kot tudi po njegovem zakljucku. Prav tako imajo vsi bolniki
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v kar sedmih bolnisnicah po Sloveniji ob pogovoru dostop tudi do vseh
strokovnih vodnikov nasega drustva in zloZenk na stojalih nasega drustva.
Da se program lahko izvaja, se najlepse zahvaljujemo vodstvu Klinicnega
oddelka za hematologijo UKC Ljubljana ter ostalemu medicinskemu ose-
bju, ki omogoca, da program nemoteno poteka Ze petnajst let (od uvedbe
leta 2008). Zahvala gre tudi vodstvu Splosne bolni$nice Novo mesto (od
2016) ter vodstvu Oddelka za hematologijo in hematolosko onkologijo
UKC Maribor (od 2016), Splo$ni bolni$nici Slovenj Gradec (od 2017) ter
bolni$nicam, ki so se nam prikljucile leta 2022, Splo$ni bolnisnici Murska
Sobota, Splosni bolnisnici Celje in Splo$ni bolnisnici Nova Gorica.

Predvsem pa gre velika zahvala vsem izvajalcem programa - ¢lanom in
¢lanicam nasega drustva, ki program izvajajo ze 15 let, ter s svojo izredno
zavzetostjo in socutnostjo pripomorejo, da bolniku stopimo nasproti tak-

rat, ko nas najbolj potrebuje.
L
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NEPRECENLJIV DEL PSIHOLOSKE IN CUSTVENE
POMOCI BOLNIKOM IN NJIHOVIM SVOJCEM

Enver Melki¢, dr. med.

Klini¢ni oddelek za hematologijo, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

Clovek, ki zboli in se prvi¢ znajde v tujem svetu bolnignice, obkrozen
z zdravstvenimi delavci, je pogosto prestrasen zaradi skrbi za svoje Ziv-
lienje in je zato Ze vnaprej pri pogovoru z zdravstvenim timom postav-
lien v nekaksen podrejen polozaj, Se posebno z zdravnikom. Nekoc¢ je
veljalo, da bolnikom ni dobro prevec razlagati o njihovi bolezni, ker bi
jim s tem lahko nakopali e dodatne skrbi. Danes sam osebno menim,
da je pravi recept ta, da je bolniku potrebno povedati ob pravem casu
ravno dovolj informacij, ki jih bo v tistem trenutku uspel sprejeti, in ker
gre pri bolniku za zelo obcutljiv trenutek, je informacije, ki jih podajamo
zdravniki, potrebno povedati na njemu dovolj razumljiv nacin in z dovolj
empatije. Pogosto opazam, da vecina bolnikov v trenutku, ko se znajdejo
v bolni$nici in na oddelku za hematologijo zaradi raka, pravzaprav niti
ne znajo stopiti v pravi kontakt z zdravnikom, da bi od njega izvedeli
vse tisto, kar bi Zeleli vedeti o svoji bolezni; ali obstaja nacin zdravljenja,
kako bo potekalo zdravljenje in, najbolj pomembno, ali obstaja moznost
ozdravitve. Zdravniki se pogovora z bolniki priu¢imo $ele skozi nase delo
v klini¢ni praksi ter od nasih starejsih kolegov in mentorjev. V zacetku
je to le pasivno poslusanje pogovora v ¢asu vizite, kasneje pa vsakdo od
nas najde svoj nacin, kako in na kaksen nacin bolniku pove tisto, kar je
nujno potrebno. Ob prvem stiku je vedno pravilno, da se bolniku jasno
predstavimo in za¢nemo splosni pogovor z njim o tem, kako se pocuti, od
kod je doma, kako so se zacele tezave, kaj je pocel, preden je opazil tezave
in podobno. Dobro se zavedamo tega, da je bil bolnik nekako iztrgan
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iz svojega domacega okolja in prestavljen v drugo, njemu tuje okolje, z
veliko novostmi, novimi, neznanimi obrazi in besedami, ki jih dobro ne
razume, zato ga je ob vsem tem potrebno pomiriti. V tem trenutku je
bolnikova sposobnost dojemanja in procesiranja podatkov zelo zoozena
in je pogosto dovolj, da ga s pogovorom pomirimo in mu razlozimo le
osnovne stvari, kaj bomo z njim poceli in koliko ¢asa bo priblizno ostal
v bolnisnici. Povemo, za katero bolezen sumimo, da gre, kaj moramo vse
opraviti, da potrdimo diagnozo, kasneje pa mu razlozimo, kaksen je nacrt
zdravljenja in postopno dodajamo toliko informacij, kolikor vidimo,
da jih bolnik potrebuje, da se vkljuci v sodelovanje z nami. V tem tre-
nutku se srecujemo z razli¢nimi odzivi bolnikov, ki so vedno zaskrbljeni,
pogostokrat prestradeni ter se morajo sami soociti z veliko tezavami in
lastnimi vprasanji. Bolnik potrebuje upanje, da se lahko bori z boleznijo,
in to upanje mu moramo dati.

Ker gre pri rakavi krvni bolezni vedno za vprasanje prezivetja in koliko
casa bo $e zivel, je vsakrsna pomoc, ki bolnikom daje upanje, neprecen-
ljive vrednosti. Ravno zaradi tega psihicnega bremena bolezni imamo
na oddelku za hematologijo poleg zdravnikov tudi strokovno pomoc
klini¢nega psihologa, ki je posebej strokovno usposobljen, da bolnikom
nudi dodatno pomoc, ko jo potrebujejo. Ker je zdravljenje rakavih krvnih
bolezni dolgotrajno in za bolnike predstavlja ne samo fizi¢ni, ampak tudi
velik psihi¢ni in ¢ustveni napor, je bolnikom v ¢asu njihovega zdravljenja
dobrodosla tudi pomoc nekoga, ki je $el neko¢ skozi enake tezave in lahko
samo s svojo prisotnostjo in pogovorom predstavlja veliko upanje, da je
bolezen mozno premagati in se je za Zivljenje potrebno boriti. Drustveni
program Bolnik - bolniku je tako postal neprecenljivi del psiholoske in
¢ustvene pomoci na nasem oddelku. Pogosto bolnike vprasam, kako se
pocutijo in ali jim taksni pogovori pomagajo, da gredo lazje skozi proces
zdravljenja in vedno dobim pozitivne povratne informacije.

V ¢asu pandemije s covidom, je bil zaradi varnosti bolnikov pred $ir-
jenjem okuzbe program tovrstne pomoci zacasno ustavljen in smo ga
resnicno pogresali vsi, tudi zaposleni na oddelku. Zaradi tega se moram
iskreno zahvaliti vsem prostovoljcem za njihovo nesebi¢no pomog, ¢as in
pogum, ki ga s tem kazejo. Zdravniki in vsi zaposleni na nasem oddelku
8  lahko potrdimo, da je program tovrstne pomoci za bolnike zelo koristen.
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Bolniki se zaradi tega ne pocutijo osamljeni in se veliko lazje pogovorijo o
vsem, kar je za njih tako pomembno, hkrati pa vidijo ziv dokaz, da vedno
obstaja upanje, tudi ko je najhuje, da bodo neko¢ ponovno lahko Ziveli
svoje normalno Zivljenje, ki si ga vsi mi tako Zelimo.
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MNOGO JE NACINOV SOOCANJA
Z BOLEZNIJO IN PRAV TOLIKO JE
TUDI STEBROV OPORE

Nina Erjavec Merklin, mag. psih.

Klini¢ni oddelek za hematologijo, Interna klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Bolezen, $e posebej maligna, je za vsakega posameznika, ki se z njo sreca,
lahko velika obremenitev. Od tedaj, ko prvi¢ opazimo simptome, preko
preiskav, postavitve diagnoze in zahtevnega zdravljenja, je precej pozor-
nosti 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 simptomi in procesom zdravljenja.

Kljub raznolikosti bolnikovih potreb, strokovnjaki s podroc¢ja dusevnega
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 $ir$i druzbi. Pomemben 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 nji-
hove osebne izku$nje z boleznijo. Bolniki povedo, da jim pomaga dejstvo,
da je Sel njihov sogovorec s programa »Bolnik — bolniku« po enaki ali

11
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podobni poti. Zaradi tega mu zaupajo tezave, s katerimi se soocajo tekom
zdravljenja in se nanje obracajo s prakti¢nimi vprasanji, 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 Ziv-
ljenje. 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 hematologkih
oddelkih pogresali vsi, ne le bolniki, ko je program za nekaj ¢asa usta-
vila epidemija, in se razveselili, ko se je program sprva preselil na splet, v
zadnjem casu pa se je vrnil na dnevne oddelke bolni$nic in se $e razsiril
po Sloveniji. Clanom drustva &estitam za dobro delovanje in se veselim
nadaljevanja in razsiritve programa.
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BOLNIK - BOLNIKU, PSIHOLOSKA POMOC
IN PODPORA

Jozica Filip¢i¢

Predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Za premagovanje tezav bolnikov in njihovih svojcev pri sooc¢anju z bolez-
nijo v ¢asu bolni$ni¢nega zdravljenja ter s soglasjem vodstva Klini¢nega
oddelka za hematologijo UKC Ljubljana smo se v Drustvu bolnikov s krv-
nimi boleznimi Slovenije dogovorili, da bomo bolniku in njihovim svoj-
cem stali ob strani ves ¢as zdravljenja, to je od postavitve diagnoze napre;j.
Tako smo leta 2008 zaceli z izvajanjem enega izmed $tevilnih programov
delovanja drustva: Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in podpora.

Prisotnost ozdravljenega nekdanjega bolnika v procesu zdravljenja bol-
nikov, ki so zboleli za eno izmed krvnih bolezni in so se zaceli zdraviti
v bolni$nici, je nujna in potrebna. Uspesno zdravljen nekdanji bolnik je
edini, ki ve, v kaksni situaciji se je bolnik znasel, ko je izvedel za svojo
diagnozo. Zato smo se po temeljitem premisleku odlo¢ili, da edino s svojo
prisotnostjo v procesu zdravljenja lahko bistveno koristimo tako bolniku
kot njegovim svojcem. Za kontinuirano in nemoteno izvajanje programa
smo sklenili, da se program izvaja enkrat tedensko, tekom celega leta, za
zaCetek na Klini¢cnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana. Takrat
imajo vsi bolniki in njihovi svojci, ki si to Zelijo, moznost pogovora o
vseh nemedicinskih vprasanjih z ozdravljenim nekdanjim bolnikom, ki
je ravno tako zbolel za eno izmed krvnih bolezni, Sel skozi ves proces
zdravljenja in se uspesno pozdravil.

13
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Vedeti moramo, da se vsi bolniki niso pripravljeni pogovarjati o bolezni
in si zelijo to obdobje svojega Zivljenja ¢im prej pozabiti in nikdar vec
govoriti o njem.

Bolniki in njihovi svojci Zelijo ¢im vec¢ vedeti o svoji bolezni, poteku
zdravljenja, o vseh moznih nacinih zdravljenja in zagotavljanju najsodob-
nejsih zdravil, zato jih o vseh strokovnih vprasanjih vedno napotimo k
zdravniku. Zanimajo jih nase izku$nje, kako smo sami prezivljali te tezke
trenutke, ko se resni¢no za dolocen cas ustavi Zivljenje. Vcasih pa bolniki
potrebujejo samo cas, ki jim ga namenimo, da se lahko odkrito pogovo-
rijo o vseh tezavah in strahu, ki jih spremlja v ¢asu zdravljenja. In na vsa
ta vprasanja lahko odgovori samo nekdo, ki se je sam soocal z boleznijo
in jo uspes$no premagal.

Ko zbolimo, se za trenutek svet ustavi. Ob spoznanju, da smo zboleli
za hudo in lahko tudi usodno boleznijo, je dejstvo, da imamo moznost
pogovora z nekom, ki je enako bolezen premagal, velikega pomena. Ze
sama navzocnost uspe$no zdravljenega bolnika nam vlije upanja in daje
pogum za ¢as, ki je pred nami.

Proces zdravljenja krvnih bolezni je dolgotrajen in od bolnika zahteva
veliko volje in sodelovanja, predvsem pa spoznavanje bolezni ter soo-
¢anje z njo. Bolezni ni potrebno razumeti, vedeti pa je dobro, da je sedaj
tu, Ceprav je nismo povabili, niti si je ne Zelimo in je prav zdaj veliko
odvisno tudi od nas samih, kako bo zdravljenje potekalo. Zdravstveno
osebje naredi vse, kar je v njihovi moc¢i, a veliko moramo narediti tudi
sami. Zato v drustvu menimo, da je ¢as, ki ga namenimo bolnikom v ¢asu
zdravljenja, neprecenljiv in v veliko zadovoljstvo nam je, ko vidimo, da
bolnikov pogled v bodo¢nost ni ve¢ tako ¢rnogled.

Za dokonc¢no ozdravitev so poleg strokovnega medicinskega zdravljenja
potrebni psiholoska podpora in pomo¢ bolniku s strani strokovnih sluzb
kot tudi s strani uspesno zdravljenih bolnikov.

Zdravstveno osebje bolnika in njegove svojce obvesti o diagnozi, poteku,
nacinu in predvideni dolzini zdravljenja, a kljub temu se bolniku pojavlja
$e veliko vprasanj, na katera lahko odgovori le nekdo, ki je sam zbolel za
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Druitvo bolnikov s

Sknensha cesa 30,1234

Izvajanje programa Bolnik — bolniku na Izvajanje programa Bolnik — bolniku v
KOH UKC Ljubljana, Alenka R.in Marjan H. SB Celje, Danica P.in Angelca B., junij 2022
z zdravnikom Enverjem Melk¢em, junij 2022

HANITARNO DRUSTVO KRONICNIH
IKOV, KI DELUJE V JAVNEM INTERESU
DDROC)U ZDRAVSTVENEGA VARSTVA

reventivni socialni prog
ali fizioterapevs!
organizaciio siro
zobrazevar
« progrom »gelnik
 luiéna psiholo3ka PO

Izvajanje programa Bolnik — bolniku Izvajanje programa Bolnik — bolniku
v Novi Gorici, Jana L. V., september 2022 v Novem mestu, junij 2022 15
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Izvajanje programa Bolnik — bolniku in Izvajanje programa Bolnik — bolniku,
ozavescanje, SB Celje, UrSka F, UKC Maribor, Milena B., september 2023
september 2023

eno izmed krvnih bolezni, $el skozi ves proces zdravljenja in se uspe$no
pozdravil. In to smo mi - uspe$no zdravljeni bolniki.

Velikokrat so v pogovore vkljuceni tudi svojci bolnikov, katere naceloma
zanima $e vec kot pa bolnika samega. Ravno svojci so velikokrat pobud-
niki srecanja z nami, saj Zelijo na ¢im boljsi nacin sodelovati pri zdrav-
ljenju in biti v resni¢no pomoc.

Kako poteka izvajanje programa?

Program se Ze od leta 2008 izvaja na Klinicnem oddelku za hematologijo
UKC Ljubljana in sicer vsak cetrtek od 13.00 do 18.00 tekom celega leta.
Zaradi velikega zanimanja za izvajanje programa Bolnik - bolniku, psi-
holoska pomoc¢ in podpora smo s programom v letu 2016 zaceli tudi v
UKC Maribor, na Oddelku za hematologijo in hematolosko onkologijo in
v Splo$ni bolni$nici Novo mesto, kjer se program izvaja dvakrat mesecno.
Leta 2017 se je program raz$iril tudi v Splo$ni bolnisnici Slovenj Gradec,
kjer se izvaja enkrat mesecno, in od leta 2022 tudi v Splo$nih bolnisni-
cah Murska Sobota, Celje in Nova Gorica, kjer se program izvaja dvakrat
mesecno. Program v teh ustanovah izvajamo v enodnevnih bolni$nicah
in ambulantah.
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Obisk SB Murska Sobota, 2022 Obisk hematoloskih ambulant UKC Maribor,
2022
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Program izvaja petnajst ¢lanov drustva, nekdanji bolniki, ki se po pred-
hodnem dogovoru z medicinskim osebjem oddelka srecajo z bolnikom.
Zanimanje za pogovor z uspesno zdravljenim bolnikom narasca iz leta v
leto, pogovori ter svetovanja pa se velikokrat nadaljujejo tudi po zakljucku
bolnisni¢nega zdravljenja.

Uspesnost izvajanja programa zelimo razéiriti tudi po vseh ostalih bol-
ni$nicah v Sloveniji, kjer se zdravijo bolniki s krvnimi boleznimi (Izola,
Jesenice na Gorenjskem, ...)

Informacije o izvajalcih programa Bolnik - bolniku lahko dobite v zgi-
banki Bolnik - bolniku in plakatih, ki so dostopni v vseh bolnisnicah na
stojalih za knjige, ki smo jih bolniSnicam podarili leta 2022.

Pridruzite pa se nam lahko tudi v zaprti skupini Bolnik — bolniku na
Facebook strani.

Pomen izvajanja programa

Vsi, ki izvajamo ta program, smo prepricani, da je ¢as, ki ga namenimo
bolniku, neprecenljiv, dalahko s svojimi izkusnjami samo dobro vplivamo
tako na bolnika kot tudi na njegove svojce, saj Ze s svojo prisotnostjo, naso
vedrino in izredno voljo do Zzivljenja dajemo vedeti, da vse pa le ni tako
¢rno, saj nam je uspelo in zato ni nobenega vzroka, da ne bi tudi njim.

Iz lastnih izku$enj lahko povemo, kako zelo smo si po potrditvi dia-
gnoze nase bolezni zeleli srecati z nekom, ki je imel enako diagnozo in
se je uspesno pozdravil. V zacetku delovanja nasega drustva, pred 28 leti,
namre¢ ni bilo drustev bolnikov, ki bi bolniku stala ob strani, mu dajala
upanje in vero v ozdravitev. Ze samo dejstvo, da je ozdravljen nekdanji
bolnik tukaj, je dragoceno sporocilo, da je bolezen mogoce obvladati in
premagati.

Izvajalci programa, v sodelovanju s predstavniki drustva, ob zaklju¢ku
vsakega leta obiscemo vse bolnike, ki se v tistem ¢asu zdravijo na Klinic-
nem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana, v Splo$ni bolni$nici Novo
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Obdaritev otrok na Pediatri¢ni kliniki, JoZica F. in Alenka R., Ljubljana, december 2022

mesto in v UKC Maribor na Oddelku za hematologijo in hematolosko
onkologijo, v Splo$nih bolnisnicah Celje, Slovenj Gradec, Murska Sobota
in Nova Gorica ter jih simboli¢no obdarimo.

Ravno tako pa v vseh letih delovanja drustva nismo pozabili na otroke, ki
se zdravijo na Klini¢cnem oddelku za otrosko hematologijo in onkologijo
Pediatri¢ne klinike v Ljubljani, in jim z veliko izbiro podarjenih otroskih
igrac vsaj za trenutek polepsamo ¢as bolni$ni¢nega zdravljenja (obdaritev
december 2022 - donator Apta Medica).

Informacije o izvajanju programa

Osnovne informacije o programu drustva: Bolnik — bolniku, psiholoska
pomoc¢ in podpora se dobijo na e-naslovu:

info@drustvo-bkb.si

ali po telefonu:

041 649 735 Jozica Filip¢i¢, predsednica drustva

051 493 680 Alenka Rak, vodja programa Bolnik - bolniku
ter pri vseh izvajalcih programa.
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Program »BOLNIK - BOLNIKU« psiholoska pomo¢ in podpora
izvajamo v

UKC LJUBLJANA - KLINICNI ODDELEK
ZA HEMATOLOGLIO
Zaloska cesta 7, 1000 Ljubljana

UKC MARIBOR - ODDELEK ZA HEMATOLOGIJO
IN HEMATOLOSKO ONKOLOGLJO
Ljubljanska ulica 5, 2000 Maribor

SPLOSNA BOLNISNICA NOVO MESTO -
INTERNI ODDELEK

Smihelska cesta 1, 8000 Novo mesto

SPLOSNA BOLNISNICA SLOVENJ GRADEC

Gosposvetska cesta 1, 2380 Slovenj Gradec

SPLOSNA BOLNISNICA CELJE
Oblakova ulica 5, 3000 Celje

SPLOSNA BOLNISNICA MURSKA SOBOTA
Ulica dr. Vrbnjaka 6, 9000 Murska Sobota

SPLOSNA BOLNISNICA NOVA GORICA
Ulica padlih borcev 13a, 5290 Sempeter pri Gorici
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IZVAJALCI PROGRAMA BOLNIK - BOLNIKU,
PSIHOLOSKA POMOC IN PODPORA

V nadaljevanju vam predstavljamo izvajalce programa: Bolnik — bolniku,
psiholoska pomo¢ in podpora, ki na osnovi lastnih izkuSenj pomagajo
bolnikom in njihovim svojcem pri premagovanju tezav v ¢asu bolnisni¢nega
zdravljenja.

IzobraZevanije izvajalcev programa »Bolnik — bolniku«, Menges, maj 2023
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana

ALENKA RAK
Telefon: 041 342 974
E-mail: rakalenka@gmail.com

Moj rojstni kraj je Sentvid pri Lukovici. V tej ¢udoviti vasici sem Zivela
vse do leta 2019, potem pa sem se preselila samo nekaj kilometrov stran,
v JarSe pri Domzalah. Sama sem zbolela avgusta leta 2005. Stara Sele 30
let, tako mlada, polna Zivljenja, ampak bolezen je prisla. Svojo zgodbo
sem opisala v knjigi Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije z
naslovom »V iskanju upanja, volje in moci«, zgodbe bolnikov s krvnimi
boleznimi.

V ¢asu mojega zdravljenja sem lezala Se v Sestem nadstropju UKC Lju-
bljana. Tezko se spominjam vseh teh dolgih dni, noci, tednov in mesecev.
Moje zdravljenje je potekalo dolgo, predvsem zaradi vseh okuzb, ki sem
jih dobila na oddelku (spomnim se, da sem enkrat rekla sestri, ce je Se kaj,
kar ni prislo do mene). Posledi¢no so temu sledila zdravila, antibiotiki in
bivanje v bolnisnici se je podaljsalo. Res lahko recem, da sem dozivela
veliko hudega, tezko zdravljenje, ampak v veliko pomo¢ so nam bili ose-
bje na oddelku, tako sestre kot vsi zdravniki. V sobi smo lezale po tri ali
$tiri bolnice in vsi spomini na vse soborke mi orosijo o¢i. Veliko smo se
pogovarjali, jokali, se smejali in skupaj ¢akali dan, ko bomo to ustanovo
lahko zapustili in §li domov v krog svojih domacih. Spomnim se dneva,
ko sem prim. Pretnarja vprasala, ali lahko vidim kaksno osebo, ki se je
pozdravila po tako hudi diagnozi in povedal mi je, da se bolniki, ki se
zdravijo na tem oddelku neradi vracajo, jaz pa sem mu odgovorila, da se
bom vrnila, ¢e mi, seveda, uspe. Povedal mi je, da je v Mengsu Drustvo
bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije in da je ¢lan tega drustva tudi on
sam. Svetoval mi je, da se v¢lanim in bom spoznala ogromno ¢udovitih
ljudi, ki so se zdravili in se pozdravili. Prim. Pretnar mi je bil ves cas
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mojega zdravljenja v veliko pomo¢, vse sem mu lahko zaupala in mi je
znal odgovoriti, me potolaziti. Tudi kasneje, vse do njegove upokojitve,
sem ostala njegova pacientka. Res sem to naredila, se v¢lanila v drustvo
in spoznala cudovite ljudi. Takratna predsednica, ga. Majda Slapar, me
je sprejela v pisarno, si vzela veliko ¢asa in mi bila v veliko pomo¢. Tudi
danes, po tolikih letih, se veliko sliSiva, daje mi nasvete in prijetne pogo-
vore. Moje zdravljenje je zdaj zakljuc¢eno, $e vedno pa imam letne kon-
trole pri hematologu. Moj zdravnik je sedaj doktor Enver Melki¢, ki mi
vedno svetuje, ¢e imam kak3ne tezave, ali se pojavi kak nov strah. Ze ko
sem bila bolna, sem si rekla, da kontrolnih pregledov ne bom zanemarila
in bom redno hodila.

Ga. Majda Slapar mi je povedala, da v drustvu poteka program Bolnik
- bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora. Svetovala mi je, da del tega pro-
grama postanem tudi jaz sama. Tako sem res zacela izvajati program ob
cetrtkih na oddelku hematoloske klinike v 6. nadstropju. Spoznala sem
veliko bolnikov, s katerimi smo si izmenjali veliko zgodb, pretekla je mar-
sikatera solza. Bolniki rabijo nekaj ¢asa, da ti zaupajo, ko pa to premagajo,
pa si velikokrat Zelijo, da jih ponovno obis¢emo. Tudi svojci in prijatelji
so veseli nasih obiskov, saj je res popolnoma drugace, ce te obisc¢e nek-
danji bolnik, ki pozna vso pot zdravljenja, ve, kako se bolniki pocutijo v
bolni$ni¢ni sobi, na bolnidni¢ni postelji, kako je, ko v njih tecejo razli¢ne
terapije, kako neprijetna je slabost po kemoterapiji, kako smo zalostni,
ko nam izpadejo lasje, ampak kasneje ugotovimo, da so lasje res nekaj
najmanjsega, ampak to moramo sami spoznati. Leta 2014 se je oddelek
preselil v pritli¢je klini¢nega centra in oddelek je bil ¢isto nasprotje vsega
tega, kar smo mi imeli v $estem nadstropju. Bolniki na tem oddelku so
delezni res take oskrbe, kot jo bolniki s tako diagnozo potrebujejo. So v
lepih sterilnih sobah, ne smejo zapuscati sob, imajo omejitve pri obiskih,
imajo take postelje, kot jih bolniki morajo imeti in Se marsikaj bi se dalo
povedati. Tudi na novem oddelku nas je osebje lepo sprejelo in so nam
v pomoc, ko izvajamo na$ program Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc¢
in podpora. Skrbimo, da so nase knjige oziroma vodniki vedno na raz-
polago, tako bolnikom kot tudi osebju na kliniki. Mi, izvajalci programa,
se bomo trudili e naprej, da pomagamo bolnikom s kaks$no lepo besedo,
z izmenjavo lepih zgodb. Bolniki in svojci pa naj nas le sprejmejo, verje-
mite, da vam bo po pogovoru z nami, nekdanjimi bolniki, lazje in videli
boste, da se je vredno boriti in da skupaj to zmoremo.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana

-
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MILOJKA JAVORNIK
Telefon: 031 660 458
E-mail: javornik.milojka@gmail.com

Ko sem leta 2010 zbolela, imela transplantacijo kostnega mozga, sem
prezivljala tezke mesece. Imela sem polno vprasanj, pa malo odgovo-
rov. Pridruzila sem se Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije
v upanju, da spoznam nekoga, ki ima diagnozo kot jaz. Drug drugemu
smo povedali, kako smo bolezen sprejeli, kaj smo ob¢utili. Ceprav so bili
vsi zdravstveni delavci vedno pripravljeni pomagati, je bil to drugacen
pogovor. Predvsem pogovor med bolniki. Pridruzila sem se programu
Bolnik - bolniku, psiholoska podpora bolnikom in njihovim svojcem,
to me resni¢no osrecuje. Obiskujem bolnike na Klinicnem oddelku za
hematologijo UKC Ljubljana. Velikokrat oni dajo meni veliko vec¢ kot jaz
njim, ko recejo: Hvala, zdaj mi je lazje. Postanem majhen del¢ek v njihovi
borbi. Cutim, da sem del njih. To najvec steje.
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Izvajalec programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana

MARJAN HROVAT
Telefon: 041 210 620
E-mail: mah.opornice@amis.net

Pomlad je tisti ¢as v letu, ko se ponovno vse prebudi in zazivi, pomlad
pred petnajstimi leti pa se je zame zacela drugace. Prehlad, povi$ana tem-
peratura, slabo pocutje, bil sem brez energije. Mislil sem, da gre za obi-
¢ajen prehlad, ki ga lahko zdravi$ s ¢ajem, medom, vitaminom C, a slabo
pocutje kar ni in ni minilo. Po mesecu dni sem se odlo¢il za obisk zdrav-
nika in krvna slika je pokazala zelo povecane levkocite, trombocitov pa
skoraj ni bilo. Zdravnica me je takoj napotila v bolnisnico in kljub temu
da mi ni ni¢ razlozila o bolezni, sem v sebi vedel, da sem hudo bolan.

Po obisku v splosni bolnisnici sem dobil okvirno diagnozo - krvna
bolezen. Zacelo se je ¢akanje na sprejem na Klini¢ni oddelek za hema-
tologijo Univerzitetnega klini¢nega centra v Ljubljani in zacelo se je tudi
spraSevanje, zakaj 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 iSces in si zeli§ pogovora z nekom, ki se je Ze srecal s krvno
boleznijo. Ze samo navzoénost nekdanjega bolnika te navda z upanjem in
pogumom za naprej.

Moj organizem zdravljenja ni dobro prenasal. Vsak ciklus je bil poln
zapletov ter tezkih preizkusenj in tako sem bil po petih mesecih zdravlje-
nja na vrsti jaz. Moral sem okrepiti organizem, da bi bil pripravljen na
presaditev kostnega mozga, pazil sem na prehrano, poiskal sem si svoj
prav poseben koticek v naravi. Ko je bilo telo pripravljeno na presaditev
kostnega mozga, znova $ok. Zame ni bilo primernega darovalca. Tako
so se zdravniki odlocili, da uporabijo moj kostni mozeg. Moje telo pre-
saditve ni dobro sprejelo. Zdravljenje s pomocjo medicine je bilo zame
koncano. Ostajal sem optimist in imel dober obcutek.
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Po koncanem zdravljenju sem se v¢lanil v Drustvo bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije, kjer se udelezujemo razli¢nih sre¢anj in predavanj,
si izmenjujemo mnenja o bolezni in nacinu zdravljenja, s katerim smo
preboleli krvno bolezen. Kot ¢lan drustva ¢utim dolznost, da svojo laicno
videnje zdravljenja delim z drugimi bolniki, zato sem se pridruzil pro-
gramu Bolnik - bolniku. Mislim, da ta program in druzenje nekdanjega
in sedanjega bolnika pomaga pri premagovanju bolezni. Kot nekdanji
bolnik lahko povem svojo zgodbo in pojasnim, kako sem se sam (seveda
z uradno medicino, sorodniki, prijatelji ...) srecal z boleznijo. V casu
mojega zdravljenja ni bilo moznosti izmenjave mnenj z nekom, ki je ze
prebolel krvno bolezen. Prisotnost nekoga, ki je bolezen prebolel in Ze ve¢
let zivi normalno Zivljenje, daje bolnikom, ki so zeljni druzenja in pogo-
vora, dodatno moc¢ pri zdravljenju. Pri pogovoru se velikokrat vkljucujejo
tudi prisotni sorodniki. Pogovori so odprti in tudi nam dajejo energijo za
zivljenje.

Verjamem, da lahko s svojo zgodbo o premagovanju bolezni komu
pomagam vsaj s pogovorom in kakim odgovorom, z zeljo, da mu vlijem
voljo in moc¢ za napre;j.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana

ANICA KRALJ STIMEC
Telefon: 051 687 202
E-mail: anica.kraljstimec@gmail.com

Predstavniki Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije smo
septembra 2016, v Splo$ni bolni$nici Novo mesto, predstavili program
Bolnik - bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora in se s predstavniki bol-
niSnice dogovorili za njegovo izvajanje tudi v Splosni bolni$nici Novo
mesto.

Glede na manjse stevilo hematoloskih bolnikov na oddelku Splosne
bolni$nice Novo mesto smo ocenili, da bi priceli z izvajanjem programa
z bolniki iz dnevne bolni$nice in sicer enkrat mesec¢no. Z izvajanjem pro-
grama smo priceli oktobra 2016.

Kot je bilo dogovorjeno, je medicinsko osebje, ki dela s hematoloskimi
bolniki, te seznanilo z zacetkom izvajanja programa Bolnik - bolniku.
Pokazala se je zelo velika zainteresiranost pri bolnikih iz dnevne bolni-
$nice, saj vedno pride veliko $tevilo bolnikov, ob¢asno pa tudi nekaj svoj-
cev. Zaradi velikega interesa izvajanje poteka skupinsko v sejni sobi, ima
pa vsak udelezenec moznost tudi individualnega pogovora z izvajalko
programa.

Tako, kot je mnenje drustva, tudi sama menim, da bolnikom pomeni
pogovor z nekdanjim bolnikom o vseh nemedicinskih vprasanjih veliko
psiholosko podporo pri zdravljenju. Moznost pogovora z nekom, ki se je
z boleznijo Ze spopadel ter jo premagal, ima velik psiholoski pomen in
daje bolniku voljo za nadaljnje soocanje z boleznijo in tezavami ter vecje
upanje na ozdravitev. Bolnikom dobro dene Ze sama navzo¢nost nekda-
njega bolnika. Glede na to, da izvajamo v Splos$ni bolnisnici Novo mesto
program skupinsko, pa se lahko bolniki pomenijo in izmenjajo izkusnje
tudi med seboj, kar se je do sedaj izkazalo za izredno dobro.
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Izreden posluh za boljse pocutje bolnikov in lazje soo¢anje z boleznijo
ter premagovanje tezav na tej poti pa imajo v Splo$ni bolni$nici Novo
mesto, tudi predstojnik Internega oddelka ter ostalo medicinsko osebje,
ki omogoca izvajanje programa in se prilagajajo potrebam bolnikov ter
pomagajo pri sami organizaciji izvajanja programa.

Leta 2017 pa sem se vkljucila v izvajanje programa laicne psiholoske
pomoci in podpore »Bolnik - bolniku« na Klini¢cnem oddelku za hema-
tologijo Univerzitetnega klini¢nega centra Ljubljana.

29



.I% PROGRAM BOLNIK-BOLNIKU @

30

Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana

URSA ULAGA
Telefon: 031 338 147
E-mail: ursy78@gmail.com

Sem Ursa Ulaga, zivim na obrobju Ljubljanskega barja, v vasici Kamnik
pod Krimom.

Kmalu po dopolnjenem 30 letu, leta 2008, sem zbolela za akutno
mieloi¢no levkemijo. Zacelo se je z izdrtjem modrostnega zoba, ko se
rana kar ni in ni celila. Pocasi se mi je zacela pojavljati mala bulica na
levi spodnji strani obraza. Ta bula je rastla in bila Ze zelo velika, ko sem
dobila visoko vrocino in bila sprejeta na stomatolosko kliniko. Tam sem
bila operirana, odprli so mi bulo in vstavili drenazo. Stanje je bilo le Se
slabse in s $e eno operacijo so mi odstranili $e en zob. Kmalu zatem, se
spomnim samo, da sem bila prepeljana na hematoloski oddelek, takrat v
6. nadstropje UKC Ljubljana. Bila sem v zelo slabem stanju, zdravniki so
mi napovedali le 20 % moznosti, da prezivim. Spomnim se, da sem videla
le Se obrise ljudi, voda mi je zalivala telo. Ko sem izvedela za svojo dia-
gnozo, se mi je najprej porajalo vprasanje, kaj sploh je levkemija. Rane na
obrazu nisem sprejela. Zdi se mi, da me je to morilo veliko bolj kot izguba
las. Lasje zrastejo, a brazgotina ostane za celo Zivljenje. Po vsaki kemote-
rapiji sem ostala v bolni$nici po mesec dni ali $e ve¢, vedno sem se veselila
odhoda domov, pa ceprav le za 10 ali 14 dni. Po prvi kemoterapiji so
mi pred odhodom domov vstavili cevko skozi nos do zelodca, ker nisem
smela uzivati hrane skozi usta, saj se rana ni celila. Ta dan sem jokala,
najprej zaradi cevke, potem pa, ker sem videla svojega sina po vec¢ kot
enem mesecu. Moj boj je bil zelo tezek, borila sem se z vro¢inami, alergi-
jami, hemeroidi, z rano na obrazu in tudi s psiho. Borila sem se dolgih 9
mesecev, predvsem zaradi sina, ki je v tistem ¢asu dopolnil 3 leta. Marca
2009 sem imela nesorodno presaditev KMC. V ¢asu mojega zdravljenja
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nisem bila pripravljena govoriti o svoji bolezni. Nisem sprejela takratnih
izvajalcev programa Bolnik - bolniku, pravzaprav sploh nisem vedela, ali
pa nisem zelela vedeti, da so tam v oporo nam. Kljub temu pa me je na
dom prisla obiskat ena izmed izvajalk. Kasneje, ko sem ze okrevala, sem
odkrila, da mi je to takrat veliko pomenilo, kljub mojemu zavracanju.

A sem vseeno Ze v Casu zdravljenja ¢utila, da imam v Zivljenju $e neko
poslanstvo. Dobrih 13 let kasneje sem postala del ekipe, ki izvaja pro-
gram Bolnik - bolniku. Ve¢ let sem spremljala kolegico, ki je izvajalka ze
dlje casa, in jo skrivoma obcudovala, kako zmore biti opora bolnikom,
ki zbolijo za tezko diagnozo. Tako me je septembra 2022 povabila v izva-
janje programa. Prvo izvajanje sem opravila, bila sem izmucena, a v sebi
nekako izpopolnjena. V veliko osebno zadovoljstvo mi je, da sem lahko
v oporo bolnikom, ki se zdravijo na hematoloskem oddelku UKC Lju-
bljana. Enkrat sem dobila vprasanje medicinske sestre, ki dela na oddelku
in se poznava $e iz moje hospitalizacije, kako zmorem? Dobro vprasa-
nje, sem ji odvrnila, misel, da sem lahko nekomu v oporo, da nekomu
polep$am dan, da prinesem pozitivno energijo, me navda z ne¢im, Cesar
ne znam niti opisati. Res je, da so zgodbe ljudi zelo razli¢ne, nekatere se
koncajo pozitivno, druge ne. Vsi smo ljudje, ki potrebujemo v dolo¢enem
trenutku malo vzpodbude. Psihi¢no sem se navadila, da se me zgodbe
dotaknejo, kolikor si dopustim. Tudi zaradi sebe. Zato sem lahko taka,
kot sem, in s tem rastem kot oseba.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Oddelku za hematologijo in hematolosko onkologijo
UKC Maribor

GORDANA REK
Telefon: 040 548 454
E-mail: gordana.rek@gmail.com

Za akutno levkemijo sem zbolela leta 1989, ko $e ni obstajalo ne Dru-
§tvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, $e manj pa program Bolnik
- bolniku. V ¢asu zdravljenja sem imela zelo dobro zdravnisko pomoc¢ in
podporo, sem pa pogresala to, da bi se lahko s kom pogovorila o neme-
dicinskih vidikih bolezni. Svojci so mi sicer stali ob strani, a se z njimi o
dolocenih vprasanjih in strahovih ne mores§ pogovarjati, saj so custveno
prevec vpleteni in ves, da bi jim bilo zelo tezko.

Imela sem sotrpinko, s katero sva bili skupaj na zdravljenju v bolni-
$nici in sva se po odpustu redno pogovarjali po telefonu. A Zal se je njena
borba z boleznijo po nekaj mesecih Zalostno koncala, tako nisem imela
nikogar vec. In to sem zelo pogresala.

Cez leta, ko sem bila e dolgo v remisiji, je za isto boleznijo zbolela
sinova soSolka, najstnica. In takrat se je nekako zacelo moje delovanje
kot pomoc¢ bolniku. Hodila sem namre¢ k njej domov in skozi pogovore
in lastne izku$nje nudila podporo njej in njenim starsem. Kmalu za tem
pa sem srecala svojo nekdanjo osebno zdravnico Ireno Lukas, dr. med.,
ki mi je povedala za program Bolnik - bolniku. Predstavila mi je, kako
deluje in me povabila k sodelovanju. Po pogovoru s takratno predsednico
drustva, gospo Majdo Slapar, sem se kot prostovoljka leta 2018 prikljucila
programu.

Veseli me, da lahko pomagam in pacientom, ki izvedo za tezko dia-
gnozo, s svojo zgodbo in podporo ponudim vsaj malce upanja in nove
vzpodbude za premagovanje tezkih trenutkov.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Oddelku za hematologijo in hematolosko onkologijo
UKC Maribor

IRENA LUKAS
Telefon: 031 755 562
E-mail: marijacretnik99@gmail.com

V Mariboru smo zaceli s programom Bolnik - bolniku, psiholoska
pomoc in podpora novembra 2016 na Oddelku za hematologijo in hema-
tolosko onkologijo UKC Maribor.

V UKC smo se dogovorili za srecanja z bolniki, ki bodo to Zeleli, dvak-
rat mesecno — vsak drugi torek od 14.00 do 16.00. Glede na potrebe bol-
nikov pa smo termin prilagodili njim in sedaj pogovori potekajo v ¢asu od
11.00 ali 12.00, po zaklju¢ku zdravljenja z ambulantno kemoterapijo. Na
osnovi telefonskega pogovora z medicinsko sestro oddelka se moje sreca-
nje z bolniki, s katerimi se je predhodno dogovorila, lahko tudi ¢asovno
prilagodi glede na potrebe bolnikov. Pogovori potekajo individualno - z
enim bolnikom in trajajo od 60 do 80 minut. Ugotovila sem, da se najraje
pogovarjajo starejse bolnice in to niti ne samo o bolezni.

Izvajanje programa Bolnik - bolniku, lai¢ne psiholoske pomoci in
podpore je v UKC Maribor sedaj ze ustaljeno, Stevilo izvajalk pa se je
od leta 2016 povecalo zZe na tri. Program »Bolnik — bolniku« je tudi v
Mariboru vse bolj prepoznaven in odzivi bolnikov in njihovih svojcev vse
bolj spodbudni.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora na Oddelku za hematologijo in hematolosko onkologijo
UKC Maribor

MILENA BOLCINA
Telefon: 070 806 900
E-mail: milenka.bolcina@gmail.com

Moja zgodba se je zacela 2009, ko sem se ravno preselila z enega konca
Slovenije na drugi konec. Utrujenost in slabo pocutje sem povezovala s
selitvijo in naporno sluzbo. Z mo¢nimi bole¢inami v trebuhu sem pristala
na urgenci in bila hospitalizirana. Po preiskavah pa Sok. Diagnoza foliku-
larni limfom. Sledile so kemoterapije in obsevanja. Bilo je veliko stran-
skih uc¢inkov in zapletov. Najtezje pa je bilo, da v novem okolju nisem
imela znancev in prijateljev in se z nikomer nisem mogla pogovarjati o
stiskah in tezavah, ki sem jih dozivljala. Zelo tezko sem sprejela dejstvo,
da je to kroni¢na oblika neozdravljivega raka in se ga nikoli ne bom zne-
bila. Psihi¢no sem si opomogla komaj tedaj, ko sem ga sprejela za svojega
zivljenjskega sopotnika in se sprijaznila, da bo z menoj do konca Zivljenja.
Naucila sem se, da moram ziveti tukaj in zdaj, vsak dan znova.

Za Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije sem slisala komaj
leta 2022, ko sem bila gostja na novinarski konferenci ob mesecu krvnih
bolezni. Ko mi je predsednica drustva predstavila program Bolnik - bol-
niku, sem bila takoj za to, da se vkljuc¢im, kajti spomnila sem se, kako
hudo je, ko nimas nikogar za pogovor. Zdravstveno osebje je prijazno in
ustrezljivo, vendar se z njimi o dolocenih temah ne moremo pogovoriti.

Sedaj obiskujem bolnike v UKC Maribor in Splo$ni bolni$nici Celje in
vidim, kako so taksni programi dobro sprejeti in potrebni, kajti bolniki
radi potarnajo o svojih tezavah, predvsem pa radi slisijo, kako smo mi
premagovali tezave. Predvsem pa se mi zdi pomembno, da jim vlivamo
upanje tudi s svojimi zgodbami.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Novo mesto

ROMANA MEZNARIC
Telefon: 041 384 310
E-mail: romana.meznaric@gmail.com

Leta 2010 sem zbolela za akutno monocitno levkemijo - AML. Moje
zdravljenje je potekalo v UKC Ljubljana v 6. nadstropju hematoloskega
oddelka. Kaj to¢no je narobe, sem izvedela kmalu po preiskavah kostnega
mozga. Zdravljenje je potekalo skoraj pet mesecev. Ker niso nasli skla-
dnega darovalca in tudi sama nisem uspela z zbiranjem lastnih celic,
sem odsla domov. Bolezen je bila v remisiji. Pocutila sem se odli¢no.
Zac&ela sem kolesariti, hoditi v hribe, vsako jutro sem $la na Smarno goro.
Skratka bila sem kot prerojena. Zal samo $est mesecev. Potem je sledil
ponovni Sok. Bolezen se je vrnila z malenkost druga¢no diagnozo. Aku-
tna mieloblastna levkemija. Vesela sem bila novice, da so nasli darovalca
in stekle so priprave na moje ponovno rojstvo. Sledilo je obdobje tezav,
okuzb, seps, zavracanja in trajalo je tri mesece, da sem uspela zapustiti
bolni$nico. Pocasi sem napredovala in bila hvalezna ¢loveku, ki mi je
daroval svoje celice.

Srecanje z Drustvom bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije sem imela
tekom prvega zdravljenja, ko so nekdanje bolnice pripravile kroglice in
nam jih podarile za novo leto z Zeljami, da se zdrave vrnemo domov.

Tako sem vsako leto obesila kroglico na smrekico in ¢ez leta je dozorel
sklep, da se jim pridruzim. V¢lanila sem se v drustvo in spoznala ¢udovite
ljudi.

Zacela sem izvajati program Bolnik - bolniku v Splosni bolnisici Novo
mesto, na oddelku enodnevne hematoloske bolni$nice. Bolnikom nudim
pogovor, tolazbo, pa tudi kaksen nasvet. V pomo¢ so mi vodniki, ki jih
izdaja nase drustvo in jih imajo bolniki na voljo na li¢nih stojalih. 35
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Imamo tudi sre¢anja nekdanjih bolnikov v predavalnici plju¢nega
oddelka Splosne bolni$nice Novo mesto. Vsi smo ¢lani drustva in se na
srec¢anjih pogovorimo o dejavnostih, ki potekajo, o tezavah, s katerimi se
sreCujemo, si delimo nasvete in Se marsikaj. Vedno so odprta vrata za vse,
ki bi si zeleli pogovora o bolezni, drustvu ali o ¢em drugem. Druzi nas
hvaleznost in veselje, da Zivimo.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Novo mesto

JOZICA FILIPCIC
Telefon: 041 649 735
E-mail: jozica.filipcic@gmail.com

Bel list papirja pred mano, jaz pa ne vem, kaj naj napisem. Moja
zgodba, moja bolezen, moje Zzivljenje. 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 boleznijo ni
bilo samoumevno.

O mojem soocanju z boleznijo lahko preberete v knjigi »V iskanju
upanja, volje in mocix, ki je iz8la pod okriljem Drustva bolnikov s krv-
nimi boleznimi Slovenije leta 2022.

Od leta 2011 se z mojim plazmocitomom nekako uciva sobivati. Ope-
racija, obsevanja, zbiranja celic, kemoterapija, presaditev krvotvornih
mati¢nih celic, do kemoterapije 2018 in druge presaditve leta 2023. Vse
to je postalo del mojega Zivljenja.

Del mojega Zivljenja pa je postalo tudi Drustvo, v katerega sem se v¢la-
nila leta 2016. Prej nekako nisem cutila potrebe, da svojo bolezen delim
z nekom. V casu soocanja z boleznijo in zdravljenjem sem imela ob sebi
druzino, prijatelje, sodelavce, ... vendar vse nekako traja, ljudje se umak-
nejo in tiste besede »saj vemo, kako ti je,« nekako odzvanjajo v usesu. Ali
res vedo, kako mi je? Ne. Le pomilujejo me. Jaz pa sem Zelela Ziveti, biti
razumljena.

Zato sva se skupaj z mozem leta 2016 v¢lanila v Drustvo bolnikov s
krvnimi boleznimi Slovenije. Prvo skupno druZenje na izletu v Avstriji mi
je prineslo veliko novih znancev, obcutek, da ¢e si bolan in imasg raka, $e ni
konec sveta. Z veseljem sem se udelezevala srecanj, predavanj, prebirala
knjige, ki jih je drustvo izdajalo. Leta 2016 je drustvo v Splo$ni bolni$nici
Novo mesto pricelo izvajati program Bolnik - bolniku pod vodstvom
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Anice Kralj Stimec. Bolniki smo se dobili enkrat na mesec in svoje tezave
in pozitivne misli delili med sabo. Veliko dobrih nasvetov, veliko novih
informacij smo delili med sabo. Program vodenja sva kasneje v Novem
mestu prevzeli z Eriko Pertinad, ki je zal ni ve¢ med nami. Vodenje pro-
grama Bolnik - bolniku je postalo moj vsak dan — mesec¢na srecanja, tele-
fonski klepeti, e-posta, ... Ljudje so potrebovali pomo¢ - tisto pristno,
prijateljsko. Potrebovali so psiholosko pomoc¢, kako se soocati z boleznijo,
kako z zdravljenjem, ... Za vsa medicinska vprasanja so tu zdravniki in
medicinsko osebje. Za ostalo smo lahko tukaj mi - nekdanji bolniki, ki
smo $li skozi neke procese zdravljenja in vas razumemo. Ko zbolimo, se
za trenutek svet ustavi. Ob spoznanju, da smo zboleli za hudo in lahko
tudi usodno boleznijo, je dejstvo, da imamo moznost pogovora z nekom,
ki je enako bolezen premagal, velikega pomena. Ze sama navzoc¢nost
uspesno zdravljenega bolnika nam vlije upanja in daje pogum za cas, ki
je pred nami.

Moja pot v drustvu se je pocasi nadgrajevala. Postala sem blagajni-
carka drustva (2018) in tako soustvarjala program in delovanje drustva.
Se vedno pa sem redno v Splo3ni bolninici Novo mesto vodila program
Bolnik - bolniku do leta 2022, ko je vodenje programa prevzela Romana
Meznaric.

Leta minevajo in vsaka dobra stvar pusti za sabo sledi. Pride cas, ko
¢utimo, da kljub bolezni zmoremo vec. Leta 2022 sem prevzela vodenje
drustva. Cilji in ideje so visoki, vsekakor pa najbolj podpiram program
Bolnik - bolniku, ki je prvi¢ zazivel leta 2008 v KOH UKC Ljubljana pod
takratnim vodstvom drustva gospe Majde Slapar. Letos praznujemo 15 let
delovanja programa Bolnik - bolniku. V tem casu se je program razsiril
$e v druge bolni$nice in sedaj uspesno deluje v sedmih.

Izvajalcem programa se iskreno zahvaljujem za cas, za moc¢, za vso
energijo, ki jo dajete in prenasate na bolnike in svojce.
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Izvajalec programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Slovenj Gradec

MAKSIMILJAN BREZNIK
Telefon: 041 347 025
E-mail: milan@geom.si

Sem Milan Breznik, star 73 let in sem pred 23 leti zbolel za desiminiranim
plazmocitomom.

Bolezen se mi je pojavila z vsemi sedaj znanimi simptomi (bolecine
prsnih kosti, nemo¢, upehanost ...), katerih pa moji zdravniki niso znali
pravocasno zaznati.

Na nefroloski oddelek UKC Ljubljana sem bil urgentno pripeljan iz
bolnisnice Topolsica po §tirih do petih mesecih bolehanja.

Na nefroloskem oddelku so ugotovili mojo pravo bolezen in sem
nemudoma pristal na hematoloskem oddelku UKC Ljubljana, kjer so mi
pripravili kot so rekli »COCTAIL«, ki me bo ali ne bo resil?

Uspeli smo, nisem Sel v »nebesa«, sem pa pristal v »peklu« in zdravlje-
nje se je zacelo. Trajalo je priblizno pol leta s prvim ciklusom avtologno
presajenimi krvotvornimi mati¢nimi celicami, po pol leta pa je sledila Se
druga, Ze izkusdena, tura.

Ko sem prebival na hematoloskem oddelku UKC Ljubljana, so zame
skrbele sestre, za katere moram reci, da so bile zelo soc¢utne in prijazne in
nekatere so si vzele kar nekaj ¢asa tudi za klepet z mano.

Zelo sem bil vesel prave obravnave in pristopa dr. Irene Preloznik
Zupan, dr. med. in primarija Jozefa Pretnerja, dr. med.

Ze pred toliko leti je bilo na hematoloskem oddelku gradivo o Drustvu
bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije. To gradivo je pritegnilo mojo
zeno in naju je vkljucila v drustvo, prav tako sem dobil kontakt za moZznost
pogovora z bolnikom, ki je Ze prestal presaditev krvotvornih mati¢nih
celic in tudi vse zaplete pri rehabilitaciji. Po prihodu domov sem poklical
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takratno predsednico drustva, gospo Darijo Jakelj in se pogovoril z njo;
bil je koristen in pomirjajo¢ razgovor.

Ceprav ima$ v druZini vso potrebno oskrbo in pomo¢, zlasti Zene, je
moznost govoriti z nekdanjim bolnikom pravo olajsanje, da se prevec¢ ne
zavlece$ v ¢rne misli.

To je bilo moje dozivetje programa ali pomoci »Bolnik - bolniku«, ki
je v meni pustilo globoke sledi se do danes. V tistih trenutkih sem rabil
tudi taksen pogovor.

Vsa ta prehojena pot rehabilitacije po prvi in drugi presaditvi
krvotvornih mati¢nih celic in na novo postavitev Zivljenjskih funkcij
ter ohranjanje zdravja je pripomoglo k temu, da sem se odlo¢il tudi sam
sodelovati v tem drustvenem programu psiholoske pomoc¢i in podpore
»Bolnik — bolniku«.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Celje

-~ URSKA FIRER
| PO, Telefon: 051 345 149
—
\ / E-mail: urska.firer@gmail.com
v

Petkrat rojena.

Moje zivljenje pred diagnozo je zgledalo povsem obic¢ajno. 37-letnica,
ki zZivi s partnerjem in sinom, dela v turizmu in e nikoli ni bila hudo
bolna. Vse to se je dobesedno ¢ez no¢ razblinilo in junija 2019 moji dru-
zini prekinilo nek obicajen nacin Zivljenja.

Takrat me je namre¢ zbodla bole¢ina v hrbtenici, ki se je premikala
do vratu in mi ga zablokirala. Takoj sem obiskala urgenco in opravila
MR vratu. Pregledalo me je nekaj razli¢cnih specialistov in nekako smo
zakljucili, da gre za midi¢ni spazem, vendar meni tudi po pol leta ni bilo
bolje, $e vec, moje stanje se je vse bolj slabsalo. Hude bolec¢ine v glavi in
ves Cas zablokiran vrat. Vmes sem hodila Se na fizioterapijo in prav fizio-
terapevtke so mi govorile, da tezko verjamejo, da imam pravo diagnozo.
Fizi¢no in psihi¢no je bilo zame zelo naporno prenasati take bolecine,
zato sem januarja 2020 opravila $e MR glave. Viden je bil tumor v obliki
krogle na vratnem vretencu C2. Takoj sem bila hospitalizirana v UKC
Maribor, na oddelek nevrokirurgije, kasneje sem bila tudi na travmato-
loskem oddelku. Po dveh dneh in opravljeni biopsiji kostnega mozga so
potrdili diseminirani plazmocitom Lambda IgG. In tako se je zacelo moje
potovanje s plazmocitomom ... Najprej so me operirali. Iz medenice so
vzeli del kosti in ga pritrdili na manjkajoci del C2. Tri vretenca so pove-
zali z vijaki in mrezo. Vzeli so tkivo tumorja. Ko sem odstranila Sive, je
sledilo 12 obsevanj, ki so bila zelo naporna. Zaradi tega kar nekaj mesecev
nisem mogla normalno odpirati ust in seveda jesti. Sledila je premestitev
v Splosno bolnisnico Celje, kjer sem zacela s prvim ciklom kemoterapije.
Po enem mesecu so me odpustili in sem od doma hodila $e na stiri cikle
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kemoterapije. Sledile so priprave na prvo avtologno presaditev. Najprej je
bilo potrebno zbrati mati¢ne celice s tako imenovano aferezo, ki jo nare-
dijo na Zavodu RS za transfuzijsko medicino. Da kostni mozek zraste, se
je potrebno stimulirati s posebnimi injekcijami, ki pospesijo rast. Takrat
sem dejansko moji bolezni tudi sama prvi¢ »pogledala v oci«.

Plazmocitomcku sem postavila pravila: »Glede na to, da se bova dru-
zila, ti moram povedati, da sem te sprejela, ker vem, da potrebujes sebi
enakega bojevnika in nagajivcka. Si lahko predstavljas, kako bi ti bilo
dolgcas, ce ne bi imel enakovrednega nasprotnika? Ali pa nekoga, ki bi
se ti predal Ze na zacetku. Se dobro, da sem tudi jaz nagajiva. Skratka, na
mojih potovanjih si lahko samo sopotnik. Ne bo$ govoril, kdaj in kam se
bova vozila, ker bom to povedala jaz. Ko bom slabe volje, se nekam skrij.
Ko bom dobre volje, lahko prizgeva radio in se imava noro ... Vendar
glasbo izbiram jaz. Absolutno ti ni dovoljena voznja, zato roke pro¢ od
volana. Glede na to, da se ze dobro poznava, menim, da je zdaj cas, da
si oba malo spocijeva. Ti zaspi, jaz pa se bom zazdravila. Upam, da si ze
dovolj nagajiv za ta korak. Si upas?«

Julija 2020 sem zbrala dovolj celic - za tri presaditve. V avgustu sem
imela prvo presaditev na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Lju-
bljana. Zaradi vsega tega, kar sem prestala v pol leta, sem bila seveda
izredno slabotna. Kljub temu je remisija trajala do januarja leta 2022, ko
se je plazmocitomcek spet nenadoma in povsem nepricakovano zbudil.
Zaceli smo z drugo shemo kemoterapije, ki je vkljucevala pet ciklov.
Drugo avtologno presaditev sem imela maja istega leta. Po njej sem si
hitro opomogla. Smo se pa Ze pred tem z zdravniki dogovorili, da bo sle-
dila tudi tretja presaditev, in sicer alogenicna, torej z darovalcem. Ker sem
mlada, je bila to najboljsa mozna resitev, da agresivno »udarimo« nazaj in
zazdravimo bolezen. Zacel se je postopek iskanja darovalca. Ker nimam
sorojencey, je priSel v postev samo nesorodni darovalec. In decembra sem
ga dobila. Lahko celo recem, da mi je to posebno darilo prinesel bozicek.
Na predzadnji dan tega meseca je bila opravljena Se tretja, tokrat aloge-
ni¢na presaditev, ki pa se seveda zelo razlikuje od prejsnjih dveh. Ima vec
stranskih ucinkov in traja precej dlje, da si telo opomore. In tako sem
imela moznost spoznati ze tri GVHD-je (bolezen presadka proti gostite-
lju oz. reakcijo presadka proti gostitelju), prebavil, koze in plju¢. Trenutno
sem $e vedno v procesu zdravljenja in hvalezna za vseh pet rojstev, tistega
leta 1982, operacijo in tri presaditve. Vsaka presaditev je novo rojstvo,
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pravijo ... in vsako rojstvo je nov zacetek, zato na bolezen ne gledam
kot na nekaj izredno negativnega. Ja, res mi je veliko vzela, vendar mi je
tudi veliko dala. Rak me je umiril in mi pokazal, da se mi ni potrebno
ukvarjati s strahom. Se nikoli nisem imela v sebi toliko notranjega miru
in pozitivnih misli. Spoznala sem, da so v Zivljenju najbolj pomembni
medsebojni odnosi. Da je zelo pomembno pomagati drug drugemu. In da
ni ni¢ samoumevno. Da je najvecje darilo, da smo zdravi. Da smo sre¢ni.
Zdaj prav tako vem, da se vse zgodi z razlogom in da v vsaki negativni
stvari lahko najdemo nekaj pozitivnega. Tudi tega bo enkrat konec, treba
je samo zdrzati. In kar je najbolj pomembno, da nikoli ne obupamo in
verjamemo vase ter v svoje notranje moci in energijo.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Celje

DANICA POMPE
Telefon: 041 734 346
E-mail: danica.pompe1@gmail.com

Predstavniki Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije smo
aprila 2022 v Splosni bolnisnici Celje na hematoloskem oddelku predsta-
vili program Bolnik - bolniku, kako nudimo lai¢no psiholosko pomoc¢
kot nekdanji bolniki. Odobrili so nam izvajanje programa v hematoloski
ambulanti in dnevni bolni$nici.

Sem Danica Pompe, nekdanja bolnica, presaditev krvotvornih matic-
nih celic sem imela 1995 leta v UKC Ljubljana. Moje poslanstvo v pro-
gramu Bolnik - bolniku je, da s pogovorom pomagam bolniku in svojcem
ter ponudim nekaj razli¢ne literature o razli¢nih krvnih bolezni.

Sama menim, da je pogovor z bolnikom vedno dobrodosel, predvsem
za boljse informiranje in pocutje bolnika. Nase knjige ter zgibanke na sto-
jalu v hematoloski ambulanti veliko pomenijo. Moji pogovori z bolniki se
najveckrat koncajo v dobrem vzdusju, tako sama z dobro voljo zapustim
bolnisnico.

Rada bi se zahvalila zdravnikom ter ostalemu medicinskemu osebju,
da omogocajo izvajanje programa Bolnik - bolniku, so nam hvalezni za
ta program, ker menijo, da pomaga bolniku pri soocanju z boleznijo, se
jaz se dobro pocutim, ker sem vedno lepo sprejeta.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Murska Sobota

KSENIJA VOGRIN
Telefon: 041 788-913
E-mail: ksenija.vogrin72@gmail.com

Prihajam iz okolice Gornje Radgone, mesteca ob reki Muri, ki deli
svojo strugo tudi na avstrijski del mesta. Pred vec kot tridesetimi leti sem
se tu ustalila, kajti spoznala sem ljubezen mojega Zivljenja in si z njim
ustvarila druzino. Sicer sem rojena v Mariboru. Po letih, ko sem ostala
doma, ker so bili mozevi stari star$i bolni, in potrebni pomoci, in skrbi
za tri otroke ter delu na majhni kmetiji, sem zacela aktivno iskati zapo-
slitev. Blizina Avstrije mi je ponujala odli¢cno moznost za boljsi zasluzek,
da pripomorem k lep§emu, kvalitetnejsemu Zzivljenju. Dobila sem delo, ki
pa je zahtevalo veliko napora, saj sem delala v treh izmenah. Ampak bila
sem zadovoljna in ne spomnim se, da bi sploh kdaj obiskala zdravnika.
Leta so minevala, ko sem v zacetku leta 2019 zacutila ¢udno bolec¢ino v
rebrih. Saj bo minilo, sem si rekla. Ampak bolec¢ina ni izginila. Tako sem
odsla do zdravnika v Avstriji, ki pa me je pol leta posiljal h kiropraktiku,
mi predpisoval mazila in tablete. Moje pocutje pa je bilo vsak dan slabse.
Tako sem konec avgusta pristala v bolni$nici. Po devetih dneh preiskav
sem dobila diagnozo: diseminirani plazmocitom Bence Jones. Novica me
je zadela kot strela z jasnega in vse je bilo neznanka. Po zacetnem $oku
sem $la v boj. Sprejela sem, se soocila in verjela, da je pred mano samo
eno obdobje zdravljenja, ki ga bom kljub zac¢etnim tezavam premagala in
zazivela, se ponovno rodila. In tako je tudi bilo. Po prihodu iz Ljubljane,
po presaditvi krvnih mati¢nih celic, sem iskala informacije na spletu,
na druzbenih omrezjih in tako postavila vprasanje glede plazmocitoma.
Dobila sem odgovor, od nikogar drugega, kot od nase sedanje predsednice
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, Jozice Filip¢i¢. Kasneje
je sledil Se telefonski klic in kako dober obc¢utek je bil, ko sem ugotovila,
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da nisem sama, da mi lahko svetuje oseba z enako diagnozo. Se na kraj
pameti mi ni prislo, da bom nekoc¢ lahko pomagala tudi jaz. Tako sem se
vclanila v drusdtvo. Sledila so srecanja, spoznavanja, razli¢cni dogodki in
predavanja ter telovadba preko spletne aplikacije Zoom. Vsak dan znova
sem postajala moc¢nejsa in pogumnejsa. Leta 2022 se je program Bolnik -
bolniku zacel $iriti v ve¢ mest po Sloveniji. Ker sem doma najblize Murski
Soboti, kjer je hematoloska ambulanta in enodnevna bolni$nica, sem brez
oklevanja sprejela moznost, da enkrat ali dvakrat mese¢no obis¢em bol-
nike. Dobila sem vse potrebno gradivo, stojalo, reklamni rolo, tako sem
lahko s polno »bojno opremo« prvic vstopila v prostor, kjer so bili bolniki
s krvnimi boleznimi. Ne bom zanikala, prvi¢ sem komaj pozirala cmok
v grlu. Ampak sem pomislila, da vsem zelim samo dobro in ce se kdo
slu¢ajno ne bo hotel pogovarjati, ga bom pustila pri miru. Sedaj, po skoraj
enem letu, bolniki prihajajo do mene. Z vecino sem se Ze zelo povezala.
Priznam, da mi je hudo, ko izvem, da so se nekateri med tem ¢asom Zze
poslovili, ampak vem, da smo vsi na tem istem vlaku, pa vsak izstopi
na drugi postaji. Hvalezna sem za to izkusnjo, hvalezna, da lahko vsaj
nekomu prizgem iskrico v oceh. Skupaj smo mocnejsi v tej nasi skupni
borbi za vsak nov dan. Zelim si, da bi lahko $e veliko let opravljala to
delo, ¢e lahko temu tako recem. To je bolj druzenje, izmenjava mnenj,
ali samo osebna Zivljenjska izpoved nekoga, ki mu lahko polepsam dan.
Vztrajajmo, verjemimo in si pomagajmo, in, ja, upanje umre zadnje.
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Izvajalka programa Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in
podpora v Splosni bolnisnici Nova Gorica

JANA VONCINA LJUBIC
Telefon: 041 589 606
E-mail: krasjana@gmail.com

Zakaj ravno jaz?

Pisalo se je leto 2018, ko so se zaceli pojavljati simptomi: bolecine,
utrujenost, izguba teze, ....

Kot zena, mati dvema najstniskima fantoma, delavka z urnikom od
petka do svetka, podnevi in ponoci, sem seveda za vse simptome »krivila«
tak nacin zivljenja.

Do postavitve diagnoze me je vodila relativho dolga, vijugasta pot,
polna pregledov pri raznih specialistih, jemanju protibolecinskih, protiv-
netnih in Se kaks$nih zdravil, ... In pridla je pomlad leta 2019, ko je bil
postavljen sum na diseminirani plazmocitom in zelo hitro tudi potrditev
te diagnoze (ravno na moj rojstni dan).

Zakaj ravno jaz?

Zakaj zdaj?

Mlajsi sin ima komaj 12 let!

Konec sveta ... Panika ...

Dosegla sem dno dna!

Pol leta pred postavitvijo moje diagnoze je namre¢ umrl moj vrstnik, ki
so mu postavili isto diagnozo in je zaradi zapletov po presaditvi krvotvor-
nih mati¢nih celic umrl.

Take in druga¢ne misli so se mi podile po glavi. Vsi scenariji so bili
¢rno obarvani. Vsi so nakazovali konec poti.

Stopila sem v kontakt s takratno izvajalko programa Bolnik - bolniku
iz Splo$ne bolnisnice Novo mesto, dana$njo predsednico Drustva bol-
nikov s krvnimi boleznimi Slovenije, gospo Jozico. Pogovor z njo mi je
veliko prinesel. Zdaj sem razumela, da se pod isto diagnozo skriva veliko
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$tevilo razlicnih klini¢nih slik, razli¢énih nacinov zdravljenja, ¢e hocete
razli¢nih scenarijev. Predvsem mi je bilo takoj jasno, da nisem na koncu
poti, temve¢ na zacetku nove, drugacne poti. Paniko je zamenjala mirnost,
saj Ce je ona zmogla, bom zmogla tudi jaz. Jasno mi je bilo, da potrebujem
zaupanje, mo¢, znanje, spremembe ... Najin prvi pogovor ni bil zadnji ;-)

Postavitev diagnoze mi je prinesla tudi zelo veliko olajsanje, saj sem
zdaj vedela, proti cemu se borim.

In tukaj se je v bistvu moja nova pot zacela ;-)

V¢lanila sem se v drustvo in ¢ez par mesecev, ko sem bila kon¢no
sposobna za pot iz Sezane do Novega mesta, sva se z Jozico tudi osebno
spoznali. Predstavila mi je ¢lane drustva, ki so prisli na druzenje Bolnik -
bolniku v Splosno bolni$nico Novo mesto.

Spoznanje, da nisem sama, je bilo najlepse darilo, ki sem ga takrat
dobila ;-) in vsem sem $e danes neizmerno hvalezna.

Kmalu sem se zacela spradevati, zakaj v primorskih bolni$nicah ne
izvajajo programa Bolnik - bolniku. Ali je mogoce, da med Primorci ni
hematoloskih bolezni? Da ni potrebe po tovrstnem programu? Zal temu
ni tako.

In Ze leto dni se kot prostovoljka drustva dvakrat mese¢no odpravim v
Splosno bolnisnico Nova Gorica in tam se pred hematolosko ambulanto
in po potrebi tudi v enodnevni bolnisnici pogovarjam s pacienti, pa tudi
z njihovimi svojci.

Zakaj ravno jaz?

Ce z mojim obiskom in s pogovorom vsaj eni osebi dam del tistega,
kar sem sama dobila (podpora, informacije, razumevanje, upanje, voljo,
kanc¢ek humorja, iskrice v oceh, ...) sem dosegla svoj cilj in nekomu
polepsala ali pa le olajsala dan ;-)

Moja pot je Se vedno vijugasta, ima vzpone in padce, pa vendar je
obarvana v ves barvni spekter in vem, da za vsakim dezjem posije sonce
in ¢e imamo sreco, ali pogledamo s pravega (druga¢nega) zornega kota,
lahko ob¢udujemo tudi mavrico ;-)

Zivljenje je lepo ;-)
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DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
SLOVENIJE

JoZica Filipci¢, predsednica drustva

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije deluje od 13. 12. 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 kro-
ni¢nih bolnikov. Drustvo danes povezuje ve¢ kot 600 ¢lanic in ¢lanov iz
vse Slovenije: bolnikov s podro¢ja krvnih bolezni ter njihovih svojcev in
prijateljev, zdravstvenega osebja in podpornikov.

Poslanstvo drustva je usmerjeno v bolnika, v podporo njegovim potre-
bam in v krepitev odnosa »bolnik - zdravnike, ki je eden najpomemb-
nejsih pogojev uspesnega zdravljenja. Ob takem poslanstvu drustvo sledi
viziji nenehnega nadgrajevanja VSESLOVENSKE MREZE ZA POVE-
ZOVANJE, PODPORO IN OZAVESCANJE BOLNIKOV S KRVNIMI
BOLEZNIMI.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je 2022 dobilo novo
vodstvo s predsednico Jozico Filip¢i¢, podpredsednikom Gorazdom
Koletnikom, tajnico Alenko Rak, blagajnic¢arko Urso Ulaga ter ¢lani izvr-
$nega odbora Ksenijo Vogrin, Jozetom Uhanom in zdravnikom speciali-
stom hematologom Enverjem Melki¢em, dr. med.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije izvaja programe, med
katerimi so najpomembnejsi in najobseZnejsi:
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1. Preventivni socialni program z zdraviliskim ali s
fizioterapevtskim zdravljenjem ter organizacijo strokovnih
predavanj, izobrazevanj ter druzen;j

Program je usmerjen v sofinanciranje zdraviliskega ali fizioterapevtskega
zdravljenja bolnikov, izbolj$anje kvalitete Zivljenja po zakljucku zdravlje-
nja s kemoterapijo, radioterapijo in presaditvijo krvotvornih mati¢nih
celic ter skrb za ohranitev na novo pridobljenega zdravja. V programu se
zagotavlja pomoc¢ tudi socialno najsibkejsim bolnikom, ¢lanom drustva.
Program vkljucuje skrb za ¢im boljso informiranost bolnikov in njihovih
svojcev o pravocasnem odkrivanju in prepoznavanju bolezni, nac¢inih
zdravljenja ter ponovne vkljucitve v aktivno zivljenje. V okviru programa
poskrbi drustvo tudi za organizirano druZenje z namenom spontanega
izmenjavanja izkuSenj in socialne vkljucenosti.

Srecanje ob Dnevu drustva na Rakitni Strokovna ekskurzija, Krka, tovarna zdravil, d. d.,
leta 2022 Novo mesto, oktober 2023

2. Program »Bolnik - bolniku«, psiholoska pomo¢ in podpora
Program je namenjen lai¢ni psiholoski pomoci in podpori med bolniki
in se izvaja na Klini¢cnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana (od
2008) in UKC Maribor (od 2016) ter v Splo$nih bolni$nicah Novo mesto
(od 2016), Slovenj Gradec (od 2017), Celje (od 2022), Murska Sobota
(od 2022) ter Splo$ni bolnisnici Nova Gorica (od 2022). Zaradi velikega
zanimanja bomo program S§irili tudi po hematoloskih oddelkih ostalih
bolnidnic v Sloveniji. Izvajalci programa - nekdanji bolniki obiskujejo
oddelke zdravstvenih ustanov s hematolo$kimi bolniki in so na voljo za
pogovore o vseh nemedicinskih vprasanjih, ki se porajajo bolniku pred,
med in po zdravljenju. Na mnoga vprasanja najlazje odgovarjajo nekdanji
bolniki, ki ze imajo izku$nje zdravljenja razli¢nih krvnih bolezni. Od leta
2022 deluje zaprta facebook skupina BOLNIK - BOLNIKU.
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IzobraZevanje izvajalcev programa
»Bolnik — bolniku«, Menges, maj 2023

A T

™ i o o | Priznanje NFHOS za prispevek na podrocju
Obdaritev bolnic z ro¢no pletenimi kapami ~ humanitarnega dela (program Bolnik —

ob Dnevu drustva, Ljubljana, junij 2023 bolniku), Rak Alenka, Ljubljana, oktober 2023

3. Program izdajanja publikacij in informiranja

Drustvo izdaja $tevilne strokovne vodnike za bolnike z razli¢nimi krvnimi
boleznimi in nacini njihovega zdravljenja ter druge drustvene publika-
cije (hematoloski vodniki, almanahi, zlozenke, zgodbe bolnikov itd.). Za
dobro informiranost ¢lanov in podpornikov pa drustvo vzdrzuje spletno
stran (posodobljena 2022), kjer so poleg osnovnih informacij o delovanju
drustva objavljeni vsi drustveni dogodki in novice ter strokovni prispevki
o krvnih boleznih.

€ 041649 735; 051 493 680
@ info@dru si

Izdajanje drustvenih publikacij in skrb za informiranje preko drustvenih socialnih omreZij
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V posebni rubriki:

- zdravnik odgovarja, pa bolniki lahko pridobijo mnoge informacije v
zvezi z boleznijo ter zdravljenjem;

- pravnik odgovarja, kjer bolniki lahko dobijo osnovni pravni nasvet;

- psiholog odgovarja, kjer bolniki lahko poiscejo psiholosko pomoc.

Povezani smo preko odprtih strani Facebook (od 2014), LinkedIn in
Instagram. V letu 2018 smo priceli izdajati tudi mesecni e-novi¢nik, v
katerem poroc¢amo o preteklih dogodkih in obve$¢amo o nacértovanih
drustvenih aktivnostih.

Pregled izdanih publikacij Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Leto | Naslov publikacije Vrsta publikacije
2023 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in podpora Vodnik za bolnike
2023 | Imunski sistem in krvne bolezni Vodnik za bolnike
2023 | Diagnosticna pot pri plazmocitomu Letak

2023 | Prehrana in gibanje gresta z roko v roki Vodnik za bolnike
2023 | Redke bolezni 2023 -13. knjizica Vodnik za bolnike
2023 | Simptomi in znaki najpogostejsih krvnih bolezni in stanj - dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2023 | Bolnik bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora - dopolnjena izdaja Zlozenka

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 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora Zlozenka

2020 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Zlozenka

2020 | Redke bolezni 2020 - deseta izdaja Vodnik za bolnike
2019 | Presaditev krvotvornih maticnih celic Vodnik za bolnike
2019 | Redke bolezni 2019 - deveta izdaja Vodnik za bolnike
2018 | Mielodisplasti¢ni 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
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Leto | Naslov publikacije Vrrsta publikacije
2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora Zlozenka

2017 | Association of patients with blood diseases in Slovenia Zlozenka

2017 | Drudtvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije Zlozenka

2017 | Kroni¢na mieloicna levkemija, Dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora Vodnik za bolnike
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 maticnih 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 | 20let 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 | Akutne levkemije in presaditev krvotvornih maticnih celic - Dopolnjena navodila za bolnike | 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 mieloi¢no 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 maticnih celic - Navodila za bolnike Vodnik za bolnike
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Leto | Naslov publikacije Vrsta publikacije
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 maticnih celic v Sloveniji - Dan bolnikov 2009 Vodnik za bolnike
2008 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi - predstavitev drustva Zbornik

1999 | Zdravljenje s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic nesorodnega darovalca Vodnik za bolnike
1999 | Presaditev krvotvornih maticnih celic pri odraslem ¢loveku - 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 zdruzenje
drustev bolnikov z redkimi boleznimi EURORDIS, ki povezuje preko
30 milijonov bolnikov in jih zastopa v razli¢nih evropskih institucijah.
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 srecanj PfP (Partners for Pro-
gress) 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).

Udelezenci MPE Masterclass 2022, Jozica F. in Predstavnici Drustva bolnikov s
Cvetka F. C,, Amsterdam, julij 2022 krvnimi boleznimi Slovenije na
MPE Masterclass 2023, Mojca L. in
56 Cvetka F. C, Dubrovnik, april 2023
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5. Program ozavescanja ob Dnevu redkih bolezni

Ob svetovnem dnevu redkih bolezni drustvo organizira ali soorganizira
strokovna srecanja in izdaja publikacije s podrocja redkih bolezni. Dru-
$tvo je s temi aktivhostmi ob Dnevu redkih bolezni pricelo Ze leta 2010,
z letom 2015 pa se je drustvo pridruzilo organizaciji 1. nacionalne konfe-
rence o redkih boleznih in leto kasneje sodelovalo pri ustanovitvi Zdru-
zenja za redke bolezni Slovenije. Takratna predsednica drustva gospa
Majda Slapar je postala podpredsednica zdruzenja. Od leta 2017 drustvo
obcasno organizira tudi usmerjena strokovna srecanja na temo redkih
krvnih bolezni. Ob vsakoletnem srecanju ob Dnevu redkih bolezni v
drustvu izdamo knjizico Redke bolezni, kjer so predstavljena predavanja
s srecanja in objavljene predstavitve drustev bolnikov, ki sodelujejo na
vsakoletni konferenci.

OANREDKIH BOLEZNI

DAN REDKIH BOLEZNI

9. NACIONALNA KONFERENCA
0B DNEVU REDKIH BOLEZNI 2023

BOLNIKI Z REDKIMI
BOLEZNIMI IMAJO PRAVICO DO
ENAKOVREDNE OBRAVNAVE

nnnnnnnnnn

& N S
9. NACIONALNA KONFERENCA OB
DNEVU REDKIH BOLEZNI 2023

o i b

9. nacionalna konferenca ob Dnevu redkih bolezni 2023 Dan redkih bolezni 2023 -
13. knjiZica

6. Program spodbujanja zdravega zivljenjskega sloga

Drustvo organizira redne mese¢ne oblike gibanja (pohodnistvo, nordij-
ska hoja itd.) in obcasna predavanja o zdravi prehrani. S tem programom
ze ve¢ let zasledujemo cilje Nacionalnega programa o prehrani in telesni
dejavnosti za zdravje (2015-2025). V casu epidemije, leta 2020, smo pri-
Celi z organizirano tedensko strokovno vodeno telovadbo preko spletne
platforme Zoom, ki $e vedno poteka v mesecih od oktobra do aprila.
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b2 : e :
Redni mesecni pohod, Bled, februar 2023 Nordijska hoja, Ljubljana, september 2023

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, ki je z leti prerasel v MESEC KRVNIH BOLEZNI.

Septembra po vsem svetu ozavescajo o krvnih boleznih, ki postajajo vse
vedji 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 moznostih zdravljenja ter o pro-
blematiki na podrocju hematologije.

Osrednji drustveni dogodek je septembra, ko na Dan krvnih bolezni v
sredis¢u Ljubljane in po mnogih krajih v Sloveniji organiziramo informa-
tivne tocke ter srecanje ¢lanic in ¢lanov »Sprehod v rdecemc.
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Dan krvnih bolezni, informativna stojnica, Dan krvnih bolezni, sreCanje ¢lanic in ¢lanov
Ljubljana, september 2023 »Sprehod v rdecem, Ljubljana, september
2023

, b « AN
Dan krvnih bolezni, Marjan H., ZD Kranj, Dan krvnih bolezni, Danica P.in Angelca B,
september 2023 7D Celje, september 2023

Druitvo bolnikoy s
krvnimi boleznimi Slovenije

HUMANITARNO DRUSTVO KRONIENIH
BOLNIKOV. KI DELUJE V JAVNEM [NTERESU
NA PODROCIU ZDRAVSTVENEGA VARS TVA

Dan krvnih bolezni, Romana M. in Zdenka Z., ZD BreZice, september 2023
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Druityo bolnikov s
kevnimi boleznimi Slovenije

HUMANITARNO DRUSTVO KRONICNIH
BOLNIKOV: K DELUJEY JAVNEM INTERESU
NAPODROCIU ZDRAVSTVENEGAVARSTVA

Dan krvnih bolezni, Jana L.V, SB Nova Gorica, Dan krvnih bolezni, Gordana R.in Irena L.,

september 2023

7D Maribor, september 2023

2=\

Dan krvnih bolezni, Milan B., ZD Slovenj Gradec, Sodelovanje v oddaji na Rdio Sraka,

september 2023

Festival LUPA, Ursa U. in Milojka J,,
Ljubljana, september 2023

JoZica F, Novo mesto, september 2023

TVO KRONICNIH
JAVNEM INTERESU
STVENEGA VARSTVA

grom 2 zdrawiiskim

[ zdravtieniem.
vnih predovan
in druzen|

ik - boiniky
[pomot in podpord
ujonjo zdravege

g0 510g0

jania sirokemne
ivenih publikocil

nia o redkn boleza™

lania o krvnih boleznib
sodelovania
1 organizacich

Dan krvnih bolezni, Ksenija V., Zdravstvena postaja
Beltinci, september 2023
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Obelezevanju Dneva krvnih bolezni se pridruzi tudi akcija Osvetlimo
rdece, kjer smo leta 2023 v rdece osvetlili kar 13 znanih objektov v Slo-
veniji. Z osvetlitveno kampanjo in fotografskim natec¢ajem na temo rdece
osvetljenih zgradb, mostov, stopnis¢, parkov itd. Zelimo opozoriti najsirso
javnost na podrocje krvnih bolezni, katerih simptome prepogosto spre-
gledamo ali podcenimo. V mesecu oktobru pa na strokovnem srecanju v
novem vodniku predstavimo aktualne vsebine s podrocja krvnih bolezni.

Na javnem fotografskem natecaju ex-tempore »OSVETLIMO RDECE,
SKUPA] PREMAGAJMO KRVNE BOLEZNI 2023« v organizaciji
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije in Digitalnega Foto Kluba
pod pokroviteljstvom Fotografske zveze Slovenije je ZLATO MEDALJO
FZS prejela fotografija z naslovom Razprsenost fotografinje Alenke
Muzar, SREBRNO MEDALJO FZS je prejela fotografija Enaindvajset
do osmih fotografa Simona Krejana, BRONASTO MEDAL]JO FZS pa je
prejela fotografija z naslovom Pod mostom fotografa Matica Borkovica.

Drustvo bolnikov C ’

s krvnimi boleznimi Slovenije .
FOTOGRAFSKA
ZVEZA

SLOVENIJE

»OSVETLIMO RDECE, SKUPAJ PREMAGAJMO KRVNE BOLEZNI 2023«

ZLATA MEDALJA FZS SREBRNA MEDALJA FZS BRONASTA MEDALJA FZS
lI
Razprienost Enaindvajset do osmih Pod mostom
foto: Alenka Muzar foto: Simon Krejan foto: Matic Borkovic¢
Park Vista, Velenje Gimnazija Kranj Tromostovje, Ljubljana

Podpornik osvetlitvene kampanje in fotografskega natecaja:
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Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi
Slovenije

Be od leta 1995

SMS DONACLIA:
BOLNIKS na 1919

DRUSTVO BOLNIKOV
S KRVNIMI BOLEZNIMI

SLOVENIJE
Slovenska cesta 30, 1234 Menges
Slovenija
E: info@drustvo-bkb.si
www.drustvo-bkb.si

TRR: SI56 0400 1004 6478 412
pri Nova KBM d.d.
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IZID VODNIKA ZA BOLNIKE SO OMOGOCILI

FUNDAGIA Z4
SINANCIRANSE
INVALIDSKIE IN
HUMANITARNIY
ORGANIZAC
REPUBLIKE
SIOVENIIE

U) NOVARTIS | Reimagining Medicine

(Takeddd

(Roche (74 KRKA

MP Zahvaljujemo se donatorju:
Myeloma . .

Patients Swixx BioPharma
Europe

REPUBLIKA SLOVENIJA
MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE
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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 izboljSali razumevanje bolezni in razvili

nova zdravila na podrocjih z velikimi neizpolnjenimi
zdravstvenimi potrebami. Stremimo k odkrivanju novih

poti do boljSega in daljSega Zivljenja.

'ro ) | scovenia
SLOVENIA

EMPLOYER ) 2022

CERTIFIED EXCELLENCE IN EMPLOYEE CONDITIONS

U NOVARTIS | Reimagining Medicine



| 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

Better Health, Brighter Future

Avtorske pravice © 2023 Takeda Pharmaceutical Company Limited.

Vse pravice pridrzane. Takeda in logotip Takeda sta zasciteni blagovni

VV-MEDMAT-93595 znamki druzbe Takeda Pharmaceutical Company Limited,
datum priprave: 10/2023 ki se uporabljata na podlagi licence.
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info@drustvo-bkb.si, www@drustvo-bkb.si

Drustvo bolnikov
. . .. .- Tel.: 041 649 735 (predsednica), 051 493 680 (tajnica)
s krvnimi boleznimi Slovenije Davéna <tevilka: 26996855

Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija TRR: SI56 0400 1004 6478 412 pri Nova KBM d.d.

PRISTOPNA IZJAVA

Zelim postati ¢lan
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Ime in priimek Datum rojstva

Naslov stalnega bivalis¢a (ulica, hisna Stevilka, postna Stevilka in kraj)

Telefon doma Mobilni telefon

E-posta

Status (oznaci): D dijak D Student D zaposlen D upokojen

Izobrazba (neobvezno)
Pristopam kot (oznaci): D bolnik D sorodnik D poklicno D ostalo

Diagnoza (oznaci - neobvezno):
D Akutna levkemija D Kroni¢na levkemija D Limfom D Diseminirani plazmocitom D MDS D Anemija

Ostale krvne bolezni (vpisi — neobvezno)

S to izjavo pristopam v Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije in dovoljujem uporabo svojih (otrokovih)
osebnih podatkov pri vodenju evidenc, obvescanju o novostih in dejavnostih drustva ter objavo fotografij z dogod-
kov drustva na spletni strani in drustvenih omrezjih. Hkrati se zavezujem, da bom spostoval pravila drustva in deloval
v korist le tega.

Osebne podatke bo drustvo hranilo v ¢asu trajanja ¢lanstva, obdelovalo v skladu z navedenimi nameni in veljavno
Splosno uredbo Evropske komisije o varstvu osebnih podatkov EU 2016/679 (GDPR) in Zakonom o varstvu osebnih
podatkov (ZVOP-1), ter jih ne bo posredovalo tretji osebi.

Soglasje za obdelavo osebnih podatkov lahko kadarkoli preklicete z odstopno izjavo drustvu. Preklic privolitve
ne vpliva na zakonitost obdelave podatkov pred preklicem.

Datum pristopa Lastnoro¢ni podpis

* Zakoniti zastopnik

*Ce se v drustvo vélani mladoletna oseba do dopolnjenega 7. leta starosti ali oseba, ki nima poslovne sposobnosti, podpie pristopno izjavo njen
zakoniti zastopnik. Za osebo od 7. do dopolnjenega 15. leta starosti mora zakoniti zastopnik pred njenim vstopom v drustvo podati pisno izjavo.
Clan drustva ne more biti samo otrok ali mladoletnik, temvec vsaj eden od starsev.

Izpolnjeno pristopno izjavo posljite na naslov:
Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, Slovenska cesta 30, 1234 Menges.
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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




PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU:

(ime in priimek dav¢nega zavezanca)

(podatki o bivalis¢u: naselje, ulica, hisna stevilka)

(postna Stevilka, ime poste)

(davcna stevilka)

(pristojni finan¢ni urad)

ZAHTEVA

za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime oziroma naziv upravicenca Dav¢na stevilka upravi¢enca Odstotek (%)
DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI
BOLEZNIMI SLOVENIJE 216/9/9(6/8|5|5

Slovenska cesta 30, 1234 Menges$

V/Na dne

podpis zavezanca/ke



NAVODILO ZA IZPOLNJEVANJE ZAHTEVE ZA NAMENITEV DELA DOHODNINE ZA
DONACIJE

V skladu s 142. ¢lenom Zakona o dohodnini — ZDoh-2 lahko davéni zavezanec rezident zahteva, da
se do 0,5% dohodnine, odmerjene po tem zakonu od dohodkov, ki se v§tevajo v letno davéno osnovo,
nameni za financiranje sploSno-koristnih namenov in za financiranje politicnih strank in
reprezentativnih sindikatov. Za splo$no-koristne namene se Stejejo humanitarni nameni (vklju¢no z
varstvom ¢&lovekovih pravic), nameni varstva pred naravnimi in drugimi nesre¢ami, invalidski,
dobrodelni, ekoloSki, kulturni, Sportni, religiozni in drugi nameni, ki se opravljajo v okviru dejavnosti
rezidentov Slovenije, ki so po posebnih predpisih ustanovljeni za opravljanje navedenih dejavnosti kot
nepridobitnih dejavnosti, in katerim je s posebnim zakonom ali na podlagi posebnega zakona, zaradi
opravljanja te dejavnosti priznan poseben status ali dolo¢eno, da je njihova dejavnost v javnem
interesu ali da je dobrodelna. Za rezidente iz prejSnjega stavka se ne Stejejo rezidenti pravne osebe, ki
so jih ustanovile ali katerih ¢lani so pravne osebe javhega prava.

Upravi€enci, katerim je mogoCe nameniti del dohodnine, so dolo€eni v Uredbi o namenitvi dela
dohodnine za donacije, seznam (z imenom oziroma nazivom upravi¢encev in davcéno Stevilko) pa je
objavljen na spletni strani Finan¢ne uprave Republike Slovenije:

http://www.fu.gov.si/davki_in_druge dajatve/podrocja/dohodnina/letha_odmera_dohodnine/

Davéni zavezanec lahko posameznemu upravi¢encu nameni 0,1%, 0,2%, 0,3%, 0,4% ali 0,5%
dohodnine, sestevek vseh pa ne more presegati 0,5% dohodnine.

Davéni zavezanec lahko da zahtevo za namenitev kadar koli prek sistema eDavki, pisno ali ustno na
zapisnik pri finanénem organu.

Finan&ni organ uposteva veljavne zahteve, s katerimi razpolaga na dan 31. decembra leta, za katero
se dohodnina odmerja. Zahteva velja do trenutka, ko finan¢ni organ prejeme novo zahtevo ali preklic
zahteve.






Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

ISBN-13: 978-9b1-9k1L0-3-1

1

97789619761603




	VODNIKU NA POT
	Uvod
	Enver Melkić, dr. med. 

	Bolnik – bolniku, psihološka pomoč 
in podpora
	Izvajalci programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora
	Izvajalka programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora na Kliničnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana
	ALENKA RAK
	MILOJKA JAVORNIK
	MARJAN HROVAT
	ANICA KRALJ ŠTIMEC
	Izvajalka programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora na Oddelku za hematologijo in hematološko onkologijo UKC Maribor
	GORDANA REK
	IRENA LUKAS
	MILENA BOLČINA
	Izvajalka programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora v Splošni bolnišnici Novo mesto
	ROMANA MEZNARIČ
	JOŽICA FILIPČIČ
	Izvajalec programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora v Splošni bolnišnici Slovenj Gradec
	MAKSIMILJAN BREZNIK
	Izvajalka programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora v Splošni bolnišnici Celje
	URŠKA FIRER
	DANICA POMPE
	Izvajalka programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora v Splošni bolnišnici Murska Sobota
	KSENIJA VOGRIN
	Izvajalka programa Bolnik – bolniku, psihološka pomoč in podpora v Splošni bolnišnici Nova Gorica
	JANA VONČINA LJUBIČ

	DRUŠTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE
	1. Preventivni socialni program z zdraviliškim ali fizioterapevtskim zdravljenjem ter organizacijo strokovnih predavanj, izobraževanj ter druženj
	2. Program »Bolnik – bolniku« – psihološka pomoč in podpora
	3. Program izdajanja publikacij in informiranja
	4. Program mednarodnega sodelovanja
	5. Program ozaveščanja ob Dnevu redkih bolezni
	6. Program spodbujanja zdravega življenjskega sloga
	7. Program ozaveščanja ob Dnevu krvnih bolezni
	IZID VODNIKA ZA BOLNIKE SO OMOGOČILI


