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30 let skupnosti bolnikov, ki razume, podpira in daje pogum,
JoZica Filip&i¢, predsednica Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije

Kajje 30 let?
prof. dr. Samo Zver, dr. med., predstojnik Klini¢nega oddelka
za hematologijo UKC Ljubljana

»Prvi, takrat Se nezanesljivi koraki, so bili oCitno narejeni
v pravo smer«, pogovor s prim. Jozetom Pretnarjem, dr. med.

»Hvala za vizijo in moZnost, da lahko nadaljujemo skupno
pot«, pogovor z Enverjem Melki¢em, dr. med.

»Verjamem, da se bo drustvo Se naprej razvijalo v pravi
smeri, v korist bolnikov, v podporo ZIVLJENJU,
pogovor z Mihaelo Uhan, predsednico Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije v obdobju 2018-2022

Tri desetletja Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Z upanjem, voljo in mocjo preko drustvenih trideset let,
trideset izpovedi bolnikov
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30 let skupnosti bolnikov, ki razume,
podpira in daje pogum

JoZica Filipdic,
predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije |

Drage ¢lanice in ¢lani, spostovani prijatelji drustva, cenjeni
podporniki,

ko danes praznujemo 30 let delovanja Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije, v meni prevladuje hvaleznost. Hvaleznost
vsem, ki ste s pogumom in srénostjo pomagali pisati zgodbo nasega
drustva - zgodbo, ki je marsikomu prinesla oporo, zaupanje in novo
upanje.

Nase drustvo je bilo uradno ustanovljeno 13. decembra 1995. Med
pobudniki so bili prim. Joze Pretnar, dr. med., Erika Pertina¢ in
Darija Jakelj, ki je postala prva predsednica drustva. Ob njej so v
izvrsnem odboru pomembno vlogo odigrali tudi Irena Katja Skoda,
dipl. m. s., Majda Slapar in Miran Ohnjec. Vodenje drustva je kas-
neje prevzela Majda Slapar kot druga predsednica, za njo Mihaela
Uhan kot tretja predsednica. Od leta 2022 imam cast, da drustvo
vodim sama - kot Cetrta predsednica - in nadaljujem poslanstvo
vseh, ki so drustvo gradili pred meno;j.

V teh treh desetletjih smo prehodili dolgo pot. Iz majhne sku-
pine bolnikov in svojcev smo zrasli v povezano, prepoznavno in
spostovano skupnost, ki je postavila temelje organizirane pomoci
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bolnikom s krvnimi boleznimi v Sloveniji. Organizirali smo $tevilna
predavanja, srecanja in delavnice. Ustvarili smo prostor, kjer si bol-
niki in svojci lahko izmenjajo izku$nje, poiS¢ejo nasvet in predvsem
zacutijo, da niso sami.

Drustveno delo temelji na ve¢ programih, s katerimi odgovarjamo

na potrebe bolnikov in njihovih bliznjih:

* Program informiranja in izobrazevanja, kjer s strokovnjaki pri-
pravljamo predavanja, seminarje in novinarske konference.

* Program psihosocialne podpore, ki ¢lanom nudi strokovno
pomoc, svetovanje in razlicne oblike skupinske podpore.

 Rehabilitacijski in prostocasni programi, kjer organiziramo
aktivnosti za okrevanje ter druzenje.

« Samopomoc in medsebojna podpora, ki omogocata, da izkusnje
enega bolnika postanejo moc¢ in navdih za drugega.

« Ozaves$canje in sodelovanje s $irso druzbo, saj Zelimo, da so krvne
bolezni prepoznane in razumljene.

e Mednarodno povezovanje, ki nam prinasa znanje, izku$nje in
dobre prakse iz tujine.

V vseh teh letih nas vodi ena misel: da se nihce, ki se sooc¢a s krvno
boleznijo, ne bi v bolezni pocutil sam. Da bi imel ob sebi skupnost,
ki razume, podpira in daje pogum.

Drage ¢lanice in ¢lani, prihodnost je pred nami. Z vasim zaupanjem,
s strokovnim sodelovanjem in z voljo do povezovanja jo bomo gra-
dili $e naprej. Verjamem, da bo drustvo tudi v prihodnje prostor
varnosti, topline in novih priloznosti - tako kot je bilo v minulih
tridesetih letih.

Hvala vsem, ki ste sooblikovali naso zgodbo, in hvala vsem, ki boste
skupaj z nami pisali njena naslednja poglavja.
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Kaj je 30 let?

Prof. dr. Samo Zver, dr. med.,

specialist hematologije in interne medicine, |
predstojnik Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana i
DRZAVLJAN EVROPE 2021

MOJ HEMATOLOG 2022

Trideset let bo stara moja starejsa h¢i, dvakrat 30 let bom prihodnje
leto star sam. Trideset let bo star DBKB (Drustvo bolnikov s krv-
nimi boleznimi). To je eno prvih formiranih zdruzenj bolnikov v
Sloveniji. Vem, da je to veliko ¢asa, saj bom kmalu dopolnil 33 let
zdravnigke tlake.

Spomnim se: ko sem prisel na koncu jeseni leta 1993 na hematolo-
gijo, sem zac¢udeno gledal, kaj in kakSen oddelek je to. Zmahan, je
bila prva misel. Kemoterapija je bila vse, alfa in omega zdravljenja,
slabost in bruhanje bolnikov vsakdanjik in nekaj neizogibnega, anti-
biotiki redki in antimikotikov pravzaprav sploh $e ni bilo, z izjemo
flukonazola, ki smo ga uporabljali za zas¢ito bolnikov pred febrilno
nevtropenijo.

Pravzaprav so bili tudi nedelujoci, saj je njihova uporaba povzrocala
selekcijo nevarnih plesni, recimo aspergilozo ali mukormikozo. Za
katere pa takrat resnicno nismo imeli na razpolago ucinkovitih pro-
tiglivnih zdravil. No, ja, na voljo je bil klasi¢ni amphothericin B, ki
pa je povzrocal hude nezelene sopojave zdravljenja. Hude slabosti in
bruhanje med intravensko aplikacijo zdravila, ki je zato potekalo kar
osem ur neprekinjeno, huda in Zivljenje ogrozajoce hipokaliemija,
ledvi¢no in jetrno odpovedovanje ...
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Pa vseeno, bolniki so vse to molce prenasali, mi, medicinsko osebje
pa zaznavali in spremljali raven kalija v periferni krvi, dajali zdravila
proti slabosti in bruhanju. Bolniki se niso pritoZzevali. Vedeli so, da
je to cena mogoce ozdravitve krvne rakave bolezni. Med seboj so bili
trdno povezani, spostovali so medicinsko osebje in seveda naspro-
tno. Spostovanje, medsebojni »reSpekt«, ni bila puhlica.

In ljudje - beri bolniki - tudi ne nazadnje njihovi svojci in medicin-
sko osebje so bili ves ¢as dobre volje, veliko smeha in $egavosti je bilo
¢utiti okoli njih. Pravzaprav je bilo na dnevnih in glavnih oddel¢nih
vizitah celo zabavno. Hudim boleznim in negotovim preizku$njam,
ki so bile pred njimi, navkljub.

Bil je ¢as, ko so vrhunski hematologi v svetovnhem merilu menili, da
je ozdravitev krvnega raka le vprasanje ¢asa. Ker da imamo v krvi
krvotvorno mati¢no celico, iz katere se lahko razvije katerikoli organ
v ¢lovekovem telesu. To se na zZalost — predvsem bolnikov (in tudi
stroke) — ni zgodilo. In bolj ko se v problem poglabljamo, i$¢emo
resitve, manj je jasnega. Je pa res, da so, na primer, pri moskih bol-
nikih (X; Y) nasli Zenske sr¢ne celice, kardiomiocite (x; x), ¢e je bila
darovalka, na primer, bolnikova sestra.

Torta. Ja, torta. Sedimo v stari rekreaciji, prostoru za (pre)kratek
ter prehoden oddih negovalnega in medicinskega osebja v Sestem
nadstropju. Takrat mlade, zdaj pa kancek starejSe medicinske sestre
in zdravniki, ki pa smo z delom ohranili takratni mladostni videz ...
No, vsaj mislili smo, da smo videti mladostni.

Pa vseeno, kljub navidezni »ne visoki starosti«, ni bilo preprosto.
Izmuceni smo bili, saj so oziroma smo, Ce vstejem Se sebe, ki mi je
bil to prvi tak terapevtski manever, opravili pred ve¢ deset minu-
tami zdravljenje z alogeno presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic
(KMC). To je bil cas, ko smo opravili priblizno deset (minus eno ali
dve) alogenicnih presaditev na leto. Zdaj je teh 140 ali 150.
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Zato smo proti koncu milenija dobili torto. Veliko kot Triglav in
naroceno iz takrat znane ljubljanske slas¢icarne. Sestra Marijana,
glavna sestra klinike, jo je kupila iz finan¢nih sredstev in prispev-
kov za kliniko in nas, udelezene v zdravljenje, po prav vsaki presa-
ditvi pocastila s torto. Bile so razlicnih okusov in vsakic je sledila
nova velika torta. Vedno in vedno brez pardona in izjeme. Ja, tako
preprosto je bilo pred tridesetimi in vec leti.

Zdaj bi bila tak$na torta morda jasen znak nepostenja, zastonjkar-
stva, iskanja privilegijev in razkazovanja moci v druzbi. Morda bi
kdo lahko sklepal, da gre za prisvajanje »dobre hrane«, ne da bi jo
placali. Skratka, misija nemogoce. Verjetno bi vsi skupaj koncali v
Tarci.

Duh dandana$njice je premagal stari vzorec odnosov med bolniki
in zdravniki. Ti ponavljamo mantro, da smo preslabo placani in
nespostovani ter smo zato nemalokrat razzaljeni. Bolniki, ki nas
gledajo in poslusajo, pa so uzaljeni. Zatorej naj velja: pojdimo z
vedenjem v ¢as pred 30 leti. Eni in drugi. Z razvojem medicine pa v
prihodnjih 30 let.

In takrat bomo imeli morda resni¢no vse, tudi zdravilo za marsi-
katero rakavo bolezen. Do takrat pa so zdruZenja bolnikov tista, ki
nas opominjajo, da drug brez drugega ne zmoremo in ne znamo. In
da smo in bomo tudi v prihodnje sodili skupaj. Obsojeni smo na
sodelovanje.

In Se ... na hrvagki televiziji sem gledal en nov, morda, bolje receno,
inovativen resni¢nostni Sov. Kdo v doloceni ¢asovni enoti lahko
poje vec. Nezdravo zivljenje in skodljive navade postajajo tudi zelo
gledljive televizijske oddaje. Seveda sta tekmovali dve ekipi. Ki prav-
zaprav nista jedli, ampak sta se na vse pretege basali, pravzaprav
goltale hrano.
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Morda je resitev za clovesko neumnost, ki ne popusca, da poiscemo
sorazmerno skromnost. Skromnost iz ¢asov, ki jih omenjam na
zacetku pisanja.

Zdruzenja bolnikov pa naj tudi opozarjajo in zahtevajo, da se taksne
»zabavne oddaje«, ki to niso, prepovedo. V prenesenem pomenu je
to isto, kot da bi tekmovali bolniki s krvnim rakom, kdo bo prej umrl.
Ali alkoholiki, kdo bo prej dobil cirozo jeter. Namre¢, umres$ lahko
tudi zaradi prenaziranja in metabolnega sindroma, ki taksnemu
prenaziranju sledi. To je skupek bolezni, za katerimi lahko trpimo
prav vsak dan - sladkorna bolezen, bolezni srca in ozilja, hiperhole-
sterolemija in hiperlipidemija, debelost in Se kaj bi se naslo.

Torej: potrebujemo novo miselnost in novo kriticnost. Vsi akterji:
bolniki, medicinsko osebje, laiki ... Ustaviti je treba vedenjske
vzorce, ki so $kodljivi za prav vse ljudi. In pri tem je lahko tudi nova
vloga drustev bolnikov klju¢na in neprecenljiva.

DELO, Gostujoce pero, 15. oktober 2025

- Cg
@ DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE %

10



»Prvi, takrat Se nezanesljivi koraki,
so bili ocitno narejeni v pravo smer«

Prim. JoZe Pretnar, dr. med.,
specialist interne medicine in hematologije
MEDALJA REPUBLIKE SLOVENIJE ZA ZASLUGE 2020

Pogovor s primarijem JoZetom Pretnarjem, dr. med.,
ustanovnim in ¢astnim clanom Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije

Primarij JoZe Pretnar, dr. med., specialist interne medicine in
hematologije, je bil leta 1995 med pobudniki in ustanovnimi clani
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije. Ze nekaj let pred
tem je kot zdravnik z izjemno empatijo zacutil, da bolnikom med
zdravljenjem, predvsem pa pozneje, ko zapustijo bolnisnico, nekaj
manjka. Prim. Pretnar je takrat zaznal, da je manjkala podpora
bolnikom s strani nekdanjih bolnikov, ki so Ze imeli izkusnjo
zdravljenja krvne bolezni, manjkala je podpora pri razlicnih psi-
holoskih, socialnih, ekonomskih in stevilnih drugih stiskah, ki jih
prinasa bolezen in njeno zdravljenje.

Prim. Pretnar, pred tremi desetletji ste ob bolnikih rahlocutno
zaznali, da bolnikom manjka en del podpore, tiste nemedicinske podpore.
Ali so vas k nadaljnjemu razmisljanju o potrebi po zagotovitvi okolja za
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povezovanje bolnikov usmerjale tovrstne prakse iz tujine ali tudi zgledi

nekaterih takrat Ze delujocih drustev bolnikov v Sloveniji?

Eno prvih drustev bolnikov s hematoloskega podrocja je bilo Dru-
stvo hemofilikov Slovenije, ustanovljeno leta 1980. Prvi predsednik je
bil France Jamnik, predsednik Strokovnega sveta pa doc. dr. Andoljsek.
Drustvo je skrbelo za celovito oskrbo bolnikov s prirojenimi motnjami
v strjevanju krvi. S podobnim drustvom sem se seznanil tudi tekom
mojega izobraZevanja v Royal Free Hospital v Londonu. Tja sem odsel
prav na pobudo Drustva hemofilikov Slovenije, ki mi je tudi priskrbelo
Studijsko stipendijo. Namen izobrazevanja je bila predvsem organi-
zacija ambulantne oskrbe bolnikov, ki so se do takrat sicer praviloma
zdravili zaradi krvavitev v bolnisnici. V tej bolnisnici sem spoznal tudi
prof. Prentica, ki je bil vodja programa presajanja kostnega mozga in
dobil idejo, da bi lahko s takim programom priceli tudi v Ljubljani.

Prim. Pretnar, kako ste se pred tremi desetletji, kot predan in uve-
ljavljen zdravnik hematolog, pionir uvajanja nove zahtevne transplanta-
cijske metode zdravljenja krvnih bolezni pri nas in vodja programa pre-
sajanja na Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana, ob Stevilnih
strokovnih obremenitvah odlocili Se za delo z bolnikiizven institucionalnih
okvirov in se vkljucili v aktivnosti za ustanovitev drustva bolnikov s krv-
nimi boleznimi?

Pobuda za ustanovitev Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi je
bila dana s strani bolnikov in bolnic, ki so bile zdravljene s presadi-
tvijo krvotvornih maticnih celic (KMC) oziroma kostnega mozga.
Na zacetku je bil namen predvsem pomagati bolnikom in njihovim
svojcem, ki so na zahtevno zdravljenje Se odhajali v tujino, predvsem
v Royal Free Hospital v Londonu. Bolniki in tudi njihovi svojci, ki
so skrbeli zanje, so morali namrec ostati po odpustu iz bolnisnice v
Londonu tudi po vec mesecev. Pri tem so jim nesebicno pomagali tudi
v Londonu Ziveci Slovenci. Seveda mi je bilo jasno, kako pomembno
je to in da mora biti v delo drustva vkljucen tudi zdravnik s Hema-
toloskega oddelka. Kot vodja programa presajanja sem se seveda v
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aktivnosti ob ustanavljanju drustva in kasneje njegovega dela z
veseljem vkljucil. Kasneje se je delovanje drustva razsirilo na vse vec
programov, ki celostno obravnavajo oziroma pomagajo bolnikom tako
med zdravljenjem v bolnisnici kot po odpustu.

Triindvajset let ste bili v drustvu dragocen strokovni ¢lan izvrsnega
odbora in njegov dolgoletni podpredsednik. Kako so se v tem Casu spre-
minjale potrebe bolnikov? Kaksne izzive in vrzeli je zapolnjevalo drustvo?
Kje in kako je bilo druStvo najbolj prisotno in kje bi mogoce moralo biti
prisotno Se bolj?

Tekom let in desetletij je program presajanja KMC hitro rastel, od
manj kot 10 bolnikov letno v prvih letih je narastel na vec¢ kot 100 letno.
Sirile so se indikacije za ta nac¢in zdravljenja, kakor starost bolnikov,
pa tudi novi nacini - nesorodna presaditev KMC. Bolnikov ni bilo vec
potrebno posiljati na presaditev v tujino. Pojavili pa so se seveda drugi
problemi, od zaposlitve po koncanem zdravljenju, urejanja morebi-
tne invalidnosti, socialni problemi, pomen celostne rehabilitacije in
ne nazadnje tudi problem neustreznih starih prostorov Klinicnega
oddelka za hematologijo v 6. nadstropju ljubljanskega UKC. Pri vsem
tem je bilo potrebno aktivno sodelovanje drustev, ki se je izkazalo za
zelo pomembno in ucinkovito. Brez aktivnosti drustev bolnikov bi bil
Klinicni oddelek za hematologijo najbrz se vedno v 6. nadstropju.

Poleg tega je drustvo zacelo z ucinkovitim izobrazevanjem oziroma
seznanjanjem bolnikov s krvnimi boleznimi, tako z izdajanjem priroc-
nikov kot predavanji v okviru Dneva bolnikov v casu sestanka Hema-
toloske sekcije in kasneje tudi preko elektronskih medijev. Seveda pa ta
del programa poteka v sodelovanju z zdravniki in drugim zdravstve-
nim osebjem hematoloskih in tudi drugih oddelkov. Neprecenljivo je
tudi seznanjanje sirse javnosti z aktivnostmi ob septembrskem Dnevu
krvnih bolezni in Mesecu ozavescanja o krvnih boleznih.

IzhodiS¢no poslanstvo drustva, da »naredi nekaj za bolnika«, se
je z leti postopno nadgrajevalo v poslanstvo »narediti nekaj skupaj z
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bolnikom«. DruStveni programi se poleg pomoci in podpore vse bolj
usmerjajo tudi v ozavescanje in opolnomocenje. »Aktivno sodelovanje«
bolnika v procesu zdravljenja je zagotovo zaZeleno. Ali ste kot zdravnik
zaznavali ucinke aktivnosti drustva tudina tem podrocju?

Nedvomno se je v desetletjih mojega dela situacija bistveno spre-
menila. Ob mojem zacetku je bilo Se vedno tipicno »paternalisticno«
razmerje med zdravnikom in bolnikom. Bolnik praviloma ni spraseval
o svoji bolezni, ce pa Ze je, je dobil bolj opisno diagnozo z meglenim
nacrtom zdravljenja. Besede levkemija se v bolniski sobi skoraj ni
slisalo. Bolniki so tako pogosto za svojo bolezen izvedeli Sele v ambu-
lantni cakalnici, ko so cakali na pregled z drugimi sobolniki. To je bilo
seveda takrat tudi povezano s slabimi rezultati zdravljenja, ki so se
v zadnjih tridesetih letih bistveno izboljsali. Z napredkom medicine
so bili uspehi zdravljenja bistveno boljsi in je bilo o bolezni, o zdra-
vljenju in prognozi bistveno lazje govoriti, tako zdravstvenemu osebju
kot bolnikom in svojcem. Nedvomno ima zato neprecenljivo vlogo
aktivnost drustva na podrocju izobraZevanja in ozaveséanju bolnikov
in svojcev. Osebne zgodbe bolnikov, ki so opisane v knjigah, ki jih je
drustvo izdalo, pa hkrati Sirijo obzorja tudi zdravstvenega osebja, se
posebej zdravnikov.

Leta 2018 ste zaradi dolgoletnega poZrtvovalnega druStvenega
dela postali ¢astni ¢lan Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije,
leta 2020 pa vam je predsednik Republike Slovenije Borut Pahor podelil
medaljo za zasluge in pri tem poleg vasega strokovnega opusa izposta-
vil tudi veliko skrb za bolnika in izjemen Cut za socloveka. Nedvomno gre
za dragocene osebnostne ¢lovekoljubne vrednote, mogoce pa je na vaso
zmoznost poglobljenega zaznavanja Custev in izkuSenj bolnikov, za katere
je vbolnisniciinambulantimarsikdajpremalo ¢asa, vplivalo tudivase »raz-
dajanje« v drustvu, kjer ste zbolniki sodelovali drugace, brez »bele halje«?

Nedvomno je moje delo v drustvu imelo dvosmerni vpliv. Mis-
lim, da samo dobro ozavescen bolnik lahko pricakuje uspesen izhod
tako zahtevnega in napornega zdravljenja, kot je presaditev KMC.
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Po drugi plati pa so mi osebni stiki z bolniki izven bolnisnice omogocili
poglobljen odnos z bolniki. Seznanil sem se z njihovimi strahovi, pro-
blemi, ki niso bili samo zaradi bolezni. Veselil sem se vsakega dobrega
izvida in napredka, uspesne rehabilitacije in osebnih uspehov bolnikov.
V desetletjih spremljanja sem spoznal bolnice in bolnike, ki so zboleli
v srednji Soli ali na fakulteti, uspesno zakljucili zdravljenje, dokoncali
Studij, se zaposlili in ustvarili druzino. Nemalokrat so prisli po desetih
in vec letih v ambulanto pokazat svoj narascaj. To mi je pomenilo ve¢
kot vsa uradna priznanja.

Prim. Pretnar, ob tridesetletnici Drustva bolnikov s krvnimi bolez-
nimiSlovenije se vam, kot ustanovnemu €lanu, dolgoletnemu strokovnemu
¢lanu izvrsnega odbora in podpredsedniku, iskreno zahvaljujemo za vaso
izjemno strokovnost in srénost ter dolgoletno prostovoljno delo v korist
bolnikov in njihovih svojcev.

Najlepsa hvala za prijazne besede. Kljub temu, da v drustvu ne
sodelujem vec neposredno, z veseljem spremljam njegove aktivnosti,
uvajanje novih programov, rast Stevila clanov in seveda priznanje
druzbe in sponzorje, brez njihove pomoci bi bilo delovanje v danasnjih
Casih nemogoce.

To pomeni, da so bili nasi prvi, Se nezanesljivi koraki, narejeni v pravo
smer.
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»Hvala za vizijo in mozZnost, da lahko
nadaljujemo skupno pot«

Enver Melki¢, dr. med.,

specialist hematologije in klini¢ne biokemije
MOJ HEMATOLOG 2025

Pogovor z Enverjem Melki¢em, dr. med.,
strokovnim clanom izvrSnega odbora Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

Enver Melkié, dr. med., specialist hematologije in klini¢ne bio-
kemije s Klinicnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana Ze
sedem let strokovno usmerja drustvo. Doktor Melki¢ je pisec in
urednik Stevilnih drustvenih vodnikov za bolnike ter predavatelj
na srecanjih, kjer zna bolnikom na razumljiv nacin pribliZati
zapletene medicinske vsebine, povezane z njegovo diagnozo, prog-
nozo, zdravljenjem ali rehabilitacijo. Tudi zaradi tega so ga bolniki
izbrali za dobitnika priznanja MO] HEMATOLOG 2025.

Doktor Melki¢, iskrene Cestitke s strani celotnega Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije za to laskavo priznanje, ki govori o vasem
odnosu do bolnikov in o vasi sposobnosti prave komunikacije z bolniki in
svojci, tudi ko gre za zelo usodna osebna sporocila o bolnikovi diagnozi
ali prognozi ter za strokovno zapletene medicinske razlage o zahtevnih
procesih zdravljenja. To priznanje je zagotovo zahvala za dosedanje delo
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in potrditev pravega pristopa do bolnikov, verjetno pa je lahko tudi spod-
buda, za naprej?

Hvala za Cestitke. Mislim, da je to nagrada nasemu celotnemu
timu in oddelku. Sam sem nagrade iskreno zelo vesel in mi bo vsekakor
dodatna spodbuda in vodilo pri mojem delu. Nacina komunikacije z
bolniki pa se vsi zdravniki ucimo od prvega kontakta z bolnikom, vse
do konca karierne poti; to je vescina, ki jo lahko vedno dopolnjujemo
in nadgradimo. Veliko vlogo pri tem imajo nasi neposredni mentorji
s katerimi delamo v Casu Studija in specializacije in so nam prvi vzor,
kako je z bolnikom potrebno komunicirati. Pri pogovoru z bolniki
prvotno izhajam iz nacela, da imamo zdravniki nujno pojasnilno
dolznost do bolnika. Kot drugo, kar bi tudi sam tako Zelel, ce bi se
znasel na bolnikovem mestu, pa je, da bi mi nekdo pojasnil moje sta-
nje bolezni in moZnosti zdravljenja na nacin, da bi to dobro razumel
in imel pri tem moznost odlocanja.

Glede nacina komunikacije z bolniki sem veliko pridobil pri sodelova-
nju z Drustvom bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, kjer se velikok-
rat v sproscenem vzdusju pogovarjamo o boleznih in zdravljenju ter
sem skozi taksne pogovore dobil jasen vpogled, kaj in na kaksen nacin
je potrebno ljudem razloZiti, ko gre za njihovo bolezen in zdravljenje.

Zanimiva je vasa osebna pot, ki vas je Ze v gimnazijskem obdobju
pripeljala v Slovenijo, Se bolj nenavadna pa je vasa izobrazZevalna pot od
biotehniske do medicinske fakultete Univerze v Ljubljani.

Ja, Se sam se véasih cudim, da sem pristal v humani medicini, ki
mi nikakor ni bila prvi izbor, ne v osnovni Soli in ne v casu gimnazije.
Vedno sta me veselila naravoslovje in znanost. Rojen sem v Bosni, v
Slovenijo sem prisel leta 1988, po koncani osnovni Soli in z namenom
koncati gimnazijo ter se vpisati na studij veterine. Moja otroska Zelja
je bila postati veterinar in se zaposliti v enem od afriskih nacionalnih
parkov. Celotna karierna pot in majhne usodne Zivljenjske spremembe
so me pripeljale do laboratorijske medicine in nato do prof. dr. Cerneléa
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ter izziva, ki sem ga takrat sprejel in sem za to zelo hvalezen. Zapo-
redni Studij medicine, kot nadgradnja takratne specializacije klinicne
biokemije, me je resnicno veselil. Z izbiro hematologije za dodatno
specializacijo pa sem si potrdil, da je to smer, ki si jo resnicno Zelim.
Hematologija se danes izredno hitro razvija, tako v smeri poglobljene
in personalizirane molekularno genetske diagnostike, do novih moz-
nostih tarcnega zdravljenja mnogih neozdravljivih rakavih krvnih
bolezni. Celoten koncept, z izjemo intenzivnega zdravljenja akutnih
levkemij, ki je v svoji osnovi enak Ze od leta 1973, se nagiba k zdravlje-
nju z bioloskimi tarcnimi zdravili. To bolnikom ponuja novo upanje
z moznostjo vecletnega preZivetja in z dobro kakovostjo Zivljenja. Za
mnoge zdravnike je biti prica taksnemu razvoju medicine velik privi-
legij, ki ga je potrebno spostovati in tako ga jemljem tudi sam.

Kako je prislo do odloCitve, da se specializirate za zahtevno podro-
¢je hematologije?

Za podrocje hematologije sem se odlocil zaradi dveh razlogov.
Odlocitev je logicno sledila koncani specializaciji iz laboratorijske
medicine, ki je osnova za poglobljeno diagnostiko krvnih bolezni.
Poleg tega me je spodbujalo dejstvo, da novi pristopi zdravljenja hudih
hematoloskih bolezni, z razvojem novih zdravil, omogocajo bolnikom
neprimerno daljse in kakovostnejse Zivljenje, kot je to bilo pred casom,
ko so bile te bolezni stigmatizirane z negativnim predznakom. Stevilna
raziskovanja nastanka in evolucije krvnih rakavih bolezni so danes
postala gonilna sila razvoja na tem podrocju. Sledenje temu razvoju
je za mene osebno neprecenljiva priloznost nenehnemu ucenju. Poleg
tega me klinicno delo hematologa izredno veseli in izpolnjuje. Rad
imam delo z ljudmi, rad se posvecam bolnikom. Cisto vsak bolnik je
zgodba zase in biti del te zgodbe na nacin, da lahko pomagas ljudem,
je nekaj neprecenljivega.

Leta 2018 ste se z veseljem odzvali povabilu Drustva bolnikov s
krvnimi boleznimi Slovenije, da nadaljujete dolgoletno delo strokovnega
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usmerjevalca drustvenega dela prim. Pretnarja. Kako se spominjate vasih
zatetkov dela v drustvu bolnikov?

Primarij Pretnar je imel zelo dobro in jasno vizijo pri ustanovitvi
drustva. Ko me je povabil k sodelovanju, mi je to bilo vsec, ceprav v
zacetku nasega sodelovanja nisem imel veliko znanja o organizira-
nosti, delovanju in pomenu drustva. Ko nadaljujes delo nekoga, ki je
jasno videl vlogo in pomen taksnega drustva, potrebujes nekaj casa,
da dojames svojo vlogo in jo sprejmes kot del vizije.

Primariju se zahvaljujem za zaupanje. Mislim, da zadnja leta z dru-
stvom zelo dobro sodelujemo in smo s preostalimi clani izvrsnega
odbora in drustva nasploh naredili velik korak naprej na podrocju
ozavescanja javnosti in izobraZevanja bolnikov ter tako uspesno
nadaljujemo z dobrimi programi drustva.

DruStvo bolnikov s krvnimiboleznimiSlovenije je pod vaSim strokov-
nim usmerjanjem nadaljevalo delo na izobraZevanju in informiranju bolni-
kov ter naredilo tudi korak v smeri sploSnega ozaveStanja Sirse javnostio
krvnih boleznih. Katera podrocja pa bi po vaSem mnenju drustvo lahko, ali
celo moralo Se bolje razvijati? Kje so najvecje moznosti in potrebe po Se

e

vedji podporibolnikov in njihovih svojcev?

Drustva morajo imeti svoje lastne programe dela. Trenutno je zelo
dober program nasega drustva psiholoska pomoc »Bolnik - bolniku«.
Poleg ozavescanja in izobraZevanja s predavanji in pisanjem vodnikov
za bolnike, je po mojem mnenju nujno ustvarjati nove in dodatne pro-
grame, kot so recimo socialna pomoc in podpora bolnikom na domu,
po koncanem intenzivnem zdravljenju, npr. po presaditvi s krvotvor-
nimi maticnimi celicami (alo PKMC). Prav tako v danasnjem casu
vidim vlogo drustva kot zagovornika bolnikovih pravic in tistega, ki

javnost lazje opozarja na slabe razmere in pogoje pri zdravljenju tako
hudih bolnikov.
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DruStvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije in vsi njegovi »usta-
novitelji« zasluZijo veliko zahvalo, prav tako tudivsi Stevilni aktivni €lani, ki
so v treh desetletjih vgrajevali svojo energijo in ¢as v podporo bolnikom. V
vseh teh letih pa je bila klju¢na tudi podpora zdravnikov. Do leta 2018 je bil
v ospredju strokovne skrbi prim. Pretnar, sedaj pa je breme strokovnega
usmerjanja na vas. Kaksna bi bila vasa vzpodbuda oz. vizija za drustvo v
Cetrtem desetletju?

Res je, strokovna podpora zdravnikov je pri tem velika, vendar
drustvo brez drugih zavzetih clanov ne bi obstajalo, ali vsaj tako dobro
delovalo, kot deluje danes. Veseli me, da lahko Se vedno delujemo kot
prostovoljno drustvo. Danes je prostovoljno delo zelo naporno in terja
veliko truda, ¢asa in energije, vendar je produkt taksnega nacina dela
za druzbo na sploh veliko bolj vreden in ima mocnejse pozitivne dol-
gorocne ucinke, kot katero koli drugo placano delo. Zato mislim, da
moramo pri tem nujno vztrajati, ker se ze s taksnim pristopom delova-
nja naredi najboljsa selekcija ljudi, ki Zelijo narediti nekaj koristnega
za soljudi in druzbo. Pri tem delu ni osebnih interesov, vizija pa mora
biti skupna vsem nam.

Primarij Pretnar in tedanji najbolj zavzeti clani so ustanovili drustvo
predvsem z namenom, da bi pomagali bolnikom in njihovim svojcem,
ki so na zahtevno zdravljenje takrat se odhajali v tujino, predvsem v
Royal Free Hospital v Londonu. Takratni bolniki niso imeli na voljo
vseh potrebnih informacij, kot jih lahko dobijo danes.

Moja osebna vizija je razvoj novih in dodatnih programov delovanja
drustva, s katerimi bi drustvo pridobilo nov pomen v druzbi, za bol-
nike pa bi to bila dodatna korist. Prav tako Sirjenje mreZe delovanja
drustva na vse regije v drZavi, kar smo Ze zarisali. Prav tako je nujno
potrebno dodatno povezovanje drustva z drugimi centri, npr. centri
za socialno delo z namenom boljse podpore bolnikom na domu ter
pri njihovem ponovnem vkljucevanju v druzbo. Zelo pomembna so
tudi mednarodna povezovanja z drustvi v tujini in prinasanje dobre
prakse v nas sistem delovanja.
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Doktor Melki¢, MOJ HEMATOLOG 2025, najlep3a hvala za vaso
sréno podporo drustvu bolnikov, za vas dragoceni ¢as in strokovnost, ki jo

na vam svojstven inrazumljiv nacin prenasate na bolnike in svojce. Iskrena
hvala, doktor Melkic.

Hvala tudi vam, vsem nasim clanom izvrsnega odbora, vsem cla-
nom drustva in nasim predhodnikom, ki so nam zaupali svojo vizijo
in dali moznost, da z Drustvom bolnikov s krvnimi boleznimi Slove-
nije lahko nadaljujemo skupno pot.
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»\erjamem, da se bo drustvo razvijalo
v pravi smeri, v korist bolnikoy,
v podporo ZIVLIJENJU«

Mihaela Uhan,
predsednica drustva 2018—2022

Pogovor z Mihaelo Uhan, predsednico Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije v mandatu 2018-2022

Mihaela Uhan se je z diagnozo krvne bolezni srecala leta 2000 in se
po zdravljenju Ze leta 2002 vélanila v Drustvo bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije. Leta 2010 je bila izvoljena v izvrsni odbor
drustva in do leta 2018 skrbela za blagajniske zadeve, v obdobju
2018-2022 pa je bila predsednica drustva.

Kmalu bo minilo Ze Cetrt stoletja, ko ste se prvi¢ srecali z DruStvom
bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije? Kako ste prisli v stik z drustvom,
kako se spominjate zaCetkov vkljucitve v drustvo? Kaj vam je drustvo tak-
rat pomenilo?

Za povezovanje bolnikov v razlicna drustva sem pred svojo bolez-
nijo sicer Ze slisala, za Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi pa sem
izvedela Sele, ko sem zaradi krvne bolezni lezala v bolnisnici. Pred-
stavnici drustva, Darija in Majda, sta me kot bolnico z limfomom na
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Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana obiskali v predno-
voletnem casu 2001.

Zbolela sem v 40. letu zZivljenja na prelomu tisocletij, a se mi je bole-
zen po prvem zdravljenju v letu 2001 ponovila. Zdravnica prof. dr.
Barbara Jezersek mi je razloZila, da je v tej situaciji zame najboljsa
avtologna presaditev krvotvornih maticnih celic. Iz Onkoloskega insti-
tuta Ljubljana me je prijazno napotila na Klinicni oddelek za hemato-
logijo UKC Ljubljana in me seznanila z mojim bodocim zdravnikom
hematologom prim. JoZetom Pretnarjem. Ze ob prvem pogovoru sem
zaznala tisto pomirjujoco empatijo prim. Pretnarja, ko mi je za tisti
trenutek nanizal ravno prav informacij in mi jih povedal na pravi
nacin. Prof. dr. Jezerskova in prim. Pretnar sta bila cudovit zdravniski
tandem, takega sodelovanja med zdravniki si lahko bolniki le zelimo.

Konec leta 2001, ravno na MiklavZev dan, sem imela avtologno pre-
saditev krvotvornih maticnih celic, ki je uspela brez vecjih zapletov.
Prav v tistem predboZicnem casu sta me v bolnisnici obiskali predstav-
nici drustva, predsednica Darija in tajnica Majda, in me seznanili z
drustvom. Bila sem navdusena in se takoj vclanila. Se danes mi steno
domace dnevne sobe krasi takrat podarjena slikica, simbolicno darilo
drustva, ki me spominja na case zacetka sodelovanja z drustvom. Proti
koncu leta 2002 sem bila ze v dobrem zdravstvenem stanju, vrnila
sem se na delovno mesto in pricela z drugimi aktivnostmi, tudi z ude-
lezbo na drustvenih dogodkih. Spomnim se, da me je najbolj navdusil
neizmeren optimizem, s katerim so bile prezete drustvene aktivnosti.
Drustvo mi je Ze od zacetka pomenilo odlicno okolje povezovanja in
izmenjevanja izkusenj med bolniki ter dragoceno moznost neformal-
nih pogovorov o svojih tezavah z zdravniki in strokovnjaki z drugih
podrocij.

V letu 2010 ste postali ¢lanica izvrSnega odbora drustva? Kako
ste spoznavali vizijo in poslanstvo druStva in kako ste se vkljuCevali v
druStvene aktivnosti?
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Ze od zacetka mi je bila vsec jasna vizija in transparentno delova-
nje drustva s clovekoljubnim poslanstvom, kjer ni prostora za osebne
interese. Privlacili so me prijateljski in korektni odnosi med predse-
dnico in clani izvrsnega odbora ter ostalimi organi drustva in clan-
stvom. Vse aktivnosti drustva so bile usmerjene v en cilj - narediti ¢cim
vec za bolnike in njihove svojce ter jim lajsati Ze tako tezak poloZaj.
Takratni predstojnik Klinicnega oddelka za hematologijo UKC Lju-
bljana prof. dr. Cernel¢ in kasneje prof. dr. Zver ter ostali zdravniki
in drugo osebje so zgledno skrbeli za najnovejsa in najucinkovitejsa
zdravila in ¢im boljse pogoje zdravljenja bolnikov v okviru moznega,
Cemur smo prica Se danes. Za to smo jim res zelo hvalezni. Marsi-
kateri napredek v korist bolnikov je drustvo doseglo prav v odlicnem
partnerstvu bolnik - zdravnik.

Na skupscini v letu 2010 sem prevzela funkcijo blagajnicarke, ki sem
jo opravljala dva mandata. Glede na mojo ekonomsko izobrazbo in
izkusnje na financnem podrocju v sluzbi mi je ta funkcija ustrezala in
Cutila sem, da lahko drustvu tudi na tak nacin pomagam. S predse-
dnico Majdo Slapar sva dobro sodelovali pri pridobivanju financnih
sredstev, sponzorstev in donacij, spremljanju placilnega prometa ter pri
vse zahtevnejsih spletnih aplikacijah za pridobivanje sredstev in poro-
Canje o realizaciji programov in projektov. Aktivno sem se vkljucevala
tudi v delo v vseh obstojecih programih in sodelovala pri vzpostavlja-
nju novih. V obeh mandatih sem bila aktivna tudi v programu laicne
psiholoske pomoci »Bolnik - bolniku« na UKC Ljubljana. Program
smo v tem obdobju razsirili e v Maribor in Novo mesto. V tistem casu
smo se z velikim navdusenjem in zavzetostjo lotili organizacije mesec-
nih pohodov in drugih oblik gibanja v naravi ... spomnim se, da smo
bili na prvem takem mesecnem pohodu leta 2015 na Veliki planini.
Bilo nas je le sedem, verjetno tudi zaradi slabega vremena, sedaj pa je
to eden najpriljubljenejsih in najbolje obiskanih oblik druzenja v skrbi
za ohranjanje zdravega Zivljenjskega sloga.
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Predsednica druStva ste postali leta 2018. Kako se spominjate pre-
hoda z mesta blagajnicarke do predsednice drustva?

Prehod je bil res kar zahteven, marsikdo me je opozarjal na »velike
Cevlje« prejsnje predsednice, a je kar slo. Imela sem Ze bogate izkusnje
z vodenjem zaposlenih v podjetju, zato mi funkcija vodenja ni bila
tuja. Tudi v clanih izvrsnega odbora in ostalih organih drustva sem
imela veliko podporo in pomoc, za kar sem jim Se vedno hvalezna. Do
menjave je prislo tudi pri strokovni zdravniski podpori. Nasega dolgo-
letnega strokovnega ¢lana Izvrsnega odbora prim. Jozeta Pretnarja je
zamenjal hematolog Enver Melkic, ki nas sedaj Ze sedem let strokovno
predano spremlja in strokovno usmerja delovanje drustva. Hvala
predstojniku Klinicnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana prof.
dr. Samu Zveru in ostalemu zdravstvenemu in strokovnemu osebju
UKC Ljubljana in UKC Maribor ter v ostalih bolnisnicah, da so se
tako ucinkovito odzvali na sodelovanje z nasim drustvom. Pri svojem
delu smo sledili poslanstvu in Ze dobro zastavljenemu delu drustva,
programsko shemo smo Se nadgradili in jo razsirili. Program »Bolnik
- bolniku« smo npr. razsirili se na Splosno bolnisnico Slovenj Gradec
in priceli z razgovori za tovrstno Siritev programa tudi v Sempetru pri
Novi Gorici. Velik konceptualni zalogaj pa je bila odlocitev za uvedbo
novega ozavescevalnega program »Dan krvnih bolezni«. Tretjo soboto
v septembru smo leta 2018 v Sloveniji v sklopu prvega Dneva krv-
nih bolezni organizirali mestne ulicne info tocke, pohod v rdecem,
dobrodelni koncert, rdeco osvetlitveno kampanjo in fotografski nate-
caj. Projekt je odlicno uspel in z velikim veseljem smo ga v se vecjem
obsegu ponovili tudi v letu 2019 ... potem pa je epidemija prekriZala
marsikateri nacrt.

Mandat 2018-2022 je res zelo zaznamovala epidemija COVID-19.
KakSne omejitve oz. prilagoditve so bile takrat potrebne, kako je v tem
negotovem obdobju delovalo drustvo?
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Epidemija COVID-19 je bila resen izziv za delovanje drustva.
Nacionalno konferenco ob Dnevu redkih bolezni smo leta 2020 Se
organizirali »v Zivo«, za redno letno skupscino pa se je zaradi epide-
mioloskih ukrepov »Zivljenje Ze ustavilo«. Po prvotnem Soku in razmi-
sleku smo se hitro organizirali in uvedli nekaksno »spletno delovanje«.
Predstojnik Klinicnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana prof.
dr. Samo Zver je celo tedensko pripravljal obvestila, ki smo jih objav-
liali na nasih druzbenih omrezjih. Kronicni bolniki smo bili v razme-
rah epidemije med najbolj ranljivimi skupinami in upraviceno so nam
bili predlagani, celo zahtevani, strogi ukrepi za preprecevanje sirjenja
okuzb. Prvi spletni dogodek je bila organizacija skupscine. Nadalje-
vali smo z rednimi mesecnimi zdravniskimi predavanji in preko spleta
organizirali celo program »Zdrav Zivljenjski slog«, saj smo uvedli
tedenske strokovno vodene vaje za krepitev telesnih misic - pilates.
Na zdravstvena in pravna vprasanja pa smo Ze prej odgovarjali preko
spleta in smo s tem Se bolj intenzivno nadaljevali. Tudi obeleZitev
25-letnice drustva smo izvedli preko spleta s promocijo 85-minutnega
filma o Cetrtstoletnem delovanju drustva. DruZenje »v Zivo« je zamrlo
kar za dobro leto, ko smo se resili iz oklepa strahu in negotovosti. Sicer
malo drugacni, a zelo veseli ponovnega snidenja »v Zivo«, smo zopet
na polno zaziveli in priceli z ustaljenim delom. Nekatere aktivnosti
(sestanki, telovadba, predavanja ...) so preko spletnih platform tako
dobro zazivele, da smo jih nadaljevali tudi v »normalnem« casu ... in
tudi Se danes marsikaj poteka preko spleta.

Kako gledate na delovanje drustva danes, razbremenjeni predse-
dniske odgovornosti? Kaksen je, z vsemi vasimi izkuSnjami, vas pogled v
prihodnost drustva bolnikov?

Zelo sem vesela, da tudi nova ekipa, sestavljena iz clanov prej-
snjega mandata in nekaterih novih clanov, pod vodstvom predsednice
JozZice Filipcic, tako uspesno nadaljuje in nadgrajuje dolgoletno pos-
lanstvo drustva v korist bolnikov in ostalih ¢lanov drustva. Rada se
udelezujem dogodkov, ki jih organizira drustvo in se z veseljem srecu-
jem z ljudmi, ki smo se predali zdravljenju in verjeli v nase zdravnike.
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Njim gre zahvala, da so nas pozdravili, zagotovili najprimernejsa
razpoloZljiva zdravila in nam omogocili, da leta in desetletja uzivamo
v vsakem dnevu. Seveda so potrebne tudi volja in zaupanje ter oza-
vescanje bolnikov. Pravijo, da se del srece skriva tudi v tem, da znas
sprejeti, kar te doleti, cetudi je to bolezen. Moj pogled v prihodnost
drustva je optimisticen, saj ima drustvo mocne korenine, jasno vizijo
in tudi predano vodstvo. Ob podpori nasih zdravnikov, sester in vsega
ostalega osebja ter Stevilnih podpornikov in donatorjev verjamem, da
se bo drustveno delo nadaljevalo v pravi smeri, v korist bolnikov, v
podporo ZIVLJEN]U.

Hvala, gospa Mihaela, za vase predano delo v drustvu in za vode-
nje druStva v teZzkem in negotovem Casu svetovne epidemije v obdobju
2018-2022.

Vesela sem, da sem imela mozZnost in priloZnost tudi kot pred-
sednica drustva prispevati del svojih moci in casa v korist bolnikov
s krvnimi boleznimi, ceprav so tezavne razmere svetovne epidemije
omejile ali celo preprecile marsikatero predvideno drustveno aktiv-
nost. Seveda pa gre velika zahvala tudi vsem mojim bliznjim sode-
lavcem, clanom izvrsnega odbora drustva: podpredsednici Anici Kralj
Stimec, tajnici Alenki Rak, blagajnicarki Jozici Filipci¢, uredniku
drustvenih spletnih omreZij JoZetu Uhanu ter clanu izvrsnega odbora,
ki nas je pogosto razveseljeval s harmoniko, Matjazu Jurci, predvsem
pa neumornemu strokovnemu clanu izvrsnega odbora in odlicnemu
strokovnemu uredniku vseh drustvenih publikacij, specialistu hema-
tologu Enverju Melki¢u, dr. med., ki je tako zavzeto nadomestil skoraj
nenadomestljivega dotedanjega strokovnega usmerjevalca drustva,
prim. Jozeta Pretnarja, dr. med. Hvala in pogumno naprej.
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Tri desetletja
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije

(ot

Zacetki prizadevanj za drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi segajo
Ze v leto 1993, ko so na pobudo bolnikov ob podpori zdravnikov stekli
prvi pogovori o potrebi po ustanovitvi takega drustva. Po pripravi vse
potrebne dokumentacije so se 13. decembra 1995 v Univerzitetnem
klinicnem centru v Ljubljani zbrali bolniki po zdravljenju s presaditvijo
krvotvornih maticnih celic, njihovi svojci bolnikov, zdravniki in
medicinske sestre Klinicnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana
in predstavniki Ministrstva za zdravje Republike Slovenije ter
pripravili okvirne smernice za delo in ustanovitev drustva. Se istega
dne so ustanovili in prinotarju registrirali Drustvo bolnikov s krvnimi
boleznimi z desetimi ustanovnimi clanicami in clani: Majdo Slapar,
Radom Skrabarjem, Zivko Skrabar, Francem ErZenom, Miranom
Ohnjecem, Darijo Jakelj, prof. dr. Petrom Cerneléem, dr. med., prim.
Jozetom Pretnarjem, dr. med., Ireno Katjo Skoda, dipl. m. s. in
Marjano Bozjak, dipl. m. s.

Za prvotni znak drustva so si izbrali krosnjo drevesa s stiliziranimi
silhuetami bolnika, medicinske sestre in zdravnika. Kasneje pa so v
zelji po graficni poenostavitvi simbolike v logotipu drustva zdruZili
dva enostavna in sporocilno mocna simbola, ki nosita izhodiscno
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sporocilo poslanstva drustva: povezovanje bolnikov s krvnimi bolez-
nimi ter srcno skrb in podporo v korist bolnikov in svojcev.

Za simbolni motiv drustva so izbrali mak: Sibko rastlino s krhko
lepoto neznih cvetov v barvi krvi. Ljubezen, tudi trpljenje in pasijon
ter spokojni spanec, globoke sanje in prebujenje v novo Zivljenje ...
vse to je mak predstavljal razlicnim narodom v razlicnih obdobjih.
Bolnikom s krvnimi boleznimi pa makov cvet predstavlja tisto
poudarjeno lepoto Zivljenja, ki jo na novo odkrivajo, jo poglobljeno
zaznavajo in vsak dan na novo Zivijo ter se hkrati zavedajo njegove
krhkosti in ranljivosti.

Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

... Ze od leta 1995
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Svojevrstno podobo pa so drustvu s svojo predanostjo in vztrajnostjo
vtisnile tudi stiri dosedanje predsednice drustva. Za prvo predsednico
je bila izvoljena Darija Jakelj, ki je drustvo vodila vse do leta 2008. V
letih od 2008 do 2018 je drustvu predano predsedovala Majda Slapar,
ko se je vioga bolnika v procesu zdravljenja in v druzbi Se utrdila. V
mandatu 2018-2022 je drustvo uspesno vodila in Sirila njegove pro-
gramske aktivnosti Mihaela Uhan. Na redni letni skup$c¢ini leta 2022
pa je bila za predsednico drustva izvoljena JoZica Filipcic, ki z velikim
zagonom drustvo uspesno vodi Se danes.
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Clanstvo v Druétvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije v obdobju1995-2025
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1995-2008

Ustanovna skups¢ina Drustva bolnikov s Lf‘
krvnimi boleznimi je potekala 13. decem- g
bra 1995 na Interni kliniki v UKC Ljubljana.
Udelezilo se je je devetnajst bolnikov, njiho- |
vih svojcev in medicinsko osebje. Poleg ose-
bja Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC
Ljubljana pa se je ustanovne skup$cine ude- | Darija Jakelj,

lezil tudi takratni direktor UKC Ljubljana, | predsednicadrustva
prof. dr. Primoz Rode, dr. med., in direktor [V obdobju1995-2008
SPS Interne klinike UKC Ljubljana, asist. Andrej Brucan, dr. med.,
kasnej$i minister za zdravje. Takrat je bil sprejet pravilnik drustva,
imenovani so bili ¢lani drustvenih organov in ustanovitelji drustva.
Za predsednico drustva so izvolili Darijo Jakelj, za tajnico pa Majdo
Slapar, ki je po nekaj letih postala tudi podpredsednica. Se isti dan
so ustanovni ¢lani pri notarju overili podpise, prim. Pretnar, dr.
med., pa je vlozil vlogo za registracijo drustva. Vloga za registracijo
je bila na Mestno ob¢ino Ljubljana oddana 20. decembra 1995. Ob
registraciji je bil sedez drustva na naslovu Zaloska 7 v Ljubljani.

Delovno predsedstvo prve redne skup3¢ine leta1996:
prim. JoZe Pretnar, dr. med., Darija Jakelj in Majda Slapar
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UdeleZenci prve redne skupscine 26. oktobra1996

Odloc¢bo o vpisu v register drustev, kot dokazilo, da je drustvo ura-
dno registrirano, so iz Upravne enote Ljubljana prejeli 13. junija
1996. Statisti¢ni urad Republike Slovenije je drustvo prepoznal in
razvrstil kot dobrodelno organizacijo. V oktobru so v konferenc¢ni
dvorani poslovne stavbe KRKA v Ljubljani organizirali prvo redno
letno skupscino, katere se je udelezilo 22 ¢lanov. Zacetna drustvena
finan¢na sredstva so bila izklju¢no sponzorska. V drustvenem
arhivu lahko na seznamu najzgodnejsih aktivnosti drustva beremo:
nakup dveh oglasnih desk in mobilnega telefona za bolnike na UKC
Ljubljana, tisk zloZenke s predstavitvijo drustva

Pomemben mejnik na podrocju zdravljenja krvnih bolezni v Slove-
niji je bilo odprtje Enote za presaditev kostnega mozga na Klini¢cnem
oddelku za hematologijo UKC Ljubljana leta 1997. Veliko podporo
in nesebi¢no pomoc¢ temu projektu sta nudila prof. dr. Ciril Rozman,
dr. med., iz bolnisnice v Barceloni in njegov bolnik, svetovno znani
tenorist, Jose Carreras. Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi jima
jeizkazalo posebno hvaleznost, postala sta prva castna ¢lana drustva.
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Sedez drustva so ze leta 1997 iz Ljubljane prestavili v Menge$ in
takrat so v drustvenem izvrSilnem odboru pripravili tudi prva
programska izhodisc¢a. Za lajSanje stisk bolnikov, ki so takrat Se
odhajali na zdravljenje v londonsko bolni$nico Royal Free Hospital,
so vzpostavili stik z veleposlani§tvom Republike Slovenije v Lon-
donu. Zaradi re$evanja problematike spremstva bolnikov, ki so na
zdravljenje odhajali v tujino, je drustvo takrat redno sodelovalo z
Zavodom za zdravstveno zavarovanje Republike Slovenije. Preko
drustva je bila vzpostavljena pravna pomoc in svetovanje bolnikom
in njihovim svojcem. Drustvo je zacelo z organizacijo neformalnih
oblik druzenja: prvi drustveni piknik na Rakitni in prvi drustveni
izlet v Gornjo Radgono, prvo prednovoletno srecanje pa je bilo v
Homcu pri Domzalah. Za financiranje drustvenih aktivnosti je bila
pomembna vkljuéitev ¢lana drustva Rada Skrabarja v Svet Fundacije
za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v Republiki
Sloveniji (FIHO).

V prvih petih letih drustvenega delovanja so bili vzpostavljeni
programi za ohranjanje zdravja, socialno pomoc ter $tipendiranje
in izobrazevanje. Z nakupom tehni¢nih pripomockov so v drustvu
poskrbeli za izboljsanje standarda v bolni$ni¢nem in ambulantnem
zdravljenju. V okviru drustvenega programa izobrazevanja in infor-
miranja so izdali prvo publikacijo z nas-

PRESADITEV | Presaditev k ih mati¢nih

KRVOTVORNIH ovom »Presaditev Krvotvornih maticni

SEESE MATICNIH CELIE celic pri odraslem ¢loveku« (navodila po
PRI ODRASLEM

FLOVEKL odpustu bolnikov) ter prvo zlozenko s
» strokovno vsebino, ki je bila namenjena
YTy vsem tistim bolnikom, ki so odhajali na

nesorodno presaditev v London.

bbb & Za sofinanciranje programov s podrocja
'~ varovanja in krepitve zdravja je dru-
$tvo pridobilo sredstva Ministrstva za

Prvi drustveni vodnik za bolnike z navodili po odpustu bolnikov, izdan leta1999
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zdravje Republike Slovenije. Leta 2001 pa so se ¢lani drustva prvic¢
udelezili svetovnega prvenstva transplantiranih, takrat v Kobeju na
Japonskem. Rado Skrabar se je vrnil z bronasto medaljo v plavanju.
Kasneje so se ¢lanice in ¢lani drustva $e veckrat udelezili svetovnih
ali evropskih $portnih prireditev in se vedno vracali z medaljami za
odli¢ne Sportne dosezke.

V drustvu so bili aktivni tudi na podro¢ju pridobivanja novih ¢lanov
v slovenskem registru nesorodnih darovalcev krvotvornih mati¢nih
celic Slovenija Donor. Drustvo se je leta 2003 vkljucilo v aktivnosti,
da bi se pridobilo ¢im ve¢ podpornih ¢lanov, tipiziralo vse odvzete
vzorce krvi in omogocilo ve¢ presaditev krvotvornih mati¢nih celic.

Leta 2001 so v drustvu zaceli tudi z organizacijo strokovnih pre-
davanj za bolnike: prva predavatelja sta bila prim. Joze Pretnar, dr.
med. na temo »Kaj je novega v hematologiji« in Aleksander Dopli-
har, dr. med., na temo »Pravice onko-hematoloskih bolnikov s pod-
rocja zdravstvenega in pokojninskega zavarovanja«.

Predstavnika drustva Miran Ohnjec in Marina Avsenik (spredaj desno) v slovenski ekipi
na14.svetovnih Sportnih igrah transplantiranih bolnikov v Franciji leta 2003
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Drustvo se je zavzelo, da se v uradni register bolezni in invalidnosti
uvede tudi stopnja invalidnosti oz. odstotek telesne okvare bolni-
kom po presaditvi krvotvornih mati¢nih celic. Leta 2002 je Ministr-
stvo za zdravje Republike Slovenije drustvu podelilo status drustva,
ki deluje v javnem interesu na podro¢ju zdravja. Ob prvi presaditvi
nesorodnega darovalca krvotvornih mati¢nih celic pri nas so se
pojavile prve medijske objave tudi o Drustvu bolnikov s krvnimi
boleznimi, sodelovali so pa tudi pri snemanju dokumentarnega
filma RTV Slovenija o presaditvah kostnega mozga in krvotvornih
mati¢nih celic.

Drustvo se je leta 2004 prvi¢ vkljucilo tudi v kongresna dogajanja
Zdruzenja hematologov Slovenije in Zdruzenja za transfuzijsko
medicino Slovenije, kjer so predstavljali drustvo in sodelovali na
okrogli mizi o moznostih in nacinih parenteralnega zdravljenja, z
vnosom zdravila neposredno v telo, na domu pri bolnikih s krvnimi
boleznimi.

Ze v prvem mandatu je bila poudarjena skrb za ohranitev zdravja s
pohodom z Vrsica na Slemenovo $pico, plavanjem v Topolsici in v
Dolenjskih Toplicah ter smuc¢anje na Golteh in v Crmosnjicah.

Leta 2005 smo pridobili drustveni e-naslov info@drustvo-bkb.si in
vzpostavili drustveno spletno stran www.drustvo-bkb.si. Odprli smo
forum Med.Over.Net z naslovom »Levkemija / Transplantacija«, da
bi se povezovali tudi bolniki, ki niso ¢lani drustva, vendar ideja v
zamisljeni obliki ni v polnosti zazivela.

V letu 2006 je drustvo prvi¢ opozorilo na neprimernost prostorov,
ki dopuscajo nevarnost okuzb, lahko zelo nevarnih za bolnike, ki so
na intenzivnem zdravljenju. Stekli so pogovori z Varuhom ¢loveko-
vih pravic, Ministrstvom za zdravje RS in pri strokovni direktorici
UKC Ljubljana. Razsirjen je bil nov program sofinanciranje poznih
posledic zdravljenja po presaditvi krvotvornih mati¢nih celic.
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Ministrstvo za zdravje je drustvu podelilo status humanitarnega
drustva kroni¢nih bolnikov.

Zdruzenje hematologov Slovenije je Drustvu bolnikov s krvnimi
boleznimi podelilo priznanje za prizadevanje za izboljsanje pogojev
zdravljenja bolnikov s krvnimi boleznimi. Prvi¢ smo se udelezili
Dneva za bolnike in njihove druzine, ki so ga organizirali Zdruze-
nje hematologov Slovenije, Sekcija SZD za transfuzijsko medicino,
Sekcija medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v hematologiji
in Sekcija laboratorijskih tehnikov v hematologiji.

V decembru 2008 smo se nepricakovano in mnogo prezgodaj za
vedno poslovili od prve predsednice drustva Darije Jakelj.

Drutveniizlet s predsednico Darijo Jakelj (desno), Posavje, 10. maja 2008
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2009-2018

Na redni letni skups$cini leta 2009 je bila
na nadomestnih volitvah za predsednico
drustva izvoljena dotedanja tajnica in pod-
predsednica Majda Slapar, tajnica in pod-
predsednica drustva pa je postala Marjana
Bozjak, dipl. m. s. Drustvo je $e naprej stro-
kovno usmerjal prim. Joze Pretnar, dr. med., | Majda Slapar,

ki je proti koncu mandata prevzel tudi pod- | predsednicadrustva
predsednisko mesto. v obdobju 2009-2018

V drustvo je bilo takrat vklju¢enih Ze ve¢ kot 270 ¢lanic in ¢lanov z
obmocja celotne Slovenije.

Ob 15-letnici delovanja drustva, leta 2010, smo organizirali sreca-
nje v Kulturnem domu Menges in ob tej priliki izdali almanah o
15-letnem delovanju drustva ter podelili priznanja najbolj zasluz-
nim ¢lanom drustva in zunanjim sodelavcem.

Z letom 2009 smo zaceli sodelovati pri organizaciji Dneva bolni-
kov in njihovih svojcev, ki je spremljevalni dogodek vsakoletnega
kongresa Zdruzenja hematologov Slovenije in Zdruzenja za trans-
tuzijsko medicino Slovenskega zdravniskega drustva. O strokovnih
predavanjih ob Dnevu bolnikov in njihovih svojcev smo pripra-
vili zbornik povzetkov in predstavitev drustev s podroéja krvnih
bolezni. Za prizadevanje za izboljSanje pogojev zdravljenja bolnikov
s krvnimi boleznimi je Zdruzenje hematologov Slovenije SZD leta
2008 podelilo priznanje drustvu, leta 2012 pa $e priznanje predse-
dnici Majdi Slapar.

Leta 2010 smo se v¢lanili v Nacionalni forum humanitarnih orga-
nizacij Slovenije NFHOS in se prvi¢ udelezili Dneva bolnikov in
njihovih druzin, ki je bil organiziran v okviru kongresa evropske
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skupine za presaditev krvotvornih mati¢nih celic European Group
for Blood and Marrow Transplantation EBMT na Dunaju, kasneje
pa tudi v Parizu, Zenevi, Londonu, Milanu, Istambulu, Valenciji in
Marseillu. Leta 2011 smo se vpisali tudi v evropski register drustev
s krvnimi boleznimi (European Association of Patients with Blood
Diseases) v Bruslju in se udelezevali mednarodnih srecanj Partners
for Progress.

Ob Dnevu redkih bolezni 2012 smo prvi¢ v Sloveniji samostojno
organizirali srecanje predstavnikov dvanajstih drustev, ki so zdru-
zevala bolnike z redkimi boleznimi, medicinsko osebje, vladne in
nevladne organizacije ter medije. Srecanje smo organizirali v Can-
karjevem domu v Ljubljani, pokroviteljica srecanja pa je bila soproga
predsednika Republike Slovenije gospa Barbara Mikli¢ Tiirk. Ob teh
vsakoletnih srecanjih, ki jih je dolga leta vodila nasa ¢lanica Martina
Mlakar, je drustvo pricelo tudi z izdajanjem knjizic s povzetki pre-
davanj na srecanjih, kasneje na konferencah.

Prvo srecanje ob Dnevu redkih bolezni 2012, ki ga je organiziralo DruStvo bolnikov s
krvnimi boleznimi, v Cankarjevem domu v Ljubljani

V okviru mednarodnega sodelovanja in povezovanja smo leta 2013
s takratno poslanko v Evropskem parlamentu in ¢lanico nasega
drustva Tanjo Fajon organizirali ogled Evropskega parlamenta
v Strasbourgu, dve leti kasneje pa v Bruslju. Leta 2014 je drustvo
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- RN O R .
Clanice in &lani drudtva pred Atomiumom v Bruslju leta 2015, ko smo si na povabilo
evropske poslanke in €lanice drustva Tanje Fajon ogledali tudi Evropski parlament

postalo polnopravni ¢lan evropskega zdruzenja bolnikov z redkimi
boleznimi EURORDIS, ki je takrat ze povezovalo preko 30 milijo-
nov bolnikov in jih zastopalo v razli¢nih evropskih institucijah.

V letu 2014 se je drustvo preko predsednice Majde Slapar vkljucilo v
skupino za zagotavljanje koordinacije in implementacije Nacrta dela
na podrodju redkih bolezni v Republiki Sloveniji. V naslednjem letu
je bilo drustvo v Kongresnem Centru Brdo soorganizator 1. Naci-
onalne konference ob Dnevu redkih bolezni. Se istega leta je bilo
ustanovljeno tudi Zdruzenje za redke bolezni Slovenije, katerega
podpredsednica je postala Majda Slapar, predsednik pa prof. Joze
Faganel, dolgoletni predsednik Drustva hemofilikov Slovenije. Za
pionirsko delo pri povezovanju organizacij bolnikov z zdravstve-
nim sistemom in ozave$¢anju javnosti z organiziranjem konferenc
v Sloveniji je Majda Slapar leta 2019 prejela priznanje Zdruzenja za
redke bolezni Slovenije. Ob vsakoletnem srecanju ob Dnevu redkih
bolezni v drustvu izdamo knjiZico Redke bolezni, kjer so predsta-
vljena predavanja s srecanja in objavljene predstavitve drustev bol-
nikov, ki sodelujejo na vsakoletni konferenci.
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Predsednik ZdruZenja za redke bolezni Slovenije prof. JoZe Faganel med izroanjem
priznanja Majdi Slapar leta 2019 na Brdu pri Kranju

Drustvo je v tem obdobju nadaljevalo s podporo programu zdravi-
liskega in fizioterapevtskega zdravljenja ter programu za podpore
socialno, finan¢no in zdravstveno ogrozenih bolnikov ter sofinanci-
ranju posledic zdravljenja s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic.
Drustvo je organiziralo dogodke s priloznostjo druzenja in promo-
cije zdravega Zivljenjskega sloga ter vsakoletna prednovoletna dru-
zenja, ki so jih obogatili razli¢ni glasbeni nastopi.

Leta 2014 je zazivela prenovljena drustvena spletna stran z ure-
dnikom Jozetom Uhanom, istega leta pa smo spletni strani dodali
$e drustveno facebook stran z naslovom www.facebook.com/
drustvoBKB.

Vse do leta 2014 so predstavniki drustva sodelovali na evropskih in
svetovnih $portnih igrah transplantiranih in Rado Skrabar, Marina
Avsenik, Slavko Bric ter Miran Ohnjec so na teh 12 tovrstnih igrah
osvojili skupno 60 medalj.
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Drustveni program lai¢ne psiholoske podpore »Bolnik — bolniku«
se je od zacetkov leta 2008 zaradi povecanega zanimanja Se razsiril,
drudtveni prednovoletni obiski in simboli¢na obdarovanja bolni-
kov na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana in na
Hemato-onkoloskem oddelku Pediatri¢ne klinike UKC Ljubljana so
postali Ze tradicionalni.

Prvima dvema zloZzenkama, vodniku in zborniku se je v tem
obdobju pridruzilo Se skoraj dvajset razli¢cnih publikacij, ki lahko
bolniku sluzijo kot vodniki, ter $tevilne zlozenke in plakati, zelo pa
je bila leta 2013 odmevna tudi prva drustvena knjiga zgodb bolni-
kov »Zgodbe iz Sestega nadstropja«. V letu 2015 smo obelezili 20 let
delovanja drustva in ob tem izdali zbornik »20 let Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi«, v katerem smo v sliki in besedi predstavili
rezultate dvajsetletnega dela.

Drustvena srecanja smo vedno poskusali obogatiti tudi s predavanji
strokovnjakov z vsebinami, prilagojenimi razumevanju bolnikov,
ki so ob tem imeli $tevilne priloznosti za zastavljanje vprasanj in
pogovore. Predavali so strokovnjaki Onkoloskega instituta Lju-
bljana z vodjo oddelka za zdravljenje malignih limfomov prof. dr.
Barbaro Jezer$ek, dr. med., strokovnjaki Zavoda RS za transfuzijsko

b

T

UdeleZenciredne letne skup&cine drustva leta 2017 v dvorani KRKA v Ljubljani
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medicino s predstojnikom Oddelka za terapevtske storitve mag.
Markom Cukjatijem, dr. med., najpogosteje pa strokovnjaki Klini¢-
nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana s predstojnikom prof.
dr. Samom Zverom, dr. med.

Predsednici drustva Majdi Slapar je predsednik Drzavnega sveta
Republike Slovenije Mitja Bervar ob Mednarodnem dnevu prosto-
voljstva leta 2017 podelil plaketo Drzavnega sveta za najzasluznejse
prostovoljke in prostovoljce.

Predsednica drustva Majda Slapar, dobitnica plakete Drzavnega sveta za najzasluznejse
prostovoljke in prostovoljce leta 2017, v druzbi predlagatelja, poslanca DrZzavnega sveta
in ¢lana drustva TomaZa Horvata in podeljevalca plakete, predsednika Drzavnega sveta
Mitje Bervarja
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2018-2022

Redna letna skupsc¢ina 2018 je prinesla velike
kadrovske spremembe v vodstveni strukturi
drustva. Primarija JoZeta Pretnarja, dr. med., je
na mestu strokovnega clana izvrsnega odbora
nadomestil Enver Melki¢, dr. med., tajnico
Marjano Bozjak, dipl. m. s., je zamenjala '
Alenka Rak, podpredsednica je postala Anica | Mihaela Uhan,

Kralj Stimec, na predsednisko mesto Majde | predsednicadrustva
Slapar pa je bila izvoljena Mihaela Uhan. vobdobju 2018-2022

Drustvo je ob tem Majdi Slapar podelilo naziv »Castna predse-
dnica«, prim. JoZetu Pretnarju, dr. med., pa naziv »Castni ¢lan.
Oba sta bila med ustanovnimi ¢lani drustva in vec kot dve desetletji
aktivna v izvr$nem odboru: prim. Pretnar, dr. med., kot strokovni
¢lan in podpredsednik drustva, gospa Slapar pa kot podpredsednica
in predsednica drustva.

il

Predsednica drustva, Mihaela Uhan, v druzbi ¢astnega ¢lana prim. JoZeta Pretnarja,
dr.med, in ¢astne predsednice Majde Slapar na redni volilni skupscini leta 2018
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Ze v nastopnem nagovoru na letni skupscini 2018 je nova predse-
dnica Mihaela Uhan izpostavila potrebo po razsiritvi drustvenih
programov in Zeljo po $e ve¢jem vkljucevanju ¢lanstva v drustvene
aktivnosti, da se aktivnosti ¢im bolj priblizajo potrebam bolnikov
in njihovih svojcev. Analiza dotedanjih drustvenih aktivnosti je
izpostavila vrzel predvsem na podrocju ozaves¢anja o krvnih bole-
znih, informiranja in krepitve medsebojne pomoci ter mednaro-
dnega vkljucevanja.

V letu 2018 je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije pri-
¢elo z novostjo na podro¢ju splosnega ozave$canja o krvnih boleznih
tudi v Sloveniji, z obelezevanjem Dneva krvnih bolezni. Septembra
po vsem svetu ozavescajo o krvnih boleznih in v Sloveniji so za Dan
krvnih bolezni izbrali tretjo septembrsko soboto. Ob tem dnevu
skupaj z medicinsko stroko §ir§o javnost ozave$¢ajo o napredku in
novih moznostih zdravljenja ter o problematiki na podro¢ju hema-
tologije. Zaceli smo z organizacijo info to¢k na mestnih ulicah in
z organizacijo ozave$cevalnega »Pohoda v rdecem«. S priznanimi
slovenskimi glasbeniki je drustvo ob tem dnevu organiziralo tudi

Clani drustva pred Evropskim parlamentom v Strasbourgu leta 2018
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Srecanje ob Dnevu drustva na Rakitni leta 2019

dobrodelne koncerte, prvi tak koncert sta leta 2018 oblikovala glas-
benica Ditka in pesnik Feri Lains¢ek, naslednjega (leta 2019) pa
pevka Nusa Derenda. V okviru vseslovenske osvetlitvene kampanje
»Osvetlimo RDECE, skupaj premagajmo KRVNE BOLEZNI« pa so
na vecer dneva krvnih bolezni prepoznavni objekti zazareli v rdeci
svetlobi. Tako so v prvih letih v rdeci svetlobi simboli¢no zasijali
trije objekti: grad v glavnem mestu drZave, ulice najstarejSega mesta
v Sloveniji, na Ptuju, in najvecji kamniti Zelezniski most na svetu,
Solkanski most. Na prvem fotografskem natecaju rdece osvetljenih
objektov je dobila prvo nagrado fotografija rdece osvetljenega Lju-
bljanskega gradu. Ze po nekaj letih je ideja 0 Dnevu krvnih bolezni
prerasla v Mesec ozaves$canja o krvnih boleznih.

V mednarodnem okolju je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije leta 2019 postalo polnopravni ¢lan evropske zveze bolni-
kov z limfomom LCE (Lymphoma Coalition Europe) in evropske
mreze drustev bolnikov s plazmocitomom MPE (Myeloma Patients
Europe) ter se zacelo udelezevati vsakoletnih mednarodnih srecanj
in izmenjevati dobre prakse iz mednarodnega okolja. V program
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mednarodnega sodelovanja se je vkljucila tudi izkusena dolgoletna
koordinatorka za darovanje krvotvornih mati¢nih celic Zavoda RS
za transfuzijsko medicino Cvetka Flajs Cotic.

V pocastitev 30-letnice zdravljenja s presaditvijo krvotvornih
mati¢nih celic v Sloveniji je drustvo izdalo posodobljen vodnik za
bolnike Presaditev krvotvornih mati¢nih celic. V tem mandatu pa
so v strokovnem sodelovanju s hematologi Klinicnega oddelka za
hematologijo UKC Ljubljana in njegovim predstojnikom prof. dr.
Samom Zverom, dr. med., ter drustvenim strokovnim urednikom
hematologom Enverjem Melki¢em, dr. med., pripravili $e vodnike
za bolnike: Anemija in Mielodisplasti¢ni sindrom MDS (2018),
Okuzbe in preprecevanje okuzb s krvno rakavo boleznijo (2020) ter
Simptomi in znaki najpogostejsih krvnih bolezni in stanj (2021).
Zaradi aktualnih in koristnih ter nazorno podanih vsebin je vecina
teh vodnikov Ze v nekaj letih dozivela ponatise.

V okviru spodbujanja zdravega zivljenjskega sloga smo ob mese¢nih
pohodih spoznavali lepote slovenskih krajinskih parkov in naravnih
vrednot, v sodelovanju z ljubljanskim centrom za krepitev zdravja
pa smo priceli tudi s sistemati¢nimi in strokovno vodenimi preiz-
kusi telesne zmogljivosti.

Leta 2019 je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije pri-
jetno presenetil prvi ¢astni ¢lan drustva, svetovno znani tenorist Jose
Carreras, ki je obiskal tudi bolnike na UKC Ljubljana. Predsednica
Mihaela Uhan se mu je s simboli¢nim darilom zahvalila za naklo-
njenost do slovenskih hematoloskih bolnikov, sloviti tenorist pa je
¢lanicam in ¢lanom drustva preko organizatorja dogodka poklonil
Stevilne brezpla¢ne vstopnice za ogled njegovega velikega koncerta
v ljubljanski Areni StoZice.
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Predsednica drustva Mihaela Uhan in prof. dr. Samo Zver, dr. med., ob sre¢anju s prvim
¢astnim ¢lanom drustva, tenoristom Jose Carrerasom na Klini¢nem oddelku za
hematologijo UKC Ljubljana leta 2020

Leto 2019 je drustveno zivljenje zaznamoval izjemen protokolarni
dogodek v organizaciji Urada predsednika Republike Slovenije.
Predsednik RS Borut Pahor je na pobudo drustva dolgoletnemu
strokovnemu ¢lanu izvr$nega odbora drustva, podpredsedniku in
¢asnemu clanu drustva, priznanemu specialistu hematologu prim.
Jozetu Pretnarju, dr. med., podelil medaljo za zasluge za Zivljenj-
ski prispevek pri uvajanju novih, pionirskih pristopov zdravljenja
hematologkih bolezni. Pred 30 leti je skupaj s sodelavci pri nas pio-
nirsko vzpostavil nov nacin zdravljenja s presaditvijo krvotvornih
mati¢nih celic, v spomin svojih bolnikov in njihovih svojcev pa se
je zapisal kot clovek, ki je s strokovnostjo, empatijo in izjemnim
¢utom za socloveka zaznamoval njihova Zivljenja in so mu za to iz
srca hvalezni.
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Prim. JoZe Pretnar, dr. med., ob prejemu medalje za zasluge pri predsedniku RS Borutu
Pahorju leta 2019

Na podro¢ju krepitve medsebojne pomoci so, ob podpori medi-
cinskega osebja, program lai¢ne psiholoske podpore »Bolnik - bol-
niku« iz ljubljanskega UKC razéirili tudi na mariborski UKC in v
Splosno bolnisnico Novo mesto in Slovenj Gradec ter zaznali pot-
rebo po Se nadaljnji Siritvi v Novo Gorico in druge bolnisnice, ki pa
je zaradi epidemije COVID-19 zastala. Zastale pa so tudi stevilne
druge nacrtovane drustvene aktivnosti, vklju¢no z nacrtovano obe-
lezitvijo 25-letnice drustva v zivo, ki jo je nadomestil film o dru-
$tvu s spletno promocijo 13. decembra 2020. Filmski ustvarjalci so
pregledu 25-letnega delovanja drustva dodali Se kratke pogovore
z najpomembnejs$imi akterji drustva, glasbeno pa sta film oboga-
tila glasbenika Severa in Gal Gjurin, ki sta ob tem v studiu Radia
Ognjisce dobrodelno za Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slo-
venije in za Zavod RS za transfuzijsko medicino posnela tudi CD
album »Sr(e)¢no v Zivo«.
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~ Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi
Slovenije

Ob 25-letnici drustva je graficni oblikovalec Nejc Prah, nagraje-
nec PreSernovega sklada leta 2020, izdelal in drustvu poklonil tudi
priloznostni logotip. Pri tem je izhajal iz obstojecega znaka in ga
povezal s $tevilko 25. Uho dvojke je zrcalil in tako v kombinaciji s
samo S$tevilko dobil silhueto srca ter s tem dosegel lepo povezavo
z obstojec¢im znakom. Rde¢i polovici srca je tako dodal $e modro
polovico in poudaril njen venski in arterijski tok. Barvno je bila ob
tem izpostavljena tudi vseslovenska usmerjenost drustva, s preli-
vajo¢im barvnim ucinkom pa Siroka paleta hematoloskih bolezni,
zaradi katerih se v drustvu povezujejo bolniki s $irokim spektrom
krvnih bolezni s celotnega obmocja Slovenije, nekaj pa tudi preko
njenih meja.

Zaradi epidemije smo v drustvu iskali nove nacine za ohranjanje
drustvenih aktivnosti preko spletnih platform. Vzpostavili smo stro-
kovno vodeno telovadbo preko spletne aplikacije. Na spletno plat-
formo so v tistem ¢asu presla tudi mese¢na predavanja strokovnjakov
z razli¢nih podrodij. V spletni izvedbi so tako v letih 2021 in 2022
potekali nacionalni kongresi ob Dnevu redkih bolezni, ki jih je vsa
leta spremljala izdaja knjizice z objavljenimi povzetki referatov in
predstavljenimi drustvi, ki povezujejo bolnike s krvnimi boleznimi.

Za izboljsanje informiranosti smo drustveni spletni strani in
facebook strani dodali e instagram in linkedin ter zaceli izdajati
drustveni mese¢ni e-novic¢nik s porocili o dogajanjih v preteklem
mesecu in napovedi dogodkov v prihajajo¢em obdobju. Vzpostavili
smo spletni obrazec »Vprasaj nas« za moznost posvetovanja v zvezi
s krvnimi boleznimi ali s podro¢ja pravne varnosti, kasneje pa Se s
podrocja psihologije. Drustvo je ob koncu leta 2022 povezovalo ze
preko 500 ¢lanic in ¢lanov.
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2022 - naprej

Od redne letne skupscine leta 2022 drustvo
z veliko zavzetostjo vodi predsednica Jozica
Filipci¢, podpredsednik je Gorazd Koletnik,
tajnica Alenka Rak, blagajnicarka Ursa Ulaga,
¢lana izvr$nega sveta drustva pa sta e Kse-
nija Vogrin in Joze Uhan. Drustvo Se naprej
predano strokovno usmerja zdravnik Enver | JoZica Filip&i,
Melki¢, dr. med., specialist hematologije in | predsednicadrustva
klini¢ne biokemije iz Klini¢nega oddelka za | 0deta2022
hematologijo UKC Ljubljana.

V tem obdobju so nekateri drustveni programi doziveli $iritve in
nadgradnje, ki so jih vzpodbudile na novo zaznane potrebe bolni-
kov in njihovih svojcev. Verjetno najvecjo siritev je, tudi ob podpori
Ministrstva za zdravje Republike Slovenije, dozivel drustveni pro-
gram lai¢ne psiholoske podpore »Bolnik — bolniku«. Iz univerzitet-
nih klini¢nih centrov v Ljubljani in Mariboru ter splo$nih bolnisnic
v Novem mestu in Slovenj Gradcu se je, zaradi velikega zanimanja, z
vkljucitvijo novih prostovoljcev, nekdanjih bolnikov s krvno bolez-
nijo, razsiril $e v splo$ne bolnisnice v Celju, Murski Soboti, Novi
Gorici in Izoli. Hematoloske oddelke vseh teh ustanov je drustvo
opremilo s stojali za drustvene publikacije in panoji z vsemi infor-
macijami, po vnaprej znanih razporedih pa so za pogovor o vseh
nemedicinskih temah na razpolago 15 drustvenih prostovoljcev v
prepoznanih rdecih oblacilih in z identifikacijsko kartico na traku
okoli vratu. Izvajalci programa so nekdanji bolniki s svojimi izkus-
njami, ki jim drustvo v sodelovanju s psihologi omogoca obcasno
dodatno izpopolnjevanje. V predprazni¢nem casu ob koncu leta
pa vseh osem bolni$nic in Pediatri¢no kliniko obdarijo drustveni
»decembrski dobri mozje«. Za podporo temu drustvenemu pro-
gramu od leta 2022 deluje tudi zaprta facebook skupina BOLNIK
- BOLNIKU. Vodja programa, tudi tajnica drustva, Alenka Rak, je
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Bolnike in osebje na Klini¢tnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana je v okviru
druStvenega programa lai¢ne psiholoske pomocidecembra 2024 obiskal tudi Sv. MiklavZz

za dolgoletni doprinos na podrocju izvajanja programa »Bolnik -
bolniku« leta 2023 prejela priznanje Nacionalnega foruma humani-
tarnih organizacij Slovenije NFHOS.

Pomemben dejavnik v procesu zdravljenja pa je zagotovo tudi zaup-
ljiv partnerski odnos med bolnikom in zdravnikom, zato drustvo
v programu »Bolnik - bolniku« dodaja posebno skrb prav odnosu
»Bolnik - zdravnik«. V letu 2024 je drustvo pripravilo zlozenko,
ki lahko bolniku olajsa pripravo na pregled pri hematologu, v letu
2025 pa tudi spletni dogodek, konferenco ob mednarodnem dnevu
ozaves$¢anja o krvnih rakih z naslovom: Bolnik in zdravnik - zavez-
nistvo za zdravije.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije skrbi za primerno
prepoznavnost in promoviranje vsebin, ki so lahko v korist bolni-
kom in njihovim svojcem, ali so usmerjene v vsesplodno ozavescanje
o krvnih boleznih. Leta 2022 smo posodobili strukturo drustvene
spletne strani in izboljsali preglednost vsebin, pogoste so tiskovne
konference in sodelovanja z mediji. Med najodmevnej$imi akcijami
zadnjih let je bila razstava »V iskanju upanja, volje in moci« na
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Odprtje drustvene razstave panojev s 17 zgodbami bolnikov pod skupnim naslovom
»V iskanju upanja, volje in moci« na ljubljanskem Gallusovem nabreZju leta 2025

ljubljanskem Gallusovem nabrezju, ki je sledila knjizni izdaji zgodb
bolnikov z istim naslovom (2022) in dopolnjeni knjizni izdaji zgodb
bolnikov z naslovom »Zgodbe iz $estega nadstropja« iz leta 2013.

V podporo bolniku usmerjeno delovanje drustva je bilo prepoznano
tudi pri ustanavljanju nacionalnega Celovitega centra za obravnavo
raka (Comprehensive Cancer Center - CCC) v podporo kakovo-
stni diagnostiki in zdravljenju raka, vklju¢no z usposabljanjem in
raziskavami po vsej EU. Predstavnica drustva, Metka Krzan, je bila
izvoljena v Svet pacientov.

Z dodatnim izobrazevanjem bolnikov in njihovih svojcev v drustvu
nadaljujejo s strokovnimi mese¢nimi predavanji in pogovori preko
spleta, v sodelovanju s strokovnjaki pa so pripravili tudi video pod-
kaste o posameznih boleznih, ki so dostopni za ogled na drustveni
spletni strani oz. na drustvenem YouTube kanalu.

Splosnemu ozavesc¢anju so od leta 2018 namenjene tudi vse drustvene
aktivnosti v mesecu septembru. Aktivnosti na tretjo septembrsko
soboto, na DAN KRVNIH BOLEZNI, so se razirile predvsem z
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novimi info tockami po vsej Sloveniji, mocno pa se je razsirila tudi
osvetlitvena kampanja »Osvetlimo rdece, skupaj premagajmo krvne
bolezni«. Od zacetnih treh rdece osvetljenih objektov je drustvo ob
svoji tridesetletnici rdece osvetlilo 30 prepoznavnih objektov po
vsej Sloveniji — 30 osvetljenih objektov za 30 let drustva. Nagradni
fotografski natecaj, ki od leta 2018 spremlja osvetlitveno kampanjo,
pa zadnja leta organizirajo v sodelovanju z Digitalnim foto klu-
bom Celje in pod pokroviteljstvom Fotografske zveze Slovenije, ki
podeli tri medalje in pet priznanj. Fotografske dosezke vseh nate-
¢ajev osvetlitvenih kampanj ob Dnevih krvnih bolezni je drustvo v
okviru obeleZevanja tridesetletnice prikazalo na fotografski razstavi
v Dolencevi galeriji UKC Ljubljana.

Zelo obiskan je tudi drustveni program, ki je usmerjen v spodbu-
janje zdravega Zivljenjskega sloga. Program, ki je vkljuc¢eval poho-
dnistvo in vodeno vadbo, ob¢asno pa $e nordijsko hojo, plavanje in
smucanje, je drustvo v zadnjem casu dopolnilo $e s kolesarjenjem
in veslanjem ter predavanji in delavnicami s strokovnjaki. Skupaj
s Centrom za krepitev zdravja Brezice smo posneli video, ki bolni-
kom omogoca vadbe za zdrav Zivljenjski slog. Celoten program pa
je podprla Se izdaja publikacije s pomenljivim naslovom »Prehrana
in gibanje gresta z roko v roki.

Drustvo je bilo v zadnjem obdobju pospeseno aktivno tudi na
mednarodnem podrocju, s spremljanjem razlicnih mednarodnih
dogodkov v zivo ali preko spletnih platform. Med pomembnimi
rezultati takega sodelovanja je tudi slovenska izdaja dveh vodnikov
za bolnike, ki jih je v angleskem izvirniku pred leti izdala evrop-
ska mreza drustev bolnikov s plazmocitomom - Myeloma Patient
Europe MPE: prvi vodnik je namenjen bolnikom s plazmocitomom,
drugi pa bolnikom z amiloidozo.

Na podrodju publiciranja je drustvo v zadnjem mandatu nadaljevalo
z izdajanjem vsakoletne knjizice ob Dnevu redkih bolezni, izdalo
je nove vodnike za bolnike (Pozne posledice zdravljenja rakavih

- Cg
@ DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE %

56



krvnih bolezni, Bolnik-Bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora,
Imunski sistem in krvne bolezni, Plazmocitom, Amiloidoza AL) in
pripravilo ve¢ ponatisov oz. dopolnjenih izdaj vodnikov ter nekaj
zlozenk s predstavitvijo drustva, s priporocili za pripravo bolnika na
pregled pri hematologu »Bolnik - zdravnik« in s predstavitvijo pro-
grama lai¢ne psiholoske podpore »Bolnik - bolniku« ter spletnega
vprasalnika » Vprasaj strokovnjaka, kjer smo svetovanju s podrocja
hematologije in pravnih vprasanj dodali Se svetovanje s podrocja
psihologije.

Nepogresljivi strokovni urednik vseh drustvenih publikacij je Enver
Melki¢, dr. med., specialist hematologije in klini¢ne biokemije s
Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana. Zaradi svoje
$iroke izobrazbe in posebne odprtosti ter zavzetosti in iskrene zelje
pomagati ljudem je bil doktor Melki¢ izglasovan za najsr¢nejsega
zdravnika v kategoriji MO] HEMATOLOG 2025. Prestizno pri-
znanje MO] HEMATOLOG 2025 je doktor Melki¢ prejel iz rok
predsednice Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije JozZice
Filip¢i¢, tudi prejemnice leto$njega priznanja Nacionalnega foruma
humanitarnih organizacij Slovenije NFHOS za prispevek na podro-
¢ju humanitarnega dela.

Hematolog Enver Melki¢, dr. med., ob prejemu priznanja MOJ HEMATOLOG 2025 iz rok
predsednice Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije JoZice Filipcic¢
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Predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, JoZica Filip&i¢, prejemnica
priznanja Nacionalnega foruma humanitarnih organizacij Slovenije NFHOS za prispevek
na podroc¢ju humanitarnega dela za leto 2025

Clanice in ¢lani drustva na info to¢ki na ljubljanskem Pregernovem trgu na Dan krvnih
bolezni 2025

Okroglo obletnico delovanja drustva pa smo obelezili s Stevilnimi
dogodki preko celega leta z zakljucnim slavnostnim srecanjem,
obogatenim s strokovnimi vsebinami in prezet s sr¢no hvaleznostjo
vsem, ki so prispevali k razvoju drustva, in iskreno Zeljo po boljsem
jutri za vse bolnike s krvnimi boleznimi.
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Ob 30-letnici drustva je oblikovalka Mateja Vrbinc izdelala in dru-
$tvu poklonila priloznostni logotip.

Dobro obiskani stevilni drustveni dogodki in tudi druzbeni kanali, ki
zasledujejo Zeljo po opolnomocenju bolnikov in skrb za njihovo c¢im
boljso socialno vkljucenost ter vrsta priznanj, predvsem pa Stevilni
pozitivni odzivi bolnikov in njihovih svojcev Ze trideset let potrjujejo
odlicno vizionarstvo odlocitve za ustanovitev Drustva bolnikov s
krvnimi boleznimi ter pravilnost vodenja in strokovnega usmerjanja
drustva v vseh treh desetletjih. Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije ze trideset let zapolnjuje prostot, ki ga ob strokovnem usmer-
janju medicinskega osebja lahko zapolnijo le bolniki sami - to je pros-
tor povezovanja in izmenjevanja izkusenj ter vsesplosne podpore na
bolniku prilagojen nacin. Pri doseganju teh ciljev pa je potreben tudi
tretji steber, to so podporniki, ki so v tridesetih letih podprli mnoZico
projektov in dogodkov. Tudi zaradi njih lahko Drustvo bolnikov s krv-
nimi boleznimi Slovenije Ze trideset let uresnicuje svoje poslanstvo in
sledi viziji vseslovenske mrezZe za povezovanje, podporo in ozavescanje
bolnikov s krvnimi boleznimi. Hvala vsem bolnikom, medicinskemu
osebju in vsem podpornikom za vso vlozZeno energijo v bolnikovo iska-
nje upanja, volje in moci. Srcna hvala vsem, Drustvu bolnikov s krv-
nimi boleznimi Slovenije pa srecno in uspesno pot v Cetrtem desetletju.

Viri:

— Arhiv Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

— Drustvene e-novice in spletna druzbena omrezja

— Slapar, M., Uhan, M., Ohnjec, M., Sotlar, T., Pretnar, J. in Bozjak, M. (ur.), 2010, Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi,
15 let delovanja drustva, 1995—2010. Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi, Menge3

— Slapar, M., Bozjak, M., Uhan, M., Pretnar, J., Jurca, M. in Uhan, J. (ur.), 2015, Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi,
20 let, 1995-2015. Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi, Menge$

—Uhan, M., Uhan, J., 2020, Scenarij za film ob 25-letnici Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije.
Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, Menge3
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Z upanjem, voljo in mocjo
preko drustvenih trideset let —
trideset izpovedi bolnikov

Ze zapisovanje ali pripovedovanje bolnikov o njihovih izku$njah z
boleznijo, Se bolj pa poslusanje ali branje zgodb bolnikov, je lahko
v veliko podporo bolnikom in sobolnikom ter njihovim svojcem in
podpornikom, v pomo¢ pa so lahko tudi zdravnikom hematologom
in drugim terapevtom. Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slo-
venije je zato Ze leta 2013 izdalo prvo knjigo zgodb bolnikov z naslo-
vom »Zgodbe iz Sestega nadstropjac, leta 2022 pa pripravilo dopol-
nitev te zbirke z novimi zgodbami z naslovom »V iskanju upanja,
volje in moci«. Ob tridesetletnici drustva pa vam poklanjamo izbor
povzetkov tridesetih izpovedi, ki jih bogatijo fotografije priznane
fotografinje Andreje Ravnak, posnete v lepem okolju Fuzinskega

gradu v Ljubljani.
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Dusa metulja

Hitrost, naglica, uspeh, kariera, neizprosnost do sebe in drugih so
bili moji spremljevalci nekaj ve¢ kot tri desetletja. Dokler ni prisel
dan razsodbe. Mlada pravnica sem, na dan, ko sem bila imenovana
za sodnico, dobila svojo smrtno obsodbo. Izvedela sem, da imam
akutno mieloblastno levkemijo. Tedaj se je cas ustavil ... in imela
sem ga dovolj za premisljevanje. Dovolj, da sem ugotovila, kako
je dragoceno to, ¢e si ga nekdo zame vzame. Najdragocenejse, kar
lahko kdo da bolniku, je podarjeni trenutek svojega casa.

Pri transplantaciji septembra 2005, ko sem se drugic rodila, je $lo vse
po bozjem nacrtu in vsak dan molim za svojega darovalca. Vse se je
moralo poklopiti ob pravem ¢asu, na pravem mestu, da sem 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 popolnoma prepricana, da
bo zdravljenje uspelo. Povsem sem zaupala v zdravnike.

Dvajset let po transplantaciji sem mati dvema velikima sinovoma,
odvetnica v svoji odvetniski pisarni in mediatorka na sodiscu. Leta
2014 sem napisala knjigo »Dusa metulja pripoveduje, v kateri opi-
sujem, kako sem morala najprej na kolena, da sem z vsem svojim
bistvom izkusila, da gre vse po bozjem nacrtu, da ¢lovek nicesar ne
more narediti po sili in da do razkritja pride ob natan¢no pravem
¢asu, ko je stopnja zavesti dovolj zrela, da prenese njegovo breme.

Alenka
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Tako dalec je Ze, pa tako blizu

Leto 2005 se je zacelo tako lepo, na dopustovanju pa so se ze pojavili
prvi zaskrbljujoci znaki, ki so nekako napovedovali bolezen: mocna
utrujenost, bole¢ine ob drobni poskodbi noge, bole¢ine v trebuhu ...
Analiza krvi po povratku z dopusta je pokazala levkemijo ... joka ni
in ni bilo konec. Obdrzali so me v bolnisnici; pri komaj tridesetih
letih me je ¢akala kemoterapija ... doma pa mladoletna h¢i in druge
skrbi ... neizmerna stiska in nepopisna groza. Kemoterapijam je sle-
dila odlocitev o presaditvi krvotvornih mati¢nih celic. V meni je bilo
toliko strahu, da se z besedami ne da opisati, vendar sem vedela, da
se moram boriti, ker me héerka potrebuje, ker me ¢aka Zivljenje ...

In prav vsem Zelim sporociti, ne izgubljajte upanja, ¢e vas doleti taka
bolezen, saj upanje umre zadnje. Ne zapirajte se vase, spregovorite
in pogovarjajte se o bolezni, lazje vam bo! Spoznali boste, da niste
sami, da nas je ve¢, ki nam je Ze uspelo in bo lahko tudi vam. V
Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije nas je veliko, ki
smo iskali - in tudi nasli - tisto potrebno upanje, voljo in moc¢ ...
Hvalezna sem za dragoceno bliZino druZine, prijateljev ter ¢lanic in
¢lanov nasega drustva, s katerimi smo kot velika druzina.

Alenka
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Mamina izkusnja mi je veliko dala

V dobrih desetih letih, od tistega posebnega leta 2012, ko sem imela
$tirinajst let, se je v meni in mojem dozivljanju mamine bolezni mar-
sikaj spremenilo. Mnogo stvari bolje razumem, kak$no morda tudi
slabse - otrosko dojemanje sveta kljub vsemu v marsicem presega
kompleksne razlage odraslih. Mamina bolezen oz. njen in nas boj z
boleznijo mi je veliko dal. Pomaga mi, da se veckrat vpradam, katere
stvari so mi v Zivljenju pomembne, ali svoj ¢as usmerjam v prave
stvari, in da se bolje zavedam, kako pomembni so v ¢lovekovem
zivljenju odnosi in skrb zase. Pomaga mi ohranjati noge na tleh, ko
s Studijem in delom poskus$am razumeti nastanek in potek bolezni,
saj se zaradi mamine izku$nje lazje zavedam, da je bolezen veliko
ve¢ kot zgolj fizioloski pojav. Bolezen je pogosto zgodba o Zivljenju
prej in zivljenju za njo, zgodba o upanju, sprasevanju o stvareh, ki
so bile do takrat samoumevne, iskanju smisla, novih ciljev in pogle-
dov, 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 sporocilom in lekcijo, ki jo prinasa
bolezen.

Anja
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Ponovno sem se rodila

Razli¢ne prehodne zdravstvene tezave in vse izrazitejso utrujenost
sem po petdesetem letu pripisovala naporni sluzbi, skrbi za druzino,
gradnji hise ... nenazadnje svojim letom. Zvecer sem »zadremala«
ze med gledanjem prvih televizijskih novic in utrujenost se je kar
stopnjevala. Ko pa se je nekajkrat pojavila e fekalna inkontinenca,
sem to sramezljivo zaupala osebnemu zdravniku in sledili so nevro-
loski, po dveh letih pa tudi hematoloski pregledi. Leta 2009 so mi
potrdili diagnozo: sistemska amiloidoza AL.

Iz dneva v dan sem bila bolj slabotna, zelo tezko sem hodila, niti
»najlazjih« gospodinjskih del nisem ve¢ zmogla, $la sem v bolnigko.
Po dodatnih hematoloskih pregledih sem po treh mesecih pristala
na odvzemu krvnih mati¢nih celic, kemoterapiji in avtologni pre-
saditvi odvzetih celic. Kljub nekaj zapletom je presaditev uspela.
Zacelo se je novo Zivljenje, ponovno sem se rodila ... sr¢no hvalezna
svojim zdravnikom in medicinskemu osebju ...

Bolezen je bila skoraj Sestnajst let v remisiji, pred kratkim pa je
izvid elektromiografskega pregleda (EMG) pokazal napredovano
aksonsko senzorimotori¢no polinevropatijo. Amiloidoza najpogo-
steje poskoduje notranje organe, zlasti srce in ledvice, pri meni pa je
bolezen prizadela Zivce, ve¢inoma na spodnjih delih okoncin. Ven-
dar verjamem v Zivljenje in zaupam zdravnikom ... tudi za to, sicer
redko bolezen, se odkrivajo vedno novi in novi nacini zdravljenja.

Boza
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Cestitke drustvu in zabvala ustanoovnim

clanom

Leta 1994 sem zbolela za akutno limfati¢no levkemijo (ALL). Ni¢
nisem takrat vedela o tej bolezni in poteku zdravljenja. Predlagali so
mi alogeni¢no presaditev krvotvornih matic¢nih celic, darovalec je
bil moj brat. Med zdravljenjem sem lezala v $estem nadstropju UKC
Ljubljana. Tezko leto sem prezivljala in takrat sem se tudi v¢lanila v
Drustvo bolnikov s krvnimi boleznim Slovenije ... ¢lanica drustva
sem torej ze 30 let.

V letu 2022 pa sem postala tudi aktivna izvajalka drustvenega pro-
grama »Bolnik - bolniku, lai¢ne psiholoske pomoci in podpore v
hematoloski ambulanti in dnevni bolnisnici SB Celje. Vesela sem
dobrega odziva. Pogovori in izmenjevanje izku$enj med bolniki
zagotovo opogumljajo ... moja zgodba o treh desetletjih Zivljenja po
presaditvi krvotvornih mati¢nih celic je lahko dodatna vzpodbuda
za marsikoga, ki se znajde pred podobno diagnozo in zahtevnim
zdravljenjem. Vsakic¢, ko pridem med bolnike in svojce, dozivim
lep sprejem in zaznam, da delam nekaj dobrega in koristnega, ko se
med pogovorom vzivljam v njihove razmere, oni pa iz moje zgodbe
¢rpajo tisto tako potrebno upanje, da se bolezen da preziveti.

Ponosna sem na 30 let Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slove-
nije in vesela, da del¢ek svoje zgode in izkusenj lahko koristno delim
z bolniki in svojci. Cestitke drugtvu ter zahvala vsem pobudnikom
in njegovim ustanoviteljem pred tridesetimi leti.

Danica
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Moja zgodba uspeha

Pri 19 letih se mi je pogosto pojavljala utrujenost in imela sem gla-
vobole, za kar sem krivila naporno zakljucevanje srednje Sole ...
potem pa med pocitnicami $e epilepti¢ni napad in pristala sem na
nevroloskem oddelku, kjer pa se je izkazalo, da tudi s krvjo ni vse v
redu. Sledila je intenzivna nega in dolgotrajno zdravljenje na hema-
toloskem oddelku ... z veliko stisk in strahu, pa tudi upanja in volje.

Ko sem po treh mesecih zapuscala bolnisnico, sem bila tako vesela,
da bi kar letela, a tako brez moci, da $e tistih nekaj stopnic pred bol-
nis$nico sama ne bi zmogla. Vendar sem doma ob pomoc¢i in podpori
svojih najblizjih hitro pridobila mo¢, v bolni$nico sem se vracala le
na terapije in kontrole. Zdravljenje je skupaj z vzdrzevalno terapijo
trajalo kar tri leta ... menjavala so se obdobja bolecin in strahu ter
obdobja upanja in volje ... a bolezen sem premagala, imam le $e
redne letne kontrole. V tem ¢asu je moj fant postal moj moz in rodila
sem dva cudovita otroka. Spoznala sem, kdo so moji pravi prijatelji,
ki so bili ob meni v najtezjih ¢asih. Hvalezna sem zdravnikom in
medicinskim sestram, svoji druzini, mojim najblizjim ... hvala za
blizino v ¢asu najhujsih stisk. Z vaSo pomocjo mi je uspelo.

Gordana
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Skupna zmaga

Na rednem zdravstvenem pregledu leta 1996 je pozornost zdravni-
kov vzbudila moja nenavadna krvna slika, analiza vzorca kostnega
mozga pa je kmalu neizpodbitno potrdila levkemijo, KML. Zacelo
se je zdravljenje s tar¢nim zdravilom in znaki izboljsanja zdravstve-
nega stanja so bili vse bolj oc¢itni, Zal pa se je rakavi krvni bolezni
pridruzila $e diagnoza raka na ledvici in posledi¢no njena odstra-
nitev. Navkljub vsem mojim tezkim zdravstvenim diagnozam sem
ostal optimisticen, poglabljal sem vedenje o svoji bolezni in tesno
sodeloval z zdravniki. Precej$njega pomena pa je tudi odlocitev vsa-
kega posameznika, da vsak dan Zivi tudi zase, da zauZije vse, kar mu
je ponujenega sproti in ne ¢aka na megleno doloc¢ene sadove svojih
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 morebi-
tno tesnobo. Skupaj zmagujemo.

Igor
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Ziveti z boleznijo

Nekako po naklju¢ju, med rednim periodi¢nim ultrazvo¢nim pre-
gledom trebusne votline, so mi leta 2016 odkrili nejasne zgostitve
tkiva v mezenteriju. Laboratorijska preiskava laparoskopsko odvze-
tega vzorca je pokazala »ne-Hodgkinov folikularni limfome, zdrav-
niki pa so se odlo¢ili za pristop »spremljanja in ¢akanja«. Tezko se
je bilo takrat sprijazniti z dejstvom, da ima$ diagnozo neozdravljive
bolezni, zdravniki pa se odlo¢ijo, da bodo ¢akali in te opazovali.
Moral sem dojeti, da bi bile lahko stranske nezelene posledice takoj-
$njega zdravljenja vecje od njegove koristi.

Povsem odvec se je bilo sprasevati, od kod in zakaj. Pomembno
je bilo diagnozo sprejeti in jo razumeti ter ¢im prej najti svoj novi
zivljenjski ritem, »najti sebe« v svoji novi realnosti, osmisljati svojo
nemoc in jo spreminjati 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 Drustvo bolnikov s
krvnimi boleznimi Slovenije. Potrebno se je zahvaliti vsem ustanov-
nim ¢lanom, ki so pred tremi desetletji zaznali to potrebo, ustanovili
drustvo in s tem vzpostavili okolje za podporo bolnikom in njihovim
svojcem. Hvala vsem aktivnim ¢lanom drustva, ki Ze trideset let sle-
dijo ¢lovekoljubni viziji in poslanstvu tega humanitarnega drustva.

Joze
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Moja zgodba, moje Zivljenje

Imela sem nenehne bolecine v predelu kriza in leta 2011 ni $lo ve¢
brez pomoci zdravnikov. S preiskavami smo zaceli na ortopedski
kliniki, prav na moj 39. rojstni dan. Spomnim se bolece biopsije
vretenca in po nekaj dneh $e bolj »bolecega« sporocila o diagnozi:
krvni rak ... popoln Sok. Dneve in no¢i sem se v solzah sprasevala:
zakaj ravno jaz in zakaj ravno plazmocitom ... kaj sem storila napak,
koliko ¢asa bom $e zZivela? Odgovorov nisem nagla ... pomirjevala
me niso pomirila.

Operaciji hrbtenice so sledile kemoterapije, obsevanja in leta 2011
presaditev krvotvornih mati¢nih celic ... pa ponovne kemoterapije,
preiskave, punkcije, biopsije in leta 2023 tudi druga presaditev ... da,
bolniki s plazmocitomom smo zazdravljeni, nikoli ozdravljeni ... na
sreco pa redno zdravnisko spremljani.

Z »mojim« plazmocitomom nekako sobivava in verjamem v svojo
mo¢. V hitrem ritmu Zzivljenja in ob vsem delu, tudi za Drustvo
bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije, pa si vzamem cas za vse:
zase, za moza, za hceri in zeta, za prijatelje, predvsem pa za mojega
vnuka Gala in vnukinjo Ivono, ki osmislja moje Zivljenje. Verjamem
v Zivljenje, verjamem, da bom zmogla.

JozZica
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Bolezen veliko vzame in tudi veliko da

Bila sem »zdrava kot riba«, potem pa pri Sestinstiridesetih letih,
jeseni 2018, »hladen tus«: nenadni pojav bolecine v rebrih, ki je
vztrajala in se $irila po telesu, vse tezje dihanje, vse ve¢ja utrujenost
in kon¢no, po enem letu bolec¢in vsepovsod, diagnoza: diseminirani
plazmocitom.

Zdravnik je zelel, da sedem, ko me je seznanil s to resno krvno
rakavo boleznijo, ki je prizadela moje kosti ... tudi on je sédel in
spomnim se, da se mi je kar zavrtelo in planila sem v glasen jok ...
potem pa pocasna streznitev, postopna priprava na avtologno presa-
ditev krvotvornih mati¢nih celic in tri tedne bolni$nice s srénim in
zavzetim odnosom bolni$ni¢nega osebja do bolnikov. Ob neprijet-
nostih zacasne izgube las, spremljajocih tezavah, pogostih slabostih
in visoki temperaturi sem se pocasi zacela vracati v obicajni Zivljen;j-
ski ritem, brez dodatnih terapij ali zdravljenja. Nepopisno vesela.

Bolezen mi je zagotovo veliko vzela ... pa tudi veliko dala ... veliko
novih izku$enj in spoznanj, tudi veliko novih prijateljev, ob katerih
je tudi zivljenje z zazdravljeno boleznijo vse lazje. Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije pa nam je vsem v veliko oporo.

Ksenija
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Hwvalegina sem za vsak korak

Proti koncu leta 2021 se je moje zdravstveno stanje zacelo izrazito
spreminjati oz. slabsati. Zacela sem pesati, za vsak daljsi korak sem
imela »tezko sapo«. Moje pocutje je bilo iz dneva v dan slabge,
neprestano sem bila utrujena. Cutila sem, da nekaj ni v redu.

Odsla sem k zdravniku in leta 2023 smo zaceli s preiskavami. Najprej
so ugotovili popuscanje srca. Predpisali so mi cel kup zdravil. Moje
zdravstveno stanje pa se je slabsalo in tudi hoditi nisem ve¢ mogla.
Sledila so dodatne preiskave in na hematoloskem oddelku so po
odvzemu kostnega mozga potrdili amiloidozo, redko bolezen, pri
kateri se v krvi naberejo beljakovine, ki poskodujejo organe. Pri
meni so bili to srce, ledvica in jetra.

Zacela sem zdravljenje z bioloskimi zdravili. Kljub stranskim ucin-
kom zdravil, ki so se pojavili tudi pri meni, sem zdravstvenemu
napredku hvalezna za to obliko zdravil, saj so pred leti to bolezen
zdravili z bolj zahtevno presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic.

Moja bolezen je sedaj v remisiji in sr¢no upam, da tako tudi ostane.
Na svoji poti bolezni sem spoznala veliko ¢udovitih ljudi, ves cas
bolezni sem gledala pozitivno in verjela, da se pozdravim. Vesela
sem za zivljenje in hvaleZna za vsak korak ... $e posebej, ko se spom-
nim, da lahko Ze en sam korak predstavlja veliko tezavo in veliko
oviro.

Majda
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Vsak trenutek je neponovljiv

in zato Se bolj dragocen

Leta 2015 sem imel redni zdravniski pregled pri splosnem zdrav-
niku in pri preiskavi krvi je bila ugotovljena prisotnost monok-
lonskega imunoglobulina. Podatek je bil sicer rahlo vznemirljiv,
vendar ni terjal takojSnjega ukrepanja, dokler mi marca 2017 ni
pocilo rebro. Nikoli prej v Zivljenju nisem imel zlomljene kosti, tako
da po obcutku nisem vedel, ali gre za kost ali je kaj narobe z organi
pod rebri. Nadaljnje preiskave so pokazale, da imam polno razviti
diseminirani plazmocitom, ki ga je treba nemudoma zaceti zdraviti
in v septembru je ze sledila avtologna presaditev krvotvornih matic-
nih celic.

Deset let je ze minilo od diagnoze, malo manj od presaditve. To sta
velika mejnika v Zivljenju. Kot vsak ¢lovek, Ze vsaj od najstniskih let
razmisljam, ¢e zivim pravilno in pomenljivo. Ko pa se konkretno
zavemo omejenosti zZivljenja, 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. Ob
soocenju s smrtnostjo se Se bolj zavemo, da je zivljenje krhko in vsak
trenutek v njem je neponovljiv in zato Se bolj dragocen.

Marc
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Moj Camino, moj Kilimanjaro

Moja dolgoletna Zelja je bila, da prehodim Camino v Spaniji in
da se povzpnem na afriski Kilimanjaro. Oboje mi je uspelo, prvo
leta 2004, drugo pa 2007, vendar so se prav pri osvajanju slednjega
pojavile tezave ... vnetje kozZe na nogah in slabo pocutje, kar se je
$e veckrat ponovilo in po mnogih letih tezav smo se, ob diagnozi
akutna mieloi¢na levkemija, odlocili za zdravljenje, za presaditev
krvotvornih mati¢nih celic moje sestre. Nekako sem se poslovila od
vseh, za vsak slucaj, ¢e se mi zdravljenje ne bi iz8lo ... vendar sem v
srcu trdno verjela, zaupanje v bozjo pomoc¢ mi je dalo veliko oporo,
popolnoma pa sem zaupala tudi zdravnikom.

Vcasih se mi zdi, da ¢e me je Ze morala doleteti taka preizkusnja,
sem kljub temu lahko neizmerno sre¢na. Srecna sem, ker je bilo v
bolni$nici tako ¢udovito osebje: vsi - od ¢istilk do zdravnikov - so
bili zelo prijazni in sréni. Naredili so vse, kar so lahko, v moje dobro.
Zelo cenim in spostujem njihovo delo. Vedno znova sem jim hvale-
zna za vsak trenutek, za vsako dejanje, ki so mi ga posvetili. Vidim,
koliko ¢udovitih ljudi me obkroza in vsi mi Zelijo samo dobro. V
tem casu sem postala duhovno bogatej$a in hkrati razbremenjena
nekaterih stvari, ki so se mi prej zdele pomembne. Lepo je Ziveti!

Marija
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Moj novi brat Terry

V sluzbi sem veckrat potozila, da me res zelo boli glava. Tudi tablete
mi niso ve¢ pomagale. Krvna slika je odkrila levkemijo ... in vedela
sem, da pri taki bolezni obeti niso najboljsi. Mislila sem, da je to
konec. Veliko sem prejokala, sredi obupa pa se je pokazala moznost
transplantacije kostnega mozga, vendar nobeden od mojih sorod-
nikov ni bil primeren darovalec. Po razocaranju se je prizgala nova
iskrica upanja ... darovalec iz tujine. Bila sem vesela in hkrati v
strahu, saj transplantacije $e niso izvajali pri nas, ampak le v Angliji.
Odsla sem v London, doma so ostali moz in najinih pet otrok. Tezko
je bilo, zelo tezko. Resevalo pa me je upanje, da se po nekaj mesecih
vrnem. Otrokom sem obljubila: ko bodo cveteli tulipani, bom Ze
nazaj. Pa ni bilo tako. Zdravljenje se je zapletlo in zavleklo. Tulipani
so odcveteli in 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, ki so pridno molili za mamo.

Ko se mi je zdravje obrnilo na bolje, sem si zelo Zelela izvedeti ime
darovalca kostnega mozga. Niso bili naklonjeni temu; z darovalcem
sem se preko ustanove Anthony Nolan lahko le dopisovala. Po dveh
letih pa je nekega dne zazvonil telefon in na drugi strani je bil Terry
z Irske ... spoznala sem svojega darovalca. Neskon¢no sem mu hva-
lezna za njegov DAR in za vec kot tridesetletno iskreno prijateljeva-
nje ... HVALA, moj novi brat Terry.

Marina
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Vsak dan steje

Ko sem po Studiju nastopila sluzbo, sem se hitro zacela soocati z
nenehno utrujenostjo. Kljub pocitku nisem imela energije, ves ¢as
sem bila slabokrvna. A nisem se ustavila — mislila sem, da se pa¢
moram navaditi, utrditi. Po vecerni telovadbi so se pojavile bolecine.
Sprva sem jih pripisovala obi¢ajni mi$i¢ni bolecini po vadbi, a so
se zacele seliti — danes v hrbet, jutri v ramo, nato v prsni kos ... Na
revmatologki kliniki so mi postavili diagnozo: diseminirani plazmo-
citom, agresivna oblika krvnega raka.

Sledila je prva avtologna presaditev, pol leta pozneje Se druga, nato
$e nesorodna. Zdravniki so mi povedali, da imam brez teh pose-
gov pred seboj najvec leto dni Zivljenja. Ob tem sem imela ob sebi
dve majhni héerki, stari komaj tri in pet let. Danes sta Ze najstnici.
Skupaj smo prestali marsikaj. Vzgoja z boleznijo zahteva veliko —
predvsem odpovedovanja in prilagajanja. Brez partnerja in druzine
ne bi zmogla. On mi je stal ob strani, ko sama nisem ve¢ mogla.
Kljub vsemu sem lahko ostala v sluzbi, ki mi daje obcutek, da sem $e
vedno koristna in potrebna.

Vcasih $e vedno ne morem verjeti, da sem tukaj — da zivim. Glede
na to, kako slaba je bila prognoza in kako zapleteno je bilo zdravlje-
nje, je to pravi ¢udez. HvaleZzna sem vsem odli¢cnim hematologom,
ki so mi vedno znali vliti tudi ob¢utek varnosti in zaupanja. Pres-
recna sem, da lahko Zivim, delam in se ukvarjam s stvarmi, ki me
osrecujejo. Ob takih izkus$njah spoznas, kako malo ¢lovek v resnici
potrebuje, da je srecen - le da se dobro pocuti in ima ob sebi ljudi,
ki ga imajo radi.

Marja
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Moja vrnitev

Tisto pomlad me je spremljal prehlad, poviSana temperatura, slabo
pocutje, bil sem brez energije. Mislil sem, da bom vse skupaj pre-
magal s ¢ajem, medom, vitaminom C, a slabo pocutje kar ni in ni
minilo. Po mesecu dni sem se odlocil za obisk zdravnika, ker sem v
sebi ¢util, da sem zelo bolan in kmalu se je potrdilo: zbolel sem za
akutno mieloi¢no levkemijo. Zacetnim vprasanjem, ki jim ni bilo
odgovora: zakaj jaz, zakaj bolezen ... je sledila streznitev in razmi-
slek kako naprej. Seveda sem pomislil tudi na to, da lahko umrem, a
se nisem Zzelel ukvarjati s to mislijo.

Ves cas zdravljenja s kemoterapijami in presaditvijo krvotvornih
mati¢nih celic, sem bil, kljub $tevilnim tezavam in zapletom, opti-
mist. Imel sem obcutek, da se bo dobro koncalo, ¢eprav je okrevanje
potekalo zelo pocasi. Pregledi na hematoloskem oddelku so bili
vedno manj pogosti, sedaj le na vsakih Sest mesecev.

Prepri¢an sem, da mi je zaradi moje trdne volje, s podporo in lju-
beznijo mojih najdrazjih, pogovori s prijatelji in s pomocjo pozrtvo-
valnega dela celotnega zdravstvenega osebja uspelo. Res je, da se z
boleznijo bori$ sam, je pa dosti lazje, ¢e ti ob strani stojijo ljudje, ki
te imajo radi.

Marjan
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Moje nove pomladi

Ze kar nekaj ¢asa sem se slabo pocutila, tisto pomlad sem bila brez
moci. Hcerka je obiskovala peti razred osnovne $ole, sin prvi letnik
srednje. Po ginekoloskih preiskavah in ugotovitvi, da je nekaj hudo
narobe z mojo krvjo, sem pristala na hematoloskem oddelku. Sledile
so preiskave in kmalu sem izvedela za diagnozo: idiopatska apla-
sticna anemija.

Zdravljenje je bilo dolgotrajno, pogosto naporno, vendar sem Ze ob
prvem stiku z zdravnikom in medicinskimi sestrami zacutila, da
sem zdaj v pravih rokah. Sicer je bilo nekaj strahu in tudi misel na
smrt se je pojavila, ko sem razmisljala o zdravilu za mojo bolezen:
ali bodo nasli uc¢inkovitega, ali se bo nasel denar za njegovo upo-
rabo, kako se bo moj organizem odzval na ta zdravila?

Ko sem $la prvi¢ vbolni$nico, je listje komaj zelenelo, iz bolnisnice pa
sem odsla Sele pozno jeseni. Potem sem hodila na mesecne preglede,
pogosto dobivala transfuzije krvi ... zadnjo sem dobila leta 1991 in
Zivljenje se je pocasi vrnilo v obicajni ritem. Vsaka pomlad pa me
spomni na preizkudnje, ki sem jih premagala s pomocjo »zlatega«
medicinskega osebja ... neskon¢no hvalezna, saj brez njih ne bi bilo
mojih »novih pomladi«.

Martina
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Moja zgodba
(labko tudi zgodba kogar koli drugega)

Pri enaintridesetih letih delovne dobe in pri triinpetdesetih letih
starosti sem prihajal domov dostikrat utrujen, ¢eprav delovni dan ni
bil tako naporen. Ob visoki telesni vro¢ini sem konec leta 2008 dozi-
vel pravo »sesutje« in Ze na urgenci so posumili na krvno bolezen.
Po nekajkratnih punkcijah kostnega mozga in temeljitih preiskavah
sem izvedel za mojo diagnozo: mielodisplasti¢ni sindrom. Potrebo-
val sem skoraj mesec dni, da sem po soocenju z diagnozo prisel k
sebi.

Sledilo je zdravljenje, bolni$ni¢no in ambulantno, z izboljSanji in
ponovnimi poslab$anji mojega zdravstvenega stanja ... in kon¢no
tudi alogena presaditev krvotvornih mati¢nih celic neznanega daro-
valca, kateremu gre moja neskonc¢na zahvala.

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
bi potrebne volje in moci za zdravljenje verjetno nikoli ne zbral.

Matjaz
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Verjeti v ozdravitev

V februarju 2000 sem se pripravljala na praznovanje svoje 40-letnice,
ko sem opazila, da sem ob vecerih bolj zaspana, da mi zatekajo oci
in imam mejni pritisk. Zdravnik je ugotovil povecan kreatinin,
ultrazvok pa je med aorto in ledvicama odkril tumor, ki ga sama
nisem cutila. Po opravljenih dodatnih raziskavah je bila postavljena
diagnoza: ne-Hodgkinov limfom.

Ko izves$ za diagnozo, se ti res sesuje svet, vendar niti za trenutek
nisem pomislila, da bi zavrnila predlagano zdravljenje. Zdravnikom
sem zaupala in vedela sem, da s tumorjem v trebuhu ne morem
ziveti, saj je Ze ogrozal ledvico. Verjela sem, da me bodo pozdravili,
saj si drugacnega izhoda nisem mogla predstavljati.

Pricela sem zdravljenje z obsevanji in kemoterapijo. Tumor se je
zmanj$al na minimum, vendar se je bolezen ez pol leta ponovila in
sprejeta je bila odlocitev o avtologni presaditvi krvotvornih matic-
nih celic. Na Miklavzev dan leta 2001 sem se ponovno rodila in za
bozi¢ne praznike sem doma ze pekla orehovo potico ... hvalezna
angelom varuhom in vsem svojim zdravnikom.

Od diagnoze bo kmalu Ze Cetrt stoletja in na bolezen me spominjajo
le letne kontrole in ultrazvoc¢ni pregledi. Kljub zahtevni izku$nji
zdravljenja pa lahko recem, da me je bolezen duhovno obogatila,
saj znam zivljenje bolj ceniti, sprejeti vse, kar zivljenje prinese, in se
ne upirati ... ko bolezen resni¢no sprejmes, se lazje spoprimes z njo.

Mihaela
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Ko spoznas, da je Zivljenje Se mogoce

Po preboleli bolezni COVID-19 sem se vrnila na delo, energije za
delo pa nisem imela. Zdravniki so tezave povezovali s prebolelo
boleznijo, ampak jaz sem nekje v sebi cutila, da je to nekaj drugega.
Moji nemoci so se pridruzile $e bolecine v krizu ter viroze. Hema-
tolog v SB Brezice je postavil diagnozo diseminirani plazmocitom.
Zdravnik mi je previdno razlozil, da je bolezen neozdravljiva, a se
z njo lahko $e nekaj Casa zivi. Nicesar nisem razumela, v glavi so
mi ostale le neke »plazmatke«. Bolezen sem sprejela, predala sem se
zdravljenju, saj sem zaupala zdravnikom. Vse sem dobro premago-
vala. V marcu 2022 sem pristala na KOH UKC Ljubljana, kjer so mi
opravili avtologno presaditev krvotvornih mati¢nih celic. Te dneve
bi najraje izbrisala iz spomina. Slabost, bruhanje in nemo¢ so me
spremljali vse dni v izolacijski sobi brez oken, brez obiskov, le ob
kratkih telefonskih pogovorih. Po 17. dneh sem se vrnila domov
brez moci in volje za zivljenje.

Doma me je ¢akal hudo bolan moz, ki je po 3 mesecih izgubil bitko
z boleznijo. Ostala sem sama, sama na poti k ponovnem Zivljenju.
Nove moci sem nabirala v Zelji, da bi lahko $e nekaj ¢asa prezivela s
svojimi otroki in vnuki. Moje Zivljenje se je postopoma vracalo, smi-
sel sem dobila z aktivnostjo v Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije. Zacela sem sodelovati v drustvu, se udelezevati mnogih
delavnic in predavanj ter z novimi znanji ziveti v upanju za Zivljenje.
Tako sem v zadnjem letu prehodila mnoge poti, si ogledala nove
znamenitosti in spoznala, da je mogoce z neozdravljivo boleznijo
ziveti polno Zivljenje.

Metka
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S pogovorom pregnati »crne misli«

in osmisliti pribajajoce dni

Bolezen se mi je pojavila z vsemi sedaj znanimi simptomi: bolecine
v prsnih kosteh, nemo¢, upehanost, tesnoba, nevednost ..., katerih
pa moji zdravniki niso uspeli pravocasno povezati s pravo diagnozo.
Po skoraj petih mesecih mojega bolehanja in iskanja prave diagnoze,
so me iz bolnisnice Topol$ica urgentno pripeljali na Klini¢ni odde-
lek za nefrologijo UKC Ljubljana. Tam so hitro postavili mojo pravo
diagnozo: krvna bolezen - plazmocitom. V kratkem sem pristal
na Klini¢cnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana, kjer so mi
pripravili zdravilo in zdravljenje se je nemudoma zacelo. Trajalo je
dvakrat po priblizno pol leta in vkljucevalo tudi avtologno presadi-
tev krvotvornih mati¢nih celic. V nepozabnem hvaleznem spominu
mi ostajajo visoka strokovnost, dostopnost ter socutnost in prijaz-
nost medicinskega osebja.

Leta 2003 sva se z Zeno vkljucila v Drustvo bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije in spomnim se tiste prve dragocene moznosti
pogovora z bolnikom, ki je Ze prestal presaditev krvotvornih matic-
nih celic in tudi vse zaplete pri rehabilitaciji. Tisti pogovor mi je
veliko pomenil in $e danes ga imam v zivem spominu. Prav pogo-
vori z nekdanjimi bolniki predstavljajo dodatno olajsanje in pogled
na tezko, a svetlejso prihodnost ter odvracajo od »¢rnih misli, ki se
kdaj pa kdaj nehote priplazijo. Zaradi tega sem se tudi sam odlocil
sodelovati v drustvenem programu psiholoske pomoci in podpore
»Bolnik - bolniku« in preko pogovora o svoji izkus$nji vlivati upanje
novim bolnikom.

Milan

- Cg
@ DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE %

103



SeuARy efapuy 10304




»Hwvala, zdaj mi je laZje ...«

Ko sem leta 2010 zbolela in imela presaditev krvotvornih mati¢nih
celic, sem prezivljala tezke mesece negotovosti. Imela sem polno
vprasanj. Na Stevilna sem dobila odgovore Ze pri zdravstvenih delav-
cih, ki so bili vedno pripravljeni pomagati, na marsikatero vprasa-
nje pa sem odgovore iskala zaman. V upanju, da spoznam nekoga,
ki ima podobno diagnozo krvne bolezni, sem se kmalu pridruzila
Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije. Spoznala sem, da
nisem edina, da nisem sama. Pogovori med bolniki so mi bili nadvse
dragoceni, dajali so mi dodatno voljo in mo¢.

Navdusila sem se za sodelovanje v drustvenem programu psiholoske
podpore bolnikom in njihovim svojcem »Bolnik - bolniku«. Obi-
skujem bolnike na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Lju-
bljana in jim nudim moznost pogovora o vseh nemedicinskih vpra-
$anjih. Pogovori in stiki z bolniki ter njihovimi svojci me resni¢no
osrecujejo in velikokrat se mi zazdi, da mi dajo veliko vec kot lahko
jaz ponudim njim. Pogosto zaznam, da v pogovoru postanem kar
del njihove zgodbe, Se posebej, e me spominja na izkusnjo mojega
zdravljenja. Njihov »Hvala, zdaj mi je lazje ...«, na koncu pogovora,

pa mi pove vse in Se dodatno osmisli vse moje obiske in pogovore z
bolniki.

Milojka
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Moja zmagovalna zgodba

Obicajno druzinsko Zivljenje in sluzba sta bila prekinjena z bolez-
nijo, ki je takrat veljala za neozdravljivo in smrtno. Sam se tega prav-
zaprav niti nisem dobro zavedal in sem $ele kasneje dojel, kaksno
sre¢o sem imel z bratom darovalcem in presaditvijo kostnega mozga.
Sem eden prvih bolnikov s tovrstno presaditvijo v Sloveniji. To je
bilo leta 1990, ko so utemeljitelju te metode zdravljenja, doktorju E.
D. Thomasu, podelili Nobelovo nagrado za medicino.

Zdravljenje je kljub zapletom uspelo. Zazivel sem novo zivljenje in
leta 1995 pomagal tudi pri ustanovitvi Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi, pri katerem sem aktivno sodeloval. Udelezeval sem se
$portnih iger transplantiranih. Od leta 2002 sem sodeloval na 8
evropskih in 4 svetovnih igrah. Najbolj sem ponosen na slovensko
prvo, in mojo edino, zlato medaljo na svetovnih igrah v Kanadi leta
2005 ... skupno pa se je nabralo kar 41 odlicij.

Pa ne le Sportna tekmovanja, ze sama redna hoja je lahko »dober
zdravnik«. Zdravstvenemu stanju primerno aerobno aktivnost, na
katerem koli podrocju, priporoc¢am vsem, ki so se soocili z bolez-
nijo, saj zagotovo lahko pripomore pri njenem premagovanju. Torej:
ne pozabite na gibanje, bodite zmagovalci.

Miran
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Zdravje, najvecje bogastvo

Pricelo se je spomladi leta 1997 z bole¢inami v krizu, ki kljub table-
tam, obsevanju in injekcijam niso popustile ... nato pa krajsa hospi-
talizacija in preiskave ter po enem mesecu telegram, naj se vrnem v
bolni$nico. Stisnilo me je pri srcu, ker sem slutila, da je nekaj hudo
narobe. Zdravnik mi je sporocil diagnozo: krvna bolezen disemini-
rani plazmocitom. Bila sem tako $okirana, da nisem vedela ve¢, kaj
govori ... vse je moral ponoviti $e mojim domacim.

Zacela se je trnova pot zdravljenja. Pet let so me spremljale razlicne
kemoterapije, leta 2002 pa se je pojavilo novo upanje: avtologna pre-
saditev krvotvornih mati¢nih celic. Odprl se mi je nov svet upanja
na bolje. Pri viziti dvanajstega dne po presaditvi mi je zdravnik rekel:
»Danes so vase celice pricele rasti.« Zame in za vse moje domace je
bilo to novo rojstvo.

Skoraj po mesecu dni bolni$nice sem prispela domov. Pocasi sem
prihajala k sebi, sedaj sem zdrava, zazdravljena ... hvalezna za ziv-

ljenje in zdravje, saj je nase najvecje bogastvo.

Neva
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Vredno se je boriti

Jeseni 1998 sem pri tridesetih letih zacel hitro hujsati, izgubljati ape-
tit, utrujenost je bila vse hujsa. Najprej sem pomislil, da je vse to od
napora: delo doma, sluzba, dva majhna otroka, mamina bolezen ...
Kasneje sem na levi strani trebuha otipal $e oteklino, mo¢no pove-
¢ano vranico. Sledila je operacija in kmalu tudi diagnoza: levkemija.

Zacelo se je zdravljenje in tudi iskanje darovalca kostnega mozga.
Zal pa nobeden od bliznjih sorodnikov ni ustrezal, zato je zdravnik
zacel razmisljati o nesorodni presaditvi kostnega mozga, saj dru-
gega izhoda ni bilo ve¢. Kako najti nesorodnega darovalca in kako
priti do Londona, saj v Ljubljani takega zdravljenja takrat $e niso
opravljali. Uspelo je skoraj nemogoce: v Nemciji se je nasel daro-
valec in januarja 2002 sva z zeno odsla v London z Zeljo, da se s
presajenim kostnim mozgom ¢im prej vrneva domov k najinima
otrokoma. Po presaditvi je bilo kar nekaj zapletov in tudi zavrnit-
venih reakcij. Vendarle se je telo zacelo boriti in krvna slika se je
pocasi popravljala. S presajenim kostnim mozgom sva se v Slovenijo
vrnila julija 2002. Se so se pojavljale okuzbe, vendar smo se borili. V
zivljenju se je vredno boriti, nobena stvar ni zaston;!

Robert
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Ziveti je tako lepo

Utrujenost se je vlekla Ze nekaj casa. Hcerka je koncala 1. razred
osnovne Sole in prezivljali smo pocitniske dni. Moje pocutje pa je
vse bolj pesalo. Po obisku splosnega zdravnika sem najprej pristala
na infekcijski kliniki in kmalu je bilo jasno: »Imate krvnega raka«.
Jokala sem in se v mislih tolazila, da to ni tako grozno ... saj menda
ne bom umrla.

Sledilo je dolgotrajno zdravljene, zacela sem s kemoterapijami, a ne
brez tezav, ki so moje zdravljenje zelo podaljsale. Po petih mesecih
sem bolni$nico zapustila. Bolezen je bila v remisiji. Neizmerno sem
bila vesela. Nikoli, res nikoli nisem pomislila, da ne bom zmagala.
Toda po pol leta se je pojavila nova skrb, bolezen se je ponovila v
novi obliki levkemije. Potrebna je bila alogena presaditev krvotvor-
nih mati¢nih celic, kateri je sledila z vsemi spremljajo¢imi tezavami
$e operacija zol¢a. Po treh mesecih sem uspela dobiti $e ta boj.

Zmogla sem, seveda s pomocjo ¢udovitega zdravstvenega osebja in s
pomocjo darovalca krvotvornih matic¢nih celic, plemenitega nezna-
nega ¢loveka, ki mi je omogo¢il »drugo rojstvo«. Njemu gre prva
zahvala, da Zivim ... in rada bi mu sporo¢ila »Ziveti je tako lepo ...«.

Romana
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Moja zgodba, moja izkusnja

Bil sem na sistematskem zdravstvenem pregledu in $e isti dan je pri-
$el klic iz ambulante: »Pridite takoj nazaj, vam moram nekaj razlo-
ziti ...«. V. moji krvi so zaznali povecano $tevilo levkocitov. Najprej
smo posumili na kaksno vnetje, po antibiotikih pa se je krvna slika
ponovila in spomnim se besed zdravnice: »Iz izvidov in vasega sta-
nja lahko sklepam, da imate levkemijo.« V tistem trenutku se mi je
stemnilo pred o¢mi, mislil sem, da sanjam in da sliSano ni res. Po
glavi so mi rojila vprasanja, kako bo z mano, koliko ¢asa mi $e ostaja,
zakaj se to dogaja prav meni ... Bilo je kar nekaj neprespanih nodi,
seveda v pricakovanju zanesljive diagnoze, in potrdili so kroni¢no
mieloi¢no levkemijo.

Sledilo je zdravljenje, v trdnem prepric¢anju, da bom uspel, saj so
razvili zdravilo, ki po zagotovilih zdravnikov uc¢inkuje in vodi do
remisije. Ob kontrolnih zdravniskih pregledih se sicer poveca stiska
in negotovost, vendar Zivim polno Zivljenje in sem aktiven na ve¢

podrodjih.

Ceprav $e vedno kdaj pa kdaj pomislim, zakaj je to potrebno, menim,
da je to preizku$nja v mojem zivljenju, ob kateri sem se marsikaj
naucil. Mislim na potrpljenje, prijateljstvo, voljo do Zzivljenja, pre-
magovanje vsakodnevnih tezav ... 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.

Tomaz
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Vsak dan mi je pomemben, vsak dan

Tezave so se zacele leta 2008, po tridesetem rojstnem dnevu, in to
z bole¢inami v ustih, zaradi katerih sem najprej pristala na stoma-
toloski kliniki, kasneje pa na oddelku za hematologijo, kjer so mi
sporocili diagnozo: akutna mieloi¢na levkemija.

Ob soocanju z diagnozo sem bila psihi¢no povsem na dnu, jokala
sem in se sprasevala, zakaj ravno jaz. Zacela sem ve¢mesec¢no kemo-
terapijo, ki so jo spremljali negotovost, zalost in strah, morile so
me misli na smrt in sanje o mojem pogrebu ... a v sebi sem uspela
najti tisto potrebno mog, tisto pozitivno energijo, odlocnost, da bom
zmagala, da se ne bom predala. Veselje se je vrnilo ob sporocilu,
da imam mozZnost alogene presaditve krvotvornih maticnih celic ...
pokazala se je resitev in uspelo je.

Moja bolezen me je veliko naucila. Naucila me je ceniti male stvari
in v njih uZivati. Pogled na Zivljenje se mi je popolnoma spremenil.
Prepric¢ana sem, da zaradi bolezni danes zivim kvalitetnejse zivlje-
nje, da uzivam z mojimi najblizjimi. Zato je zame vsak dan pomem-
ben in neprecenljiv, poskusam zZiveti in uziti zivljenje v polnosti in
ustvariti ¢im ve¢ spominov, saj so le ti pomembni v ¢asu, ko ostanes
sam s seboj.

Ursa
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Petkrat rojena

Zacelo se je leta 2019 z bole¢inami v hrbtenici, vratu in glavi. Po pol-
letnih preiskavah so ugotovili, da ne gre za mi$i¢ni spazem, kot so
sprva domnevali, ampak za resno krvno bolezen: diseminirani plaz-
mocitom. Zacelo se je z zahtevno operacijo in reSevanjem zivljenja,
obsevanji, terapijami ter presaditvami krvotvornih mati¢nih celic.
Danes sem hvalezna za vseh »mojih pet rojstev«. Najprej tistega leta
1982, operacijo vratnih vretenc in dve avtologni ter zadnjo, alogeno
presaditev. Vsaka transplantacija je pravzaprav novo rojstvo. In
vsako rojstvo je nov zacetek, zato na bolezen ne gledam kot na nekaj
negativnega. Bolezen je UCITELJICA ZIVLJENJA. Da, veliko mi je
vzela, vendar mi je tudi veliko dala. Rak me je umiril, da sem postala
neustra$na. Pred diagnozo nisem bila nikoli tako mirna in pozitivna
kot zdaj. Spoznala sem, da so v zivljenju najbolj pomembni medse-
bojni odnosi. Da smo vsi eno in da pomagamo drug drugemu. Da ni
ni¢ samoumevno. Da je najvecje darilo, da smo zdravi in hvalezni.
Da smo sre¢ni taksni, kot smo. Zdaj prav tako vem, da se vse zgodi
z razlogom in da v vsaki negativni stvari lahko najdemo tudi nekaj
pozitivnega. In kar je najbolj pomembno, da nikoli ne obupamo,
vedno verjamemo vase ter v svoje notranje moci, energijo in svojo
intuicijo.

Urska
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Bili so vzponi in padci, vendar sem

pogumno sla naprej

S plazmocitomom sem se srecala pred desetimi leti. Po enotedenski
virozi, ki ni hotela izzveneti, sem pristala v bolni$nici v Murski
Soboti. Po vrsti preiskav mi je moja hematologinja sporocila dia-
gnozo in predstavila postopek zdravljenja. Sprejela sem zdravljenje
in sledila navodilom. Hodila sem na kemoterapije in nato tudi na
zbiranje celic za potrebe presaditve. Sledila je uspesna presaditev
krvotvornih maticnih celic, ki mi je omogocila sedem let Zivljenja s
»polnimi pljuci«.

Zavedala sem se, da se bolezen lahko ponovi in res: plazmocitom se
je vrnil. Po vseh rednih kontrolah in zdravljenju sem leta 2022 odsla
na drugo presaditev. Med zdravljenjem so sicer bili vzponi in padci,
vendar sem pogumno $la napre;j.

V Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije sem na$la pri-
jetno okolje povezovanja, odpirala so se nova znanstva in prijatelj-
stva. Zdaj v Splo$ni bolni$nici Murska Sobota pomagam v programu
»Bolnik - bolniku, kjer si nudimo oporo in dajemo pogum. Moje
zivljenje pa mi vsak dan popestrita in razveselita moji vnukinji
Aria in Eli. Sr¢na zahvala mojim hematologom in ostalemu osebju
v Splosni bolnisnici Murska Sobota in na Klini¢cnem oddelku za
hematologijo UKC Ljubljana, ki mi pomagajo pri zdravljenje moje
bolezni. Hvala moji druzini, ki je ob meni. Rada vas imam.

Vida
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Zahvala sponzorjem in donatorjem ——

Iskrena hvala vsem sponzorjem, donatorjem in podpornikom,
ki ste v teh tridesetih letih z nami delili skupno poslanstvo -
pomagati in podpirati bolnike s krvnimi boleznimi ter njihove
svojce.

Z vaso pomocjo smo lahko uresnicevali stevilne projekte, ki
bolnikom prinasajo vec¢ znanja, varnosti in upanja. Skupaj
smo ustvarili prostor, kjer se prepletajo strokovnost, socutje in
povezanost — vrednote, ki so temelj nasega drustva.

V teh letih smo skupaj organizirali stevilna strokovna preda-
vanja, izobraZevanja in informativne dogodke - v Zivo in na
daljavo. Povezovali smo bolnike na srecanjih in druZabnih pri-
reditvah, jih spodbujali k gibanju s pohodi in vadbami ter jim
omogocali fizioterapevtska zdravljenja. Pripravili smo vodnike
in gradiva, ki pomagajo razumeti bolezen, olajsajo spopadanje
z vsakdanjimi izzivi in krepijo obcutek, da nihce ne ostane sam.

Bili smo tudi aktivni zagovorniki bolnikov - skupaj z drugimi
drustvi in strokovnjaki smo prispevali k temu, da se je v nasem
zdravstvenem sistemu marsikaj premaknilo na bolje. Nasa
skupna prizadevanja so pripomogla k vecji prepoznavnosti
potreb bolnikov in k izboljsanju njihove oskrbe.

Vasa podpora nam je omogocila, da smo v vseh teh letih ostali
zvesti svojemu poslanstvu - povezovati, izobraZevati, zagovar-
jati in pomagati.

Hvala, ker verjamete v nase delo, nas spremljate in skupaj z
nami stopate po poti upanja, znanja in srcne povezanosti.
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Hvala, ker ste del nase zgodbe.

Obcina Menges
Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije

Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij
v Republiki Sloveniji (FIHO)

Zveza organizacij pacientov Slovenije (ZOPS)
ZdruZenje za redke bolezni Slovenije (ZRBS)
Myeloma patients Europe (MPE)
Lymphoma coalition (LC)
—

Amgen
Apta Medica
AstraZeneca

Chiesi
Johnson&Johnson
Krka
Lek
Novartis
Novo Nordisk
Pfizer
Roche
Sobi
Swixx
Takeda
Triglav
Venteh
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Telefon:
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051 493 680 tajnica

Elektronski naslov:
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Spletna stran:
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