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» Zgodba z;nasloynige:
Cepray sent dializni bolnik, zmorem veliko vet kot
povprecen zdrav clovek

>> Raziskava ofieenakostify prizdravijenju ledvicnik bolnikov v Evropi:
Balpiki imaje omejene moznosti pri izbiri, kako se bodo
zdraVili po ledvicni odpovedi
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2 lAKTUALNO

Se dolga pot, da bo V'sebina
DaCleﬂ'T DE?IPT”BP vprocesu kil
/ d ray lJ B nJ U Odprto pismo humanitarnih organizacij

Vladi in Drzavnemu zboru 3

Aprila letos so na posebni prireditvivEuropskem parlamentuv - > Strokovno
Bruslju predstavili raziskavo o tem, kaksne moZnostiimajo ledvicni Raziskava o neenakostih pri zdravljenju
bolnikt v evropskin drzavah pri izbir, kako se bodo zdravili p0 |edvignih bolnikov v Evropi 5
ledvicni odpovedi. Raziskavo|e laniopravila Evropska zveza zdruzen;
ledvicnih bolnikov Geapir, v njej pa smo sodelovali tudi slovenski Prehrana
bolniki z ledvicno odpovedio. Rezultati raziskave Zal niso dobri.

Pomen prehranskih viaknin v prehrani 1
Tako na primer preseneca podatek, da je kar eden od Stirih P P
bolnikov, ki so sodelovalivanketi, zdializo zacel manj kot trimesece .
sate, ko's ) diagnostisinali ko lediidno bolizen, Tk > 2900bia z naslovnice

rezultat govor, da velika skupina pacientov (3e) nideleznazoodniega  Ceprav sem dializni bolnik, zmorem veliko
diagnosticirania bolezni, kar bi upotasnilo njen razvoj in bolniky  VEC kot povprecen zdrav tlovek 3
dalo dovolj ¢asa, da se seznani s svojo boleznijo in se premislieno
odlotil o natinu svojega zdraviienja. Skoraj dve tretjinianketiranih  >> Bolnik bolniku
fudi ni prejelo edukacije ali rehabilitacije, ki bi jim pomagala, da  Navseslovenskem sreganju v KostanjevicinaKrki 16
bi v vsakdanjem Zivlienju laZe shajali z boleznijo. In $e; kar eden  XII. tabora sonca in radosti 22
od treh anketiranih bolnikov ni mogel izorati, na kak natin se bo  Sportno tekmovanje smo letos izvedli v Ljubljani 25
zdravil po odpovedi ledvic, alipa nipreprican, da sonjegovomnenje  Brane Tome postal podpredsednik CEAPIR-ja 21
upostevali

Taki podatki so presenetliivi in jih morda nismo pricakovali > Dptimizem
L¢ lep tas je namret v zdravstvu sprejet pogled, da naj bo pacient  yeselimo se vsakega dne, ki nam ga pomaga

partner zdravstvenim delaveev in aktivno sodeluje pri svojem  pregiveti dializno zdravijenje 10
zdravljenju. Pogoj, da lahko pacient sodeluje pri zdravljenju, pa je,  Boris Juren - flovek, ki mu nikoli ne

seveda, da je o svoji bolezniin moznostih njenega zdravljenjadobro  zmanjka optimizma 32
poucen Raziskava je tako pokazala, da je veliko tovrstnih sodobnih - Novo Zivijenje - Sport ledvitnih bolnikov 33

usmeritev $e vedo zgolj na ravni predpostavk oziroma Zelja in da
ie do tocke, ko bo pacient - v naem primeru ledvicni bolnik - res — »» Diagnoza: Smeh

partner v procesu zdravljenja, Se dolga pot Vzgojeni prelepo 39

\/aga urednica, Mojca Lorencic

» Blasilo Ledvica: izdaja Zveza drustev ledvinih bolnikov Slovenije, Zalodka7, 1000 Ljubljana »= Naslov urednistva: Zaloska 7, 1000 Ljubljana »» Odgovorna urednica:
» Fatografija nanaslovnici MojcaLarentic »» Urednigki odbor: Mojca Lorenci, prof. dr. Jadranka Buturovic-Ponikvar dr. med, asis. mag, Jelka Lindié dr. med,, Mirjana Calié vms, Nebojsa Vasi
arhiv Urosa Godnova »» Lektoriranje: Mirjam Furlan Lapanja »» Ratunalnitka priprava in oblikovanje: Boex DTPd o o »» Tisk: Birografika Bori »» Naklada: 2500 izvodov



AKTUALNO 3

Prenovili sobe za paciente z intenzivno nego  Odprto pismo

Na Klini¢nem oddelku za urologijo
Kirurgke klinike UKC Ljubljana, kjer med
drugimi zdravijo tudi paciente po pre-
saditvi ledvic, so sredi junija pridobili tri
prenovljene sobe za intenzivno zdravlje-
nje. Izbolj3ane razmere za zdravljenje
bodo pripomogle k boljgim rezultatom
pri okrevanju pacientov.

Dve sobi za intenzivno nego in tera-
pijo sta namenjeni desetim pacientom
po operativnih posegih, v eni pa sta na
novo namesceni postelji za paciente po
transplantaciji ledvic. Oprema bo omo-
gocala, da bodo imeli zaposleni pri roki
vse medicinske prikljucke, ki jih potrebu-
jejo za nego in zdravljenje pacientov. V
vsaki sobi je tudi prikljucek za dializni
aparat. Okoli postelj je vet prostora, zato
bo zaposlenim precej olajsano delo.

Kot je se povedal predstojnik klini¢-
nega oddelka prim. dr. Boris Sedmak, na

oddelku iz leta v leto zdravijo ve¢ pacien-
tov. Opravljajo transplantacije ledvic,
radikalno odstranitev mehurja pri raku
mehurja in izdelavo novega mehurja iz
crevesa, klasi¢no in laparoskopsko radi-
kalno odstranitev ledvic pri rakuledvice,
prostate, nadledvi¢ne Zleze in kamnov v
se¢evodu z minimalno invazivnimi me-
todami. Odstranjujejo maligno spreme-
njene bezgavke pri raku mod. Na otro-
gkem oddelku pa odstranjujejo ledvice
pri malignih boleznih, odpravljajo priro-
jene napake na ledvicah in mehurju ter
opravljajo operativne posege zunanjega
spolovila pri otrocih in odraslih. Samo
lani so na oddelku zdravili 3467 pacien-
tov, od tega jih je intenzivno nego po-
trebovalo vet kot dve tretjini.

Nalozba, ki jo je financiral UKC Ljub-
ljana, je znadala 177.092 evrov, so e
sporoéili iz UKC. (ur)

TER SEM TEDVIENT N
BOLNIK, PIJEM SAMO.

ALTAN A

humanttarnin
organizaci Vladiin
OrZavnemu zboru

»» TEKST Mojca Lorentit

Sedanja vlada vle¢e veliko hitrih potez,
ki pa imajo daljnosezne in hude posledi-
ce za ljudi. V Zakonu za uravnovesenje
javnih financ, ki so ga v parlamentu po
hitrem postopku sprejeli v zacetku maja,
so posegli tudi v zakone, ki urejajo zdrav-
stveno varstvo in torej tudi na podroéje
oskrbe nas, kroni¢nih bolnikov. Nekaj
posledic novega zakona Ze cutimo, na
primer zaplete pri nabavi trakov za mer-
jenje krvnega sladkorja in nabavi plenic
za inkontineco ter drugih medicinskih
pripomockov, obetajo pa se tudi spre-
membe pri predpisovanju zdravil, ki jih
morajo pristojni organi pripraviti v pol
leta po sprejetju ZUJE. Tudi te spremem-
be lahko zelo posezejo v nadin nase
zdravstvene oskrbe.

Da bi preprecili najhujse morebitne
scenarije (na primer uvedbo predpisova-
nja zdravil po nacelu primerljivih skupin
zdravil), smo humanitarne organizacije
s podrogja zdravstva, ki smo zdruZene v
Nacionalnem forumu humanitarnih
organizacij Slovenije (NFHOS), pripravi-
le odprto pismo, ki so ga 19. julija 2012
poslali predsedniku vlade, predsedniku
drzavnega zbora, ministru za zdravje,
predsedniku drzave, vodjem poslanskih
skupin in medijem. V njem opozarjamo
pred nepremigljenimi potezami, ki lahko
zelo poslabsajo zdravstveno oskrbo naj-
sibkejsih skupin ljudi, kamor spadamo
tudi kroni¢ni bolniki. Seveda z upanjem,
da bodo pismo vzeli na znanje in upos-
tevali na$ predlog, da ob pripravi tako
klju¢nih sprememb upostevajo tudi mne-
nje zdruzenj bolnikov, ki najbolj pozna-
mo stanje na terenu in kakano dolgoroe-
no &kodo lahko povzroéijo nedomisljene
spremembe, katerih cilj so predvsem
hitri prihranki.

Odprto pismo humanitarnih organi-
zacij lahko preberete na spletni strani
Zveze www.zveza-dlbs.si.
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\/ 5B Trbovlje svetano otvorili nov dializni center

» TEKST: Mojca Lorencic

V SB Trbovlje so 17. aprila 2012 sveca-
no predali v uporabo nov dializni center.
Zgradili so ga v prenovljenih prostorih
otroskega oddelka in s tem bolnikom
omogoféili primeren standard obravnave,
osebju pa primerne delovne pogoje.

Gre za najvedji investicijski cikel bol-
niénice v zadnjih 35. letih, je ob otvorit-
vi povedala direktorica SB Trbovlje Ma-
rina Barovi¢. Ob prenovljenih prostorih
za nov dializni center so namrec zgradili
Se prizidek za nov pediatri¢ni oddelek,
obnovili so laboratorij za klini¢no kemi-
jo in zagotovili primerne prostore za
neakutno obravnavo bolnikov. Investici-
ja je bila vredna 2,9 milijona evrov, od
Cesar je ministrstvo za zdravje zagotovi-
lo 2,1 milijona, bolnisnica pa 0,8 milijona
evrov. Gradbena dela so zageli oktobra
2010, zakljucili pa februarja letos, ko so
nove prostore tudi zaceli uporabljati.

Dializni center ima 22 postelj, kjer se
lahko zdravi 88 pacientov, delajo pavdveh
izmenah. Center ima locen prostor z
dvema posteljama za paciente s hepatiti-
som B. Na oddelku so tudi vsi potrebni
prostori, od garderob, sanitarij, ¢akalnic,
ordinacije za posege, ambulante, pisarne
za zdravnika in glavno sestro, skladigce
materiala in drugo. Trenutno se v centru
zdravi 60 pacientov.

Nov dializni center je bil nujno potre-
ben, saj se je dtevilo bolnikov na dializi od
leta 1985, ko so zgradili stari center, pado
danes povecalo za dva in pol krat, éemur
pa ni sledila giritev prostorov. Ker resitve

L LA T

ni bilo na vidiku, je Drustvo ledvi¢nih
bolnikov Zasavja dalo pobudo za ustano-
vitev iniciativnega odbora za izgradnjo
novega dializnega centra, kjer je bila 3e
posebej aktivna predstavnica bolnikov
Mirjana Kujund?zi¢, je povedala direktori-
ca Baroviceva. Del projekta so uspeli
uvrstiti med razvojne programe, ki jih fi-
nancira drzavni prora¢un, del obnove pa
je financirala bolnisnica sama. Zagotoviti
morajo $e notranjo opremo za dializni
center v vrednosti 160.000 evrov, pri Ce-
mer ratunajo na podporo novega ministra
za zdravije. »Sredstva za posodobitev me-
dicinske in nemedicinske opreme na se-
kundarni zdravstveni ravni niso bila niko-
li sistemsko urejena in so uspeli tisti, ki so
bili moénejéi in glasnejsi,« je opozorila
direktorica. Zato je potrebno izdelatijasne
kriterije in pregledati stanje na terenu ter
se Sele potem odlo¢iti, katera bolni$nica
je upravicena do vlaganj. Trboveljsko
bolnignico ¢aka e veliki projekt izgradnje
urgentnega centra, zagotoviti pa morajo
tudi ustrezno poZarno varnost.

Trboveljskizupan Vili Treven je spom-
nil, da se v njihovi bolnisnici zdravi kar
tretjina bolnikov, ki niso iz Zasavja.

Minister za zdravie TomaZ Gantar se
je strinjal, da je bila SB Trbovlje vrsto let
zanemarjena in ni odrazala casa, v kate-
rem zivimo. Vendar se bodo investicije v
zdravstvo v naslednjih letih zaradi zao-
strenih gospodarskih pogojev verjetno
zmanjsale, v kolikor ne bodo zagotovili
sredstev iz EU.

>> [rak na prenovljenih prostorih je prerezal minister za zdravje Tomaz Gantar.

¥

-

>> Branko Petek je na dializi 7e dobro leto dni. Novi prostori
dializnega centra so mu zelo viet: Prej je hila gneta, sedaj
paje zelo prostorno. Na dializo se je 7e kar navadil, na
zatetku pa je bilo kar tezko; 32 posebe] ker je tudi sladkorni
bolnik in je bilo treba uskladiti dve vrsti prehrane.

. ¥ f;

>> Stefan Koporec je na dializi Ze pet let. Zadovoljen je bil
tudi v starem dializnem centru, a se ta z novim ne more
primerjati

>> \fincenciji DernovSek se zdi nov center zelo nobel, vet
je prostora in lepe sobe imajo. Z novimi delovnimi prostori
je:zelo zadovolina tudi medicinska sestra Jelena Gelan

>> [udi Slavka Klinc je na dializi Sele leto dni. Nov center
sejizdiv redu, tudi stroji so novi



STARAOKOVNO 5

Raziskava o neenakostih prizdravijenju ledviénih bolnikov v Evropi
Bolniki imajo omejene moznostipri izbiry,
kako se bodo zdravill po ledvicnt odpovedt

»» TEKST: Mojca Lorencic

Cetrtina pacientov s kontno ledvitno odpovedjo v
Evropi meni, da ni sodelovala pri odlocitvah o nacinu
svojega zdravljenja. Nadalje, eden od petih pacientov
meni, da ni dovolj informiran o svoji bolezni ali vseh
nacinih nadomestnega zdravljenja, ki so na voljo

pri konéni ledvitni odpovedi. To sta le dva od skrh
vzhujajocih podatkov, ki jih je razkrila raziskava
Neenakosti pri zdravljenju ledvi€nih holnikav v Evropi.
Opravili so jo v Evropskem zdruZenju organizacij
ledvicnih bolnikov CEAPIR. Izsledke raziskave so konec
aprila predstavili v evropskem parlamentu v Bruslju.

To je najvedja raziskava o pogledih ledvi¢nih bolnikov, ki so jo
doslej izvedli v Evropi, saj vkljuuje mnenja skoraj 4000 bolnikov
s konéno ledviéno odpovedjo iz razli¢nih drzav. Je Ze druga ve-
lika raziskava, ki jo je izvedel CEAPIR: pred sedmimi leti je v
gestih drzavah opravil pilotno raziskavo o tem, kako pacienti s
konéno ledvi¢no dojemajo svojo bolezen in zdravljenje. Na pod-
lagiizsledkov so pozvali k dejavnostim, ki bi vodile k zmanjsanju
neenakosti pri oskrbi ledvicnih bolnikov v evropskih drzavah.
Sest let zatem so z novo raziskavo Zeleli dobiti odgovore na ne-
katera Zgoca vprasanja, povezana z zdravljenjem pacientov s
konéno ledviéno odpovedjo: ali lahko ti izbirajo, na kaksen nacin
se bodo zdravili (ali bo to presaditev ledvice, hemodializa ali peri-
tonealna dializa? Bodo hemodializo izvajali v dializnem centru,
ki deluje v okviru javnega zdravstva, v zasebnem centru ali pa jo
bodo izvajali doma? Bodo peritonealno dializo izvajali ¢ez dan
ali ponodi?) Ali so jim vse te moznosti sploh predstavljene? Ali so
dovolj informirani, da se lahko kvalificirano odlocijo med razlicnimi
moznostmi? Ali lahko izrazijo pritozbo oziroma pomisleke v zvezi z
zdravljenjem? Ali imajo dostop do vse oskrbe, ki jo potrebujejo?

Vprasalnik so pri CEAPIR-ju zasnovali na podlagi 12
minimalnih zahtev CEAPIR-ja o najboljsih praksah zdrav-
ljenja kroni¢ne ledviéne bolezni. Anketo so med svoje
¢lane razdelile nacionalne organizacije ledvi¢nih bolnikov
prek interneta ali v pisni obliki, odgovore pa so zbirale od
novembra 2010 do novembra 2011. Skupaj so prejele 3867
odgovorov, od tega 96 iz Slovenije. Ugotovitve so analizi-
rali in predstavili v skupnem poro¢ilu ter 12 predstavitvah
za posami¢ne drzave. Pri obdelavi podatkov je sodelovalo
bruseljsko podjetje Edelman. Raziskava je bila izvedena z
denarno pomogjo farmacevtskega podjetja Baxter.

Najvegjt izzivi

[zsledki raziskave so poudarili pet podrodij, ki jih je treba
posebej obravnavati, da bi izboljsali zdravljenje pacientov s
kroni¢no ledvi¢no boleznijo v evropskih drzavah.

Informiranje o ledviéni bolezni

Cetrtina pacientov, ki so sodelovali v raziskavi, se ni spom-
nila, da bi jih pred zagetkom zdravljenja z dializo informirali o
ledvi¢ni bolezni, skoraj dve tretjini pacientov pa nista bili de-
lezni informiranja ali rehabilitacije, ki bi jo potrebovali, da bi
ledvi¢no odpoved laze vkljucili v svoje vsakdanje Zivljenje. Vec
kot 40 odstotkov pacientov nima zadovoljivega dostopa do
dietetika, psihologa in socialnega delavca.

Ali ste v letu dni, preden ste zaceli dializo, od zdravstvenega osebja dobili kakéne
informacije v zvezi 2 zmanjsanim delovanjem ledvic?

Ne vem
3.7%

Cetrtina pacientov s¢ ne spomni, da bi pred tem ko so zateli z dializo, dobili informacije v zveziz
zmanjganim delovanjem ledvic.

Ali so vam nudili edukacijo in/ali rehabilitacijo, ki bi vam pomagala, da la7e shajate v
vsakdanjem Zivljenju?

Nevemn

4%

Dad57%

Skoraj dve tretjini pacientov ni prejelo edukacije ali rehabilitaciie, ki bi jim pomagala, da bi laze
Ziveli s kronino ledvicno odpovedio.



6 STROKOVNO

Informiranje o zdravljenju

Le priblizno polovica pacientov se spomni, da so jim dali
informacije o alternativnih nacinih zdravljenja ledvi¢ne odpo-
vedi, ko so bili ze na dializi. Ce so te informacije dobili, so bili
vedinoma zadovoljni z informacijami o presaditvi ledvice in
hemodializi, ki se izvaja v dializnih centrih v bolnignicah, veli-
ko manj pa so bili zadovoljni z informacijami o peritonealni
dializi, hemodializi doma in hemodializi v nebolnisni¢nih dia-
liznih centrih.

Ko ste Ze bili v nadomestnem zdravljenju, ali vam je kdo predstavil alternativne
moznosti dialize oziroma moZnost zamenjave natina zdravljenja?

Ne moremn odgovoriti
Nevem 42% Sloveni
48% lovenija
Ne vem
3%

Skoraj polovica pacientov se ne spomni, da bi jim
predstavili alternativne moZnosti zdravijenja

Kaka karistne so bile za vas infarmacije, ki ste jih prejeli od naslednjih virov:

100% +— bk LV
43% ;
0% - o R .
80% - . Lo
o 306% %8% 157 % 14,0 %
4%
WA 334%
0%
59%
0% +—— LABRY
0%
10 %
0%
Idrauniki Medicinske ldruzenje Spletnestrani  Spletni socialni
sestre pacientov mediji

Kljubvzponu interneta zdravniki in medicinske sestre ostajajo = Povsem nekoristne

najpomembnejSivir informaci za bolnike
P j I v [elno nekoristne

Delno koristne

m /elokoristne

Slovenija v Stevilkah

Po zadnjih podatkih je v Sloveniji 2027 bolnikov s koné-
no ledviéno odpovedjo; 1371 (67,6 odstotka) se jih zdravi
s hemodializo, 54 s peritonealno dializo (2,7 odstotka),
602 (29,7 odstotka) pa jih ima presajeno ledvico. 330 dia-
liznih bolnikov se zdravi v nebolnigni¢nih dializnih centrih

(zasebnih, ki delujejo s koncesijo).

Sodelovanje bolnikov

Eden od stirih pacientov ni imel obéutka, da bi bil vpleten
v proces odlocanja o lastnem zdravljenju. Ve kot polovica jih
je navedla, da so lahko izbrali na¢in nadomestnega zdravljenja,
skoraj 30 odstotkov pa jih je navedlo, da niso imeli izbire. Ker
je zacetek nadomestnega zdravljenja ledviéne odpovedi dogo-
dek, ki odlo¢ilno vpliva na nadaljnje pacientovo zivljenje, so te
stevilke nesprejemljive.

Kako zadovoljni ste bili z informacijami, ki ste jih dobili 0 naslednjih moZnostih
zdravljenja, preden je bila o tem sprejeta odlotitev?

100% +
30% ¢
80% 4
70% 1
60% |
80% ¢
40%
30%+
A%
0% |

Transplantacija

Dializav Dializavzunaj-  Peritonealna  Hemodializa
bolniSninem  bolni§nitnem dializa doma
centru centru

Bolniki so nezadovolini z informacijami, ki so jih dobili o
zunajbolnidnicni dializi, hemodializi doma in peritonealni dializi

= Zelonezadouolien
u delno nezadovoljen
= delno zadovoljen
= 7el0 zadovoljen

Kako vpleteni ste bili v proces odloanja o tem, na kaksen nain se boste zdravili?

Slovenija

Sploh nisem

Delno b
nevpleten
33%

Delno vpleten
235%

Manj kot polovica pacientov se éuti zelo vpletenih v
proces odlotanja o njihovem zdravljenju
Eden od &tirth je odgovoril, da v taproces ni bil vkljuten.

Ste lahko izbrali, na kakSen natin se boste zdravili?
Slovenija

Nevemn
1,6 %

Eden od treh pacientov v Evropi ni mogel izorati, na kaksen natin
sebo zdravil ali pa ni preprican, da so njegovo mnenje upoStevall



Enak dostop

Dostop do razli¢énih naéinov zdravljenja se v Evropi zelo
razlikuje in pacienti dobijo boljso ali slabso oskrbo glede na to,
v kateri drzavi Zivijo. Tako je na primer rehabilitacije ali izob-
razevanja deleznih le 15 odstotkov pacientov v Nem¢iji, za
razliko od treh Cetrtin pacientov na Finskem. Strogki zdrav-
stvene oskrbe, na primer, bremenijo enega od desetih pacien-
tov v Avstriji in skoraj tretjino pacientov v Litvi.

Navedite, kako zadovaljni ste z dostopom do naslednijih strokovnjakov,
Ce bi potrebovali njihovo pormot.

100%
90% |
80% |
0% |
60% |
0% |
0%
0% |
0%
0%
0%

Zeln zadovolien

Delno
zadovoljen

Delno Lelo
nezadovolien  nezadovoljen

Ne morem
navesti
m [lietefik
u Psiholog
w Socialni delavec

Skoraj polovica pacientov je nezadovalina z dostopom do
psihologaali do njega nima dostopa. PribliZno tretjina pacientov je
nezadovolina z dostopom do dietetika in socialnega delavea.

Alimorate iz lastnega Zepa platati za:

Dializo

Posvet z Tdravila Posvetz Posvets
zdravnikom dietetikom psihologom
Vet kot polovica pacientov mora platevati za zdravila, 15 odstotkov « Nevem
jimmara placati za posvet 2 zdravnikom
m e
=l

STROKOVNO 7

S0 denarni stroSki za vas ovira, da bi bilo vaSe zdravljenje optimalno?

90% -
80%
0% |
60% +
50% ¢
0% |
0%
0% +
0% 67
0%

80,0

133

Avstrija Litva Slovenija

Strodki zdravstvene oskrbe, bremenijo enega od desetih pacientov s (2

v Avstriji in skoraj tretjino pacientov v Litvi -
n

Ne ven

Zgodnja dingnostika

Eden od stirih pacientov se je zacel dializirati najkasneje tri
mesece po tistem, ko so mu diagnosticirali kroni¢no ledvi¢no
bolezen. Taksno kratko obdobje pacientom ne omogota, da bi
se prilagodili na spremenjeni na¢in zivljenja ali da bi se lahko
resni¢no informirano in premisljeno odlo¢ili o nacinu nado-
mestnega zdravljenja.

Koliko Casa je preteklo, ko ste izvedeli, da imate kroni¢no ledviéno bolezen, in zadetkomn
nadomestnega zdravljenja?

® Furopa
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Eden od &tirih bolnikov, ki so odgovarjali v anketi, je za dializo zatel manj kot tri mesece
zatem, ko je izvedel, da ima kroni¢no ledvicno bolezen.

[zsledki raziskave potrjujejo, da so potrebne spremembe na
nekaterih od 12 podrocij, ki jih CEAPIR opredelil kot minimal-
ne zahteve, ki bi jih pri oskrbi ledvi¢nih bolnikov morale upos-
tevati vse evropske drzave. [zsledki so tako e en razlogve?, da
v drzavah pospesijo napore za to, da doseZejo te minimalne
zahteve, opozarjajo pri CEAPIR-ju.

Potrebne so spremembe:

- Pacientom mora biti zagotovljena popolna in razumljiva
informacija o ledvi¢ni bolezni.

— Pacienti morajo biti informirani jasno, razumljivo in nepri-
stransko o vseh nacinih nadomestnega zdravljenja ledvi¢ne
odpovedi. Ker so poglavitni vir informacij za bolnike zdrav-
niki in medicinske sestre, je nujno, da so zdravstveni delavci
primerno pouceni, kako bolnikom prenesti te informacije.
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Ce bi bili nezadovoljni z zdravljenjem, ali veste, na koga lahko naslovite pritozbo?

Slovenija

0a59,8%

Vet kot 40 odstotkov bolnikov ne ve, kam se lahko
pritoZijo, ¢e so nezadovoljni z zdravijenjem

- Pacienti morajo biti obves¢eni tako o svojih pravicah kot tudi
o odgovornosti, da sodelujejo pri sprejemanju odlocitev o
svojem zdravljenju, ki bodo vplivale na vsakodnevno Zivlje-
nje do konca njihovega zivljenja.

- Zdravstveni delavci morajo sprejeti dobro informiranega
pacienta kot partnerja v procesu oblikovanja odlocitev o
zdravljenju in kot tistega, ki upravlja oskrbo svoje bolezni
(menedZerja svoje bolezni).

- Vse drzave morajo doseéi sprejete standarde kakovosti na-
domestnega zdravljenja in obenem poskrbeti, da bo ta
oskrba dosegljiva pacientom, tudi v finan¢nem smislu.

- Zaizboljsanje oskrbe ledvi¢nih bolnikov je nujno, da kronic-
no ledvi¢no bolezen diagnosticirajo, preden doseze predza-
dnjo, to je 4. stopnjo.

Razlike med drZavami so obutne

V okviru raziskave so pripravili tudi porocila o stanju v 12
drzavah, kjer so zbrali dovolj velik vzorec anket. Razlike med
drzavami so pri nekaterih odgovorih precejénje, povsod pa je
mogoce izboljsati stanje, so prepri¢ani v CEAPIR-ju.

Slovenija

V Sloveniji je anketo izpolnilo 95 bolnikov s kroni¢no led-
vicno odpovedjo, kar je bilo dovolj za pripravo podrobnejse
analize. Vec kot polovica anketiranih je navedla, da niso bili
delezni izobraZzevanja ali rehabilitacije, ki bi jim pomagala, da
bi po ledviéni odpovedi lazje shajali v vsakdanjem Zivljenju. Le
dobra tretjina jih je navedla, da so dobili tako pomoé. Ta delez
je enak evropskemu povpredju, a dale¢ za na primer Finsko,
kjer jo je dobilo skoraj tri ¢etrt pacientov.

Slovenski pacienti so bili v glavnem zadovoljni z informaci-
jami, ki so jih dobili o hemodializi v dializnih centrih, presadit-
vi ledvic in peritonealni dializi. Veliko manj pa so zadovoljni z
informacijami, ki so jih dobili 0 moZnosti hemodialize v ne-
bolni&nié¢nih dializnih centrih in doma. V Evropi so pacienti v
povpredju manj zadovoljni z informacijami, ki jih dobijo o
zdravljenju s peritonealno dializo, in tako kot slovenski z in-
formacijami, ki jih dobijo o zdravljenju v nebolni$ni¢nih dia-
liznih centrih in hemodializi doma.

Kako zadovoljni ste bili z informacijami, ki ste jih dobili o naslednjih moznostih
zdravljenja, preden je bila o tem sprejeta odlogitey?
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55 odstotkov anketiranih se je ¢utilo zelo vpletene o proces
odlocanja o svojem zdravljenju, 13 odstotkov pa jih je navedlo,
da v procesu odloc¢anja niso sodelovali. To je boljsi rezultat kot
v evropskem povpreéju, kjer je vpletenost v proces odlo¢anja o
zdravljenju navedlo 44 odstotkov pacientov, da pri tem niso
sodelovali, pa 25 odstotkov pacientov.

Boljsi rezultat so slovenski pacienti dosegli tudi pri vprasanju,
ali so jim razlozili alternativne moznosti zdravljenja ledvi¢ne
odpovedi oziroma moZnosti zamenjave nacina zdravljenja, sajje
to potrdilo ve¢ kot tri Eetrtine pacientov (v evropskem povpre&ju
se skoraj polovica pacientov ni mogla spomniti takega pogovora).
Tri ¢etrtine anketiranih slovenskih pacientov je tudi navedlo, da
50 lahko izbrali, s katero metodo se bodo zdravili, le dva odstot-
ka o tem nista bila prepri¢ana. To je najboljsi rezultat v Evropi,
saj v povpredju 29 odstotkov bolnikov ni moglo izbrati zdravlje-
nja in 12 odstotkov jih o tem ni bilo prepricanih.

Ali vam je kdo razloZil alternativne moZnosti zdravljenja

Ne vem
33%

82 odstotkov anketiranih je navedlo, da so za diagnozo
kroni¢ne ledvi¢ne bolezni izvedeli vec kot leto dni pred ledvic-
no odpovedjo, 15 odstotkov pa jih je za bolezen izvedelo manj
kot mesec dni pred zacetkom nadomestnega zdravljenja.

Slovenski bolniki so tudi bolje kot bolniki v evropskem
povpredju vrednotili informacije, ki so jih o ledvi¢ni bolezni
dobili od zdravstvenih delavcev in organizacij bolnikov. Tako
jih je kar 66 odstotkov navedlo, da so se jim zdele informacije,
ki so jim jih dali zdravniki, zelo koristne (evropsko povpreéje
znada 63 odstotkov), 76 odstotkov je kot zelo koristne ovred-
notilo informacije medicinskih sester (60 odstotkov), 53 od-



stotkov pa informacije zdruzenja bolnikov (38 odstotkov). Manj
koristne se jim zdijo informacije, ki jih najdejo na spletu in
socialnih omrezjih. Ti podatki kazejo, da so zdravstveni delav-
ci $e vedno glavni vir informacij za slovenske paciente.

Kako karistne so hile za vas infarmacije, ki ste jih prejeli od naslednjih virow
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Slovenski bolniki tudi vedo, kam se lahko pritozijo, ¢e =z
zdravljenjem niso zadovoljni, saj so na to vprasanje pozitivno
odgovorili trije od stirih anketiranih. To je eden najboljsih re-
zultatov v Evropi.

85 odstotkov anketiranih je zelo zadovoljnih z oskrbo led-
vi¢ne bolezni, 32 odstotkov jih je delno zadovoljnih. To je pri-
blizno enak rezultat kot v evropskem povpredju.

Kar eden od stirih anketiranih pa vidi stroske kot pomemb-
no oviro do boljega zdravljenja. To je veliko slabge od evrop-
skega povpredja, kjer le 16 odstotkov pacientov ocenjuje, da
stroski, ki jih imajo pri zdravljenju, negativno vplivajo na nji-
hovo zdravstveno oskrbo.

Za premislek:

-Slovenskim bolnikom ni omogocen eden od nacinov na-
domestnega zdravljenja ledvicne odpovedi — hemodializa na
domu.

—Po delezu bolnikov, ki se zdravijo s peritonealno dializo, se
Slovenija uvr§éa na rep evropskih drzav.

-Nasa drzava ima eno najkrajsih list bolnikov, ki ¢akajo na
presaditev ledvice, saj nanjo caka le nekaj odstotkov bolni-
kov.

~Te &tevilke kaZejo, da je v Sloveniji preferirani naéin zdrav-
ljenja ledvi¢ne odpovedi hemodializa v dializnem centru.
~Pacienti so v raziskavi sicer navedli, da se ¢utijo dobro in-
formirane o naéinih zdravljenja in vpletene v odloéitve o
tem, kako se bodo zdravili, toda nizko stevilo pacientov, ki
si zelijo presaditev ledvic (presaditev ledvice pa velja za naj-
boljéi naéin zdravljenja ledviéne odpovedi), in nizko Stevilo
pacientov, ki se zdravijo s peritonealno dializo, vendarle
kaZeta, da je mogoce pri informiranju pacientov o nacinih
zdravljenja ledviéne odpovedi ter njihovih prednostih in
slabostih e veliko narediti.

STARAOKOVNO 9

CEAPIR je pripravil
[2 minimalnth zahtev
za zdravljenje kronicne

ledviCne boleznt,
ki bt jth morall upoStevati v vsakl
evrapski drzav

1. Razviti je treba programe za zgodnjo prepoznavo
kroni¢ne ledvi¢ne bolezni, da se upocasni njeno napre-
dovanje.

2. Vsibolniki morajo imeti pravico do zdravljenja, in to ne
glede na starost, spol, raso, jezik, kulturo, religijo in
nezmoznost ter ne glede na svoje zdravstveno stanje,
dusevne bolezni in socialno stanje.

3. Zdravljenje pacientov s kroni¢no odpovedjo ledvic mora
poteka usklajeno, tako da vkljuuje vse strokovne pro-
file: zdravnike, medicinske sestre, dietetike, psihologe,
socialne delavce in druge. Cilj zdravljenja je doseganje
najbolje mednarodne prakse zdravljenja.

4. Zdravljenje mora biti v finanénem pogledu posamezni-
ku dostopno na naéin, da zagotavljanje zdravljenja ne
bo vplivalo na njegov polozaj v druzbi.

5. Jasnoin natanéno informiranje in izobraZevanje pacientov
je nujno na vsaki stopnji zdravljenja. Pacienti morajo biti
celovito obved¢eni o moznostih zdravljenja, ki so jim na
voljo.

6. Rehabilitacija, izobrazevanje in usposabljanje naj bodo
na voljo vsem pacientom.

7. Vsi pacienti bi morali imeti moznost, da jih ocenijo, ali
so primerni za presaditev ledvice.

8. Vsi pacienti imajo pravico, da se zdravstveno osebje do
njih vede vljudno in profesionalno ter da imajo dostop
do svoje zdravstvene dokumentacije.

9. Vsi zdravstveni sistemi naj izkoristijo kar najve¢ moz-
nosti pri darovanju organov umrlih darovalcev.

10. Presaditev ledvice je treba vsem primernim pacientom z
odpovedjo ledvic ponuditi kot prvo moznost zdravljenja.

11. Prodaja in nakup éloveskih organov ter transplantacijski
turizem morajo biti prepovedani v vseh evropskih

drzavah.

12. Razvitije treba profil koordinatorjev, ki bodo skrbeli, da
bo prehod otrok oziroma mladostnikov s kronié¢no led-
vi¢no boleznijo s pediatri¢ne ravni zdravljenja na zdrav-
lienje odraslih pacientov potekal gladko.
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Predstavitev raziskave o neenakostih prizdravljenju ledvicnih bolnikov v Evropi v evropskem parlamentu

Gilj: pravo zdravljenje v pravem trenutku

»» TEKST: Mojca Lorencic

Treba je veC narediti za to, da bodo imeli ledvicni
bolniki boljSo moZnost izhire in dostop do zdravljenja,
je na predstavitvi rezultatov raziskave Neenakosti
pri zdravljenju ledvicnih bolnikov v Evropi 26. aprila
na posebnem dogodku v evropskem parlamentu
pozvala belgijska poslanka Frieda Brepoels. Kronicno
ledvi€no bolezen je oznatila za »tiho epidemijo« in
pozvala k nujnemu sodelovanju med vsemi pristojnimi
- EU, ohlikovalci zdravstvenih politik v drzavah in
zdravstvenimi delavci, da bi zagotovili, da bolniki s
koncno ledvitno odpovedjo dohijo »pravo zdravljenje v
pravem trenutkus.

Kroni¢na ledvi¢na bolezen je pomembna tema, saj ima eden
od desetih prebivalcev EU eno od oblik te bolezni. Pri¢akujejo,
da bo breme te bolezni nara3calo, saj se bo vecalo stevilo bol-
nikov s sladkorno boleznijo, povisanim krvnim tlakom, sr¢no-
#ilnimi boleznimi, debelostjo, ki vse prispevajo k okvari ledvi¢-
nega delovanja. Kot mnoge kroni¢ne bolezni je tudi to bolezen
mogoce zdraviti, zal pa ne ozdraviti. Lahko pa vplivamo na njen
nastanek, kar daje velik pomen preventivnim dejavnostim. »Zal
vidimo, da so mnogi bolniki napoteni k nefrologu sele pred
odpovedjo ledvic, s ¢imer se izgubi pomemben ¢as, ko lahko ge
kaj naredimo,« je povedala Brepoelsova na dogodku, ki sta ga
pripravila CEAPIR in ¢asnik Parliament Magazine. Brepoelso-
va je ¢lanica komisije evropskega parlamenta (EP) za javno
zdravje in varnost hrane. Trudijo se, je povedala, da bi zdravje
ledvic uvrstili kot prioriteto tudi na dnevnired v EP, predvsem
kar se ti¢e preventive in zgodnje diagnostike. Spomnila je, da
je septembra 2011 EP sprejel resolucijo o nenalezljivih boleznih,
v kateri so poudarili potrebo po integriranem, na pacienta
osredoto¢enem pristopu do teh bolezni.

»Sodelovanje pacienta pri izbiri zdravljenja je pacientova
pravica, vendar rezultati raziskave kaZzejo, da smo ge dale¢ od
tega dosezka,« je povedala.

»Kadar pacient sodeluje pri zdravljenju, se to pozitivno
odraza v kakovosti njegovega Zivljenja in njegovem zadovolj-
stvu,« jo je dopolnil Lars Engberg, ¢lan izvrénega odbora CEA-
PIR-ja. »Pacienti imajo drugacno perspektivo, zato lahko nji-
hovo sodelovanje pri zdravljenju vpliva na klini¢ne rezultate
zdravljenja, prav tako palahko ta perspektiva dopolnjuje znanje
zdravstvenih delavcev.«

Kajsa Wilhelmsson iz podjetja za stike z javnostmi Edelman,
ki je sodelovalo v raziskavi, je povedala, da rezultati kazejo, da
v skoraj vseh drzavah vlada potreba po izboljsanju stanja.

Mark Murphy, podpredsednik CEAPIR-ja, je pozval k bolj
uéinkovitem spremljanju zdravljenja kroni¢ne ledviéne odpo-
vedi, in sicer tako, da bi v EU vzpostavili obvezno poroéanje
drzav v register bolnikov s kon¢no ledvicno odpovedjo. Ne-

katere drzave Ze posiljajo podatke v ta register, ki ga vodijo pri
evropskem zdruzenju zdravnikov, ki delajo v nefrologiji, ERA-
EDTA, ti podatki pa kazejo velike razlike v pojavnosti (inciden-
ca) in raz8irjenosti (prevalenca) te bolezni ter naéinih njenega
zdravljenja.

Tako na primer na Portugalskem odkrijejo 240 bolnikov s
konéno ledviéno odpovedjo na milijon prebivalcev, v Estoniji
pa le 51. Prav tako imajo na Portugalskem 1507 bolnikov s to
boleznijo na milijon prebivalcev, v Latviji pa le 412. »V nekate-
rih drzavah imajo veliko bolnikov z diabetesom, (ki lahko vodi
v odpoved ledvic, op. a.), toda to ne more razloZiti tako velikih
razlik v pojavnosti ledvi¢ne odpovedi,« je menil Mark Murphy.
Velike razlike so tudi v tem, kaksen delez bolnikov se zdravi s
hemodializo, peritonealno dializo ali ima presajeno ledvico.
Izpostavil je Finsko, Estonijo, Nizozemsko in Svedsko, kjer ima
vsaj polovica bolnikov z ledvi¢no odpovedjo presajeno ledvico,
kar bi moral biti po njegovih besedah »standard zdravljenja
ledvi¢ne odpovedi«. Murphy je poudaril, da je najcenejsa ob-
lika zdravljenja ledvi¢ne odpovedi presaditev ledvice, ki stane
priblizno toliko kot leto dni zdravljenja z dializo. Priblizno 90
odstotkov pacientov, ki se zdravijo z dializo, se zdravi s hemo-
dializo, ki se izvaja v dializnih centrih. Povedal je, da so tudije
potrdile, da bi se 35 do 55 odstotkov teh pacientov raje zdra-
vilo doma, ¢e bi imeli to moznost.

»Drzave ¢lanice EU porabljajo priblizno dva odstotka svojih
zdravstvenih prorac¢unov za dializno zdravljenje, ki pa ga po-
trebuje le 0,2 odstotka prebivalstva. Vlade morda ne porablja-
jo dobro svojega denarja,« je Mark Murphy namignil na dejstvo,
da je hemodializno zdravljenje, ki ga pacient izvaja doma, Se
posebej pa peritonealna dializa, cenejsa oblika zdravljenja, saj
juizvaja pacient sam.

>> Belgijska poslanka v evropskem parlamentu Frieda Brepoels
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Pomen prehranskih viaknin v prehrant

3> TEKST: JoZe Lavrinec

»Prehranske viaknine? Le kaj so in temu sluZzijo?« se
sprasuje marsikateri ledvicni bolnik, ko prebira navodila
za zdravo Zivljenje in prehranjevanije. Takoj ko ugotovi,
da so te snovi v zelenjavi, sadju in polnozrnatih Zivilih,
zamahne z roko: »To pat ni zamel«

Prehranske vlaknine lahko opisemo kot tiste ogljikove hi-
drate, ki jih nade telo s svojimi prebavnimi encimi ni sposobno
prebaviti, zato ostajajo v ostanku hrane, dokler jih ne izlo¢imo
iz telesa v tistern najbolj nepoeti¢nem trenutku — na straniscu.
Kljub temu so zelo pomemben del vsakodnevne prehrane.

Delimo jih vsaj v dve veliki skupini, na topne in netopne.
Topne vlaknine tvorijo v stiku z vodo Zelatini podobno snov,
netopne pa samo nabreknejo ter s tem povecajo volumen
ostankov hrane v ¢revesu. Kemi¢no sestavljajo izredno zani-
mivo paleto. Med topne prehranske vlaknine spadajo:

* pektin, ki ga poznamo kot odli¢no Zelirno sredstvo,

* razli¢ni beta glukani, ki so sestavljeni iz niza molekul gluko-
ze in bogatijo predvsem oves in je¢men;

* oligo- in polisaharidi, med katerimi je najbolj znan inulin iz
jeruzalemske articoke ali topinamburja;

* fruktozo oligosaharidi ali FOS, ki jih vedno pogosteje sre¢u-
jemo v tevilnih sodebnih izdelkih prehranske in farmacevt-
ske industrije.

Topne prehranske vlaknine vpijajo tekotino, ki prehaja skozi
prebavni traktin se v obliki Zelatinozne mase ali sluzi mesajo med
ostanke hrane v érevesju. Crevesna vsebina postane zaradi njih
mehkejga, »bolj soéna« in obilnejda, zato je tudi iztrebljanje lazje
in bolj obilno. Glavni viri topnih prehranskih vlaknin so oves in
je¢men (beta glukani), jabolka (pektin), pomarance, cesnje ...

V drugi skupini so bolj ngrobe« prehranske vlaknine, na pri-
mer celuloza, modificirana celuloza, hemiceluloza in razli¢ni
lignini, Praviloma netopne prehranske vlaknine za¢utimo ze v
ustih — zaradi njih so Zivila bolj vlaknata, groba, bolj »otrobasta.
Kar pomislimo na nekoliko olesenelo kolerabico ali jaboléno
lupino, pa nam bo jasno, od kod njihova »priljubljenost«!

Ceprav se te prehranske vlaknine ne raztapljajo v vodi, vpi-
jejo vase tudi do Zestkratno koli¢ino teko¢ine in nabreknejo.
Zato povecajo volumen ostankov hrane in seveda pospesijo
odvajanje. Zelo veliko netopnih prehranskih vlaknin vsebujejo
je¢men, neoluscen riz, polnozrnata zivila (zaradi pseni¢nih
otrobov), sadna lupina in razli¢ne vrste zelenjave,

Ker so zivila, ki vsebujejo prehranske vlaknine, pogosto vir
kalija ali fosfatov, smo jih v preteklosti pogosto zanemarjali
oziroma bolnikom celo odsvetovali. Ze res, da je pri izbiri ze-
lenjave in sadja potrebne nekaj previdnosti; Ze res, da nekatera
zivila, bogata s prehranskimi vlakninami, e vedno ostajajo na
listi manj primernih zivil, a jih ne zanemarjamo ve¢. Celo vec,
bolnike spodbujamo k uZivanju ¢im veéje, sprejemljive kolicine
prehranskih vlaknin.

Nekaj podatkov za primerjavo: povpreéna zdrava odrasla
oseba potrebuje za ohranjanje zdravja in redne prebave od 30
do 35 g prehranskih vlaknin na dan. Najnizja e sprejemljiva

koli¢ina znaga 20 do 25 g. Raziskave prehranjevalnih navad
nas opozarjajo, da v povpredju zauzijemo 16 do 22 g prehran-
skih vlaknin, vegetarijanci od 35 do 40 g. Kaj pa bolniki na
nadomestnem zdravljenju z dializo? Po britanskih podatkih
okoli 14 g, po amerigkih podatkih samo 8 do 10 g, zauzili pa
naj bi jih priblizno 25 g (bolniki na HD) in 30 g (bolniki na
CAPD).

Lakaj spodbujati uZivanje Zivil s prehranskimi viakninami

Razlogov je veliko in kot prvi se vedno pojavi Zelja po urejanju
— spodbujanju prebave. Cim ve¢ je prehranskih vlaknin v pre-
hrani, tem vedja je verjetnost za bolj urejeno prebavo. Poleg tega
te vlaknine omogocajo boljdo glikemiéno urejenost sladkornih
bolnikov, nanje se veze holesterol, ki se nato izlo¢i zblatom. Zato
je prehrana, bogata s prehranskimi vlakninami, nujen sestavni
del ukrepov za zmanjsevanje serumskega holesterola.

Ob vsem tem pa nas v zadnjem ¢asu lahko vznemirjajo tudi
raziskave, ki nakazujejo, da prehrana, ki vsebuje prehranske
vlaknine, omogo¢a celo manjse znizanje serumske ureje in
kreatinina. To slednje daje nekaj upanja predvsem bolnikom s
kroni¢no ledvi¢no boleznijo, da napredovanje obolenja lahko
malenkost upocasnijo.

Se vedno se zastavlja osnovno vprasanje, kako si zagotoviti
vegjo koli¢ino prehranskih vlaknin, ne da bi hkrati obremenili
organizem z odve¢nim kalijem in fosfati. Vsekakor je pametna
odlocitev pogostejse poseganje po ajdi (moki, kasi ali zdrobu),
proseni kasi, jesprenju ali je¢menovi kasi, po rzeni moki, piriin
ovsu (kosmicih in moki). Tudi izbira rzenega ali rzenega mesa-
nega in ovsenega kruha je smiselna. Ce temu dodamo e dva do
tri koscke sadja z manjso vsebnostjo kalija in dovoljeno zelenja-
vo, obstaja verjetnost, da bo hrana vsebovala zadosti prehran-
skih vlaknin. Sadja in zelenjave, ce jele mogoce, ne lupimo. Jedi,
kadarkoli je le mogote, dopolnimo s ¢ebulo. Cebula in 3alotka
spadata med zelenjavo z nizko vsebnostjo kalija, obe pa vse-
bujeta izredno veliko topnih vlaknin, predvsem inulina.

Prehranska dopolnila z viakninami

Se ena moznost za bogatenje prehrane s prehranskimi vlakni-
nami obstaja: poseganje po prehranskih dopolnilih. Toda pre-
vidno, na trzis¢u je izredno veliko dopolnil, ki vsebujejo vlaknine,
in niso prav vsa dopolnila primerno niti za zdravega, kaj Sele za
ledvi¢nega bolnika. Pri slehernem prehranskem dopolnilu je
treba najprej preveriti vsebnost fosfatov in kalija, premisliti pa je
treba tudi o viru in morebitni agresivnosti tako dodanih vlaknin
za Crevesje in se o tem pogovoriti z nefrologom. Na splosno velja,
da so bolj primerna tista dopolnila, ki so pripravljena na osnovi
FOS, inulina ali lusk indijskega trpotca (Psyllium). Tudi kakina
7licka lanenega semena, ki jo poplaknemo s kozarcem tekocine,
nam zagotovi nekaj prehranskih vlaknin.

| ¢ajna Zlitka lanenega semena vsebuje
Prehranske viakningvg Fosfativmg Kalijvmg
Celoseme 2.8 66 B4
Mleto seme 19 45 5
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Preobrazba paprike in Gebule

Poletje je ¢as zalahke, preproste jedi, ¢as za zelenjavo, kolikor
jo dovoljujejo sicer stroga prehranska naéela. Svezo papriko in
¢ebulo je vedno mogoce uporabiti na razliéne na¢ine. Paprika,
naj bo rdeca, rumena ali zelena, je vedno dobrodosla kot vir
razli¢nih antioksidantov, predvsem vitamina C, ¢ebula pa kot
vir prehranskih vlaknin in tudi antioksidantov ter seveda zara-
di pikantnega okusa. Uporabljamo ju sveZi kot sestavino solat
in tudi kuhani kot sestavino omak in prelivov razli¢nih jedi.

Hitra solata iz paprike in cebule
za 2 portiji solate potrebujemo:
+ polovico rumene paprike,

+ polovico zelene paprike,

= polovico rdece paprike,

« 1srednje dehelo €ehulo,

* vejico sveZega rozmaring,

+ nekaj listiCev bazilike,

+ 2 Zlici vinskega kisa,

2 Zlicki repi€nega olja,

* pol Zlicke sladkorija.

Zelenjavo odistimo in narezemo na rezance. Rozmarin in
baziliko sesekljamo ter posujemo po zelenjavi. Nezno zacinimo
s sladkorjem, prelijemo s kisom in oljem, premesamo in po-
strezemo.

Z eno nekoliko bogatejso porcijo hrustljave solate zauzi-
jemo pribliZno:

energijska vrednost: 95 keal; 1 g beljakovin, 4 g mascob, 14
g ogljikovih hidratov, 1 g prehranskih vlaknin; 260 mg kalija,
43 mg fosforja.

Zelenjavna priloga iz pecene paprike in tebule

Prilogo lahko pripravimo vnaprej in jo v zaprti posodi za
nekaj dni shranimo v hladilniku. Poda se k pe¢enemu svinjske-
mu ali govejemu mesu.

Potrebujemo:
* 500 g paprike,
* 2debeli cebuli,
* glavico esna,
¢ Zlico alja.

Ocistimo zelenjavo in jo narezemo na vedje koscke. Olupimo
Se Cesen in ga dodamo zelenjavi. Vse damo v pekac, dodamo
zlico olj¢énega olja, premesamo, potisnemo v petico in pe¢emo
40 minut pri 200 stopinjah Celzija.

Ena porcija pe¢ene zelenjave znaga priblizno eno obifajno
jusno zajemalko ali 80 g,

S porcijo priloge zauzijemo priblizno:

energijska vrednost: 58 keal; 1 g beljakovin, 2 g mag¢ob, 10
g ogljikovih hidratovin 1 g prehranskih vlaknin; 200 mgkalija,
36 mg fosforja.

dolata iz pecene zelenjave
Priprava taksne solate je enostavna, saj jo pripravimo iz ze
spefene medanice paprike in éebule. PostreZemo jo lahko tudi
na pikniku, $e posebej prija kot nadomestilo
paradiZznikove solate ob mesu z Zara.

Potrebujemo

+ 1 zajemalko me3anice pecene paprike
in Cebule,

* 1Zlico balzamitnega kisa,

* po Zelji mlet poper ali grobozrnat tesen v prahu,

Ze opeceno in ohlajeno zelenjavo naloZimo v solatno skodeli-
co, jo potrosimo z mletim poprom ali grobozrnatim ¢esnom v
prahu, nezno pokapljamo z balzami¢nim kisom in postrezemo.

Z 1 porcijo solate zauzijemo pribliZno:

energijska vrednost: 60 kcal; 1 g beljakovin, 2 g mascob, 11
g ogljikovih hidratovin 1 g prehranskih vlaknin; 210 mg kalija,
36 mg fosforja.

Testenine z omako iz paprike in tebule

Rdece omake za testenine so zelo priljubljene, toda ker jih
pripravljamo s paradiznikom, so za bolnike, ki morajo paziti na
vnos kalija, manj primerne. Vendar lahko pripravimo nadome-
stek teh omak. Pripravimo lahko rde¢o omako iz pecene papri-
ke in éebule (papriko in ¢ebulo ope¢emo po navedenem recep-
tu, pazimo le, da uporabimo papriko rdece barve, tako bo tudi
omaka lepsa). Ker lahko ¢ebulo in papriko opecemo na zalogo,
bo priprava omak zatem enostavna in hitra.

Za10osebo potrebujemo:
+ 100 g testenin,
 1zajemalko pecene paprike in Eebule,
* 100 g €im bolj puste mlete govedine,
* majaron, origano, mlet poper,
« 1dcl vode,

+ Zlicko olitnega olja,

* Zlicko moke,

* po Zelji ostra paprika.

Zavremo vodo in po navodilu na embalaZi skuhamo testenine.
Odcedimo. Medtem zgnetemo mleto meso z izbranimi zatim-
bami (mlet poper, mlet grobozrnat ¢esen v prahu, origano) ter s
¢ajno zlicko odmerjamo kodcke mletega mesa na segreto olje in
ga na hitro opecemo. V mesalniku zmeljemo speceno zelenjavo
(papriko in ¢ebulo) in skupaj z vodo prelijemo po opecenih kro-
glicah iz mletega mesa. Zgostimo s podmetom, ki smo ga pri-
pravili iz Zlicke moke in malo vode, ter pokuhamo v gosto
omako. Po Zelji za¢inimo s timijanom in ostro zaéimbno papriko.
Omako prelijemo po testeninah in postreZemo.

S testeninami, pripravljenimi po tem receptu, zauzijemo
priblizno:

energijska vrednost: 394 kcal; 29 g beljakovin, 12 g mas¢ob,
42 g ogliikovih hidratov, od tega 2,5 g prehranskih vlaknin, 556
myg kalija, 290 mg fosforja.
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Ceprav sem dializni bolnik, 28 a;,"
kot pouprecen zdrav tlovgkes

> TEKST: Uros Godnov

Moja zgodba je zgodba mladega fanta, sedaj Ze
mo3kega, ki ga je doletela ledvitna bolezen. Ceprav
nikoli nisem popival in kadil in sem Zivel dokaj zdravo
Zivljenje, me je doletela ledvi€na bolezen in z njo dializa.
TakSen preobrat v Zivljenju je zelo stresen in cloveka
lahko dotolCe. Sprasuje se, zakaj jaz, zakaj ravno jaz?!
Treba je najti nekaj, da lahko Clovek ob&uti, kako kljub
vsemu Zivi kakovostno Zivljenje. Ta svoj »nekaj« bi vam
rad predstavil.

Se danes se zelo dobro spomnim tistega dezevnega sobot-
negajutra. Zbrani smo bili fantje iz vse obéine, saj je bilo treba
oddati kri in vodo za pregled nabora za vojsko. Znancu Iztoku
je bilo slabo, jaz pa sem bil zelo utrujen, saj smo prejinjo no¢
Stirje soSolci praznovali 18. rojstni dan. Domov sem se odpra-
vil brez skrbi, saj me je grela sveza ljubezen.

V naslednjih dneh smo opravili podrobnejsi pregled pri
zdravniku. Dopoldne smo imeli pregled srca, plju¢, sluha, vida
in drugih pomembnih organov in sposobnosti. Tudi ta del je
minil brez posebnosti in po karakteristikah sem bil celo kan-
didat za Zastno &eto. Popoldne pa so nam sporoéili rezultate
skrbnega pregleda. Bil sem samozavesten, saj je kazalo, da sem
pregled opravil z odliko. A ni bilo tako: pregled urina je pokazal,
da so v njem mikrodelci krvi. Zdravnik temu ni posveéal po-
sebne pozornosti in je rekel, naj Se enkrat oddam urin. A je tudi
ponovni pregled pokazal, da je v urinu prisotna kri. Moja pot
»ledvicarja« se je zacela.

Iskanje krivca

Kot mladostnik se z rezultati preiskave nisem posebno
obremenjeval, saj mlad ¢lovek praviloma ne razmislja o bolez-
ni, temveé se raje ukvarja z zabavo, dekleti in $portom. Sam
nisem bil nobena izjema. V zdravstvenem domu so mi spisali
napotnico za obisk nefrologa in tako sem se prvic srecal z dr.
Premrujem.

S preiskavami sva &la lepo po vrsti: oddaja krvi in urina, pa
24-urno zbiranje urina, obisk urologa, pa ultrazvok ledvick,
slikanje s kontrastom. Vse je bilo BP, zato je bilo treba iskati
vzrok krvi v urinu z bolj invazivnimi preiskavami, cistoskopijo
in biopsijo. Dr. Premru je priporo¢il, naj grem najprej na cisto-
skopijo, rekoé, da je to manj invazivna preiskava od biopsije. A
sem cistoskopijo preskodil, ¢e$, meni pa Ze ne bodo kamere
tiscali »tja notrie,

Na nefroloski oddelek UKC Ljubljana sem bil sprejet decem-
bra 1994, sobna zdravnica je bila dr. Lindiéeva. V spominu mi
je ostal predvsem dogodek, ko je ostela praktikantke srednje
zdravstvene 3ole, ki so se zadrzevale pri meni v sobi, saj sem



14 | zcoDBA Z NASLOVNICE

jim dajal ingtrukcije iz matematike. Poleg mene je v sobi lezal
ge Milutin Sekuli¢, ki je bil sprejet v bolnisnico zaradi zapletov
po transplantaciji. PotolaZil je mojo mamo, ki je seveda poto-
¢ila solze, ker je sin sprejet v bolnisnico. Gospod Milutin mi je
pokazal fistulo in razlozil o zdravljenju z dializo. Vse skupaj se
mi je zdelo tako oddaljeno in nestvarno.

Biopsija je potekala brez tezav, ¢eprav so me »ustrelili« dva-
krat, ker je zdravnik prvic preslabo zadel ledvicko. Obcutekigle,
ki prebija tkivo, je dokaj neprijeten. Najhuje pri vsem je bilo,
da sem moral 24 ur lezati pri miru. In ker vsako stvar vzamem
resno, sem tudi to, zato sem nepremi¢no lezal do naslednjega
jutra, ko se mi je zaradi mirovanja Ze skoraj zmesalo.

Pred odhodom iz bolnignice sem Ze izvedel za rezultate bio-
psije. Novica, ki mi jo je sporoéila dr. Lindi¢eva, je bila nepri-
jetna, kot je bilo neprijetno vreme tistega decembrskega popol-
dneva. Izvedel semn, da mi ledvicki delata samo e s 75-odstotno
zmogljivostjo in da imam IgA. To je kroni¢no vnetje glomerulov,
ki skrbijo za &i&cenje krvi. PotolaZila me je, da to ni ni¢ takega;
da sicer ne vedo, kako se bo bolezen obnagala v prihodnje, a da
le majhen delez bolnikov z IgA pride na dializo.

Brezskrbno oziroma preve¢ brezskrbno Zivjenje

Po odhodu iz bolni3nice se je Zivljenje vrnilo v stare tirnice:
obiskovanje fakultete, kjer sem bil v tistem letu bruc, ter obis-
kovanje dr. Premruja na pol leta, da smo kontrolirali delovanje
mojih ledvick. Kot ledvi¢ni bolnik sem bil seveda primoran spo-
Stovati dieto, to je uzivati manj slano hrano in manj beljakovin.

Ampak kako naj se dtudent prvega letnika upre nezdravi
hrani, ki vabi iz kioskov v okalici fakultete? Tezko oziroma ne-
mogoce. Vsaj tedaj se mi je tako zdelo. Poleg tega so izvidi ka-
zali, da je stanje stabilno, zato sem naredil $e eno neumnost.
Nehal sem hoditi na kontrole reko¢, da mi ni ni¢. Uporabljal
sem tudi izgovor, da mi bo Ze telo povedalo, ¢e bo kaj narobe,
in bom takrat od3el k zdravniku. Zahrbtnost ledvi¢ne bolezni
pa je predvsem v tem, da dolgo ¢asa ni nobenih znakov oziroma
tezav. Ko se te pojavijo, je bolezen obicajno ze moc¢no napre-
dovala. A tega takrat pac nisem vedel.

V miru sem diplomiral in se zaposlil. Poleg tega sem vpisal
podiplomski studij in januarja 2002 oddal magistrsko delo.
Cakal me je samo $e zagovor naloge in presko¢il bi se eno stop-
nicko na svoji izobrazevalni poti.

>> \/pis v knjign doktorandov

Telo se oglasi

K nefrologu nisem hodil ze pet let, ko sem v zacetku leta
2002 zacel dobivati glavobole. To so bili zelo mocni, skoraj
nevzdrzni glavoboli, najprej so bili samo obcasni, potem pa vse
pogostejéi. Konéno sem se odlo¢il, da grem k zdravniku.

V nabito polni éakalnici zdravstvenega doma je vladala tisi-
na. Tu pa tam je le kaksen kagelj zmotil tidino. Danes Ze po-
kojna dr. Benedic¢i¢eva mi je izmerila tlak in ob rezultatu jo je
skoraj vrglo s stola: 220/140 se je glasil od¢itek. Njene besede
mi &e danes odzvanjajo v uesih. »Ne, ne morem verjeti, ne, saj
to ni resl« je nekajkrat izustila, ko je polnila in spusé¢ala man-
Seto aparata.

Takoj so me poslali v bolnisnico Golnik, kjer so odkrili, da
kreatinin znaga ze 365. Nujno sem bil poslan k nefrologu, tokrat
k dr. Benediku, ki je zame skrbel vse do zacetka zdravljenja =z
dializo. Najino prvo srecanje je minilo v znamenju seznanitve
z dejstvom, da me caka dializa. Sesul se mi je svet, polastil se
me je strah. Kar naenkrat je bilo vse érno. S strogo disciplino
pri ledviéni dieti in zdravim naéinom Zivljenja mi je uspelo
zdrzati e osem let.

\/ obdobju kreatinina od 365 do 1200

Teh osem let sem dodobra izkoristil. Veliko sem potoval. Ze
kot otrok sem sanjal, da bi obiskal rajske otoke Maldive, in to
sem uspel udejanjiti 2003. Bil sem tudi na Kubi, v Tuniziji,
Egiptu, Gr¢iji, Turdiji ter v vec drzavah zahodne Evrope.

Se bolj zavzeto sem se zacel ukvarjati s sportom in predvsem
v kolesarstvu in planinarjenju sem nael aktivnost, kjer moj
um 3e danes najde mir. Se posebej planine so mi pri srcu, saj
me je ole kot otroka vzel s seboj in mi razkazal lepote vriacev
okoli Trzica. Te lepote vedno znova in znova odkrivam Se danes,
najraje v kombinaciji s kolesom.

Kot ¢lovek, ki rad prebira literaturo in je zvedav, sem Zelel
poiskati tudi smisel svojega obstoja. Tako sem se vpisal na tecaj
TM-meditacije ter opravil prvo stopnjo reikija, to je zdravljenje

z bioenergijo.

Leta 2005 sem zamenjal sluzbo in postal asistent na Fakul-
teti za management v Kopru, kjer sem zacel predavati predmet
Poslovna informatika in Management podatkov. Zaposlitev na
fakulteti je od mene zahtevala, da opravim doktorat, kar mi je
leta 2009 po treh letih tuhtanja, raziskav in pisanja tudi uspe-




lo. Svojo novo ljubezen na poklicnem podrodju sem nagel v
kakovosti podatkov. S tem se ukvarjam Se danes.

Ko sem se slovesno podpisal v knjigo doktorandov na ljub-
ljanski univerzi, si nisem predstavljal, da bo to zadnje leto brez
dialize. Dotlej sem hodil na preglede k dr. Benediku na tri
mesece, kasneje na $est mesecev, ker se je bila ledvi¢na funk-
cija celo malce izboljsala.

Nato pa je napocil november 2009. Kot vedno sem bil izred-
no nervozen, ko sem ¢akal na izvid kontrolnega pregleda. Do
tistega novembra sem bil navajen, da je zdravnik napisal, da je
ledviéna funkcija stabilna. Tokrat ni bilo tako. Ledvi¢na funk-
cija se je poslabsala in vedel sem, da je to to. Prisel sem do
konca. Na hitro sem januarja 2010 rezerviral e eno eksoti¢no
potovanje in odgel na rajske Sejsele, ker sem vedel, da potem
nekaj ¢asa verjetno ne bom potoval.

Nekaj mesecev pozneje ...

12. julija 2010 sem bil na planini Prevala in dosegel nov
¢asovni rekord hoje.

14. julija 2010 sem imel kreatinin 1200 in ob 21.30 sem bil
prvi¢ dializiran v UKC Ljubljana. Star sem bil 35 let.

Zivljenje z dializo: sluZba, $port, ples, boj z mlini na veter

Po zaéetnem 3oku, ko je bilo vse temno, nesmiselno, nepo-
membno, sem se pocasi zacel pobirati. V tistem trenutku je
osebni zdravnik predlagal oceno pri invalidski komisiji in takrat
e nisemn vedel, kako velik mlin na veter je nasa drZava. Namrec,
ko ¢lovek zacne dializo, ne ve, kako jo bo prenasal. V literaturi
in na spletu so ljudje v veéini primerov navajali, da so grozno
utrujeni. Priznam, tudi sam sem véasih utrujen, ve¢inoma pa
dializo prenasam zelo dobro. Tako so dnevi, ko grem takoj po
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dializi na kolo, so dnevi, ko grem po dializi v planine, in so
dnevi, ko grem po dializi v sluzbo. So pa tudi dnevi, ko eno-
stavno potrebujem pocitek.

Moja delodajalka, fakulteta, mi je izredno prisko¢ila na po-
mo¢ in mi prilagodila urnik, da imam predavanja tiste dneve,
ko dialize nimam, na dializne dneve pa le v¢asih. Na zalost me
je ZPIZ 25-odstotno upokojil, in to proti moji volji. Sprva so
me Zeleli upokoijiti polovi¢no, a sem najel odvetnico in dosegel,
da so odstotek upokojitve znizali. Sem pa naletel na neverjetno
togost drzavnih institucij. Namreé, sklep ZPI1Z-a se je glasil, da
se mi dodeli pravica do skrajsanega delovnega ¢asa. Pravica je
napacen pojem, saj sem bil primoran spostovati odlo¢bo. Pra-
vilneje bi bilo, da bi se sklep glasil, da ima delavec obvezo do
skrajsanega delovnega ¢asa. Dializa me ni pokopala. Ravno
nasprotno, zdaj Zivim drugo leto vec, kot pa bi Zivel v nekih
drugih casih, se pred 50 leti. Po zaslugi dialize.

Ukvarjam se s plesom, izredno rad pleSem salso in bachato,
pa tudi standardni plesi mi niso tuji. Ogromno se izobrazujem
tako na podrogju svoje stroke kot tudi o ledvi¢ni bolezni. Po-
membno je namre¢, da dobro poznamo svojo bolezen in z njo
ustrezno ravnamo, kajti za svoje zdravje oziroma zdravljenje je
najbolj odgovoren vsak zase.

Pomemben del mojega Zivljenja pa predstavlja kolo. Dializa
me ne ovira pri kolesarjenju. Zmorem ogromno, veliko ve¢ kot
povprecen zdrav clovek. Na leto prevozim veé tiso¢ kilometrov.
Mali maraton Franja (priblizno 100 km) sem letos prevozil s
casom 3:21:43. Vozil sem sem prehlajen in po tednu lezanja.
Ce bi bil zdrav, bi s progo opravil 3e hitreje. Poleg dobrega po-
¢utja ima kolesarjenje e en zelo dober vpliv, znojenje. Za nas
dializne paciente pa je znojenje $e kako dobrodoslo.

Z dializo se zivljenje ni koncalo. Odprlo se je novo poglavje
v zivljenju, ki se brez dialize ne bi moglo. Zelim si pa, da se to
poglavje kmalu konéa in se odpre tretje poglavje, poglavije s
transplantirano ledvi¢ko.

>> Prva dializa

>> [la predavanjih tudentom
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\a vseslovenskem srecanju v Kostanjevict na Krki

>> TEKST. Mojca Lorencit

Letosnje, Ze 12. srecanje slovenskih ledvicnih bolnikov je DruStvo ledvicnih bolnikov Krsko 10. junija pripravilo v
Kostanjevici na Krki. Priblizno 370 se nas je zbralo na Otoku, kot pravijo domacini prostoru za druZenje ob carobni
reki Krki. Bil je res prijeten dan, saj so se gostitelji izjemno potrudili, da smo se prijetno pocutili.

Program se je zacel ob 10. uri, ko so
nas pozdravili predsednica drustva Nez-
ka Hotko, Zupan Kostanjevice Mojmir
Pustoslemsdek, predsednik Zveze Peter
Bekes in podpredsednik Evropske zveze
zdruzenj ledvi¢nih bolnikov Ceapir Brane
Tome. Sledili so kratek kulturni program,
ki so ga pripravili u¢enci OS Kostanjevica,
po malici pa ogledi lokalnih turisti¢nih
znamenitosti. Moznosti za izbiro je bilo
veliko, saj smo si lahko ogledali Kosta-
njevisko jamo, znamenito galerijo Bozi
darja Jakca, vinsko klet Kriko ali staro
mestno jedro ali pa se s ¢olnom popelja-
li po Krki. Poldne je bilo tako hitro nacko-
li. Ob 14. uri so nam kulinari¢ni mojstri
iz gostile Zolnir postregli kosilo. Spet
smo lahko prisluhnili ubranemu petju,
tokrat moskega pevskega zbora Kapela.
Na plesisce je najbolj vnete plesalce zva-
bil ansambel Orion, vsi pa so dobili tre-
mo, ko se je med nami nepric¢akovano
pojavila Nuda Derenda in zapela nekaj
svojih najvecjih uspesnic.

>> Nezka Hotko vodi OLB Krsko Ze deset let, drustva

pa je 8e dve leti starej$e. Ima 92 Elanov, med njimi

je 35 bolnikov, ki se, e se niso odlogili za presaditev
ledvice, dializirajo v Nefrodialovern dializnem centru

v Krdkem. Drustvo izvaja programe za kakovostnejée
Zivljenje bolnikov, socialne in rehabilitacijske programe,
programe za dobro potutje bolnikov in druge. Zahvalila
se je tudi donatorjem, ki imajo Cut za denarno podporo
bolnikom in so pripomogli k uspesni izvedhi srecanja




>> Jupan Kostanjevice Mojmir Pustoslemsek je
predstavil znamenitosti mesta, ki je eno najstarejsih in
najmanj$ih slovenskih mest. Mestne pravice je pridobilo
Ze davnega leta 1258, staro mesto Se je razvilo na otoku
v Krki, na katerega vodita dva lesena mostova, in je
zadtiteno kot spomenik prve kategorije. Mestani se
dobro pomnijo veliko poplavo pred dvema letoma, ko

je Krka paplavila staro mestno jedro in unicila veliko
premoZenja. Med glavnimi panogami danes sta turizem
in kultura, saj se mesto z okolico ponaga z veliko
naravnimi in kutturnimi znamenitostmi: Kostanjevisko
jamo, Krakovskim pragozdom, vinskimi goricami,
galerijo BoZidarja Jakea, Gorjupovo galerijo, Lamutovo
likovno zbirko in drugim.

>> Sotor, v katerem smo se zbrali, poka po §ivih, kar
ka7e, da je tudi druZabni del programav Zveze dobro
sprejet, je navzote nagovoril predsednik Zveze Peter
Bekes. Na druZenju se bolniki sre¢amo, pogovorimo in si
tudi na ta nadin laj8amo bolezen in naugimo prepoznavati
tezave. »Ce holezen sprejmemo in sejo naugimo
upravljati, je toveliko bolje, kot da bi bolezen upravljala
nas, « je menil. Spomnil je na interventni zakon, s katerim
bo viada poseala tudi na palje predpisovanja zdravil
Kroniéini bolniki se namreg bojima, da bi pri$lo do sianja,
kinam ne bi bilov pomad. »Vsi vemo, da so pravilno
izbranain dozirana zdravila nujna,« je opozoril. Zato se bo
[vezaangazirala in skugala stvari okoli primerljivin skupin
2dravil voditiv smer, da ne bo Skade za bolnike in bodo
lahko zdrawniki bolnikem 8 napre] predpisovali najholjsa
in najbalj ustrezna zdravila, je povedal
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>> Braneta Tometa, nekdanjega predsednika Zveze, so
maja na skupSeini Evropske zveze zdruZen] ledvicnih
bolnikov CEAPIR {zvolili za enega od podpredsednikov tega
zdruZenja. Navzoge je pozdravil vimenu predsednice
CEAPIR-ja Nadine Stoeler in zvr$nega odbora Ta
organizacija povezuje ledvicne holnike iz 23 evropskih
drav. Na evropski ravni spremlja razvoj novih zdravl,
razvoj zdravijenja kronitne ledvitne bolezni, kaj se dogaja
Z oskrbo ledviénih bolnikov v ¢asu krize, standarde
dializnega zdravljenja in drugo. »Slovenski ledvicni bolniki
so Furopi pokazali, dalahko bolniki sami zgradijo dializni
center,« jespomnil na odprtje centra v Kobaridu,

>> (gledali smo i lahko tudi Kostanjevisko jamo. Pred vstopom nam je jamar razloZil zanimivosti o slovenskem
jamskem svetu. KostanjeviSka jama je eden od skritih jamskin biserov in $koda je, da ni bolj furistiéno obiskana

>> (sostitelji so poskrbeli tudi za presenedenje, saj
nam je na koncu zapela Nusa Derenda in nas s svojim
temperamentom spravila na noge. 7a svoj nastop ni
zahtevala honoraria.

»> Uenci S Kostanjevica na Krki so zaigralizgodbo o
navihanem rokomavhu Skaminu, ki je vilam Cestitkam
ukradel zaklade. 7a fo predstavo so dobili zlati priznanji na
tekmovanjih za turistiéno panudbo, so se pohvali otroci.
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Zgodbe nasih bolnikov, ki smo jih sregali v Kostanjevici

>> Na torstnih sreanjih se srecajo mnogi stari znanci. Tako sta se srecali tudi Marica
Parapot, odgovorna medicinska sestra dializnega oddelka v novormeski bolni$nici,

in Spela Jamsek, ki se je nekot zdravila v tem dializnem centru. Jamgkovi so ledvice
zatele odpovedovati na zatetku nosecnosti pred enajstimi leti, saj je dobila visok kryni
tlak in povisan kreatinin, a se je zdravnikom zdelo normalno, da se je v dveh mesecih
zredila za deset kg. Sele ko s jo zaradi nekega zapleta poslali z re&ilnim vozilom v
celjsko bolni§nico, so ugotovili akutno ledvicno odpoved in da gre za Zivijenje. Odlodila
se je, da bo plod obdrZala, vendar je to pomenilo vsakodnevno dializo. Mesec in pol je
prezivela v bolnigniciv Ljubljani, potem se je dializirala v Novem mestu. Pri sedmih
mesecih nosetnosti so morali opraviti carski rez, saj otrok ni ve€ dobival hranil Fantek
se je rodil zdrav, Geprav je imel pri 42 cm le slabih 1,4 ko. Gagper je danes obicajen otrok
in niéé ne kaZe, da se je rodil prezgodaj, je zadovolina mama Spela. Za presaditev ledvice
se ni mogla odlofiti, saj se je zelo navezala na sobalnike iz dializnega centra Kriko, kier
se je nazadnje dializirala. A se je potem ob spodbudi moZa e odloila. Zal pri presaditvi
ni 3lovse gladko, vendar so se vse teZave uredile in je sedaj - leto dni po presaditvi
-vesela, da se je tako odlogila

>> Ena od halnic, ki so zelo zadovoljne, da so se odloéile za presaditey, je Terezija
Markus, tudi tlanica mariborskega drutva. Na dializi je bila trileta, potem se je
odlotila za presaditev. Posebno jo dela to, da je bila ob presaditvi stara 70 let! »Imela
sem Zeljo, da poskusim s presaditvijo, innimiZal,« je povedala danes, trileta po
presaditvi. Na srecanje je pripeljala tudi moZa Franca. Priloznost je izkoristila za to, da
ie pohvalila zdravstveno osebje Centra za presaditey ledvic v UKE Ljubljana, ki je bilo zelo
prijazno.

>> francu Krepflu iz Rat so ledvice odpovedale lani jesent. Toje bilo prvo sreanje
slovenskih ledvicnih bolnikov, ki sta se na udelezila z Zeno Majdo, ki mu ob bolezni zelo
stoji ob strani; pred tem sta se udeleZila Ze dveh prireditev mariborskega drustva;
izleta na Bled in Bohinj in novaletnega sredanja. V drustvo sta se vélanila takaj, kose je
Franc zatel dializno zdravljenje. »Brez tega se ne da Ziveti. Na druStvenih prireditvah
sretas druge bolnike in se pogovoris o njihovih izku$njah, « sta povedala, Zakaj je
pomembno, da se bolniki vélanijo v drustvo. franc §e razmiglia, ali bizacel opravljati
preglede pred presaditvijo ledvic, zato so mu zelo dobrodosli pogovort s presajenimi
bolniki. Pogum mu vliva, da od njih o presaditvi sli$i samo pozitivne stvari, je povedal

>> Na sretanju v Kostanjevici smo lahko spoznali tudi Milana Fridauerja in Aljano
Primoit, ki od lani s svojimi aforizmi in karikaturami bogatita nasa revijo. Tudi Milana
je zadela ledvitna bolezen in tako se je 22 julija lani prvi€ znadel na dializi. Dializo je
normalno sprejel, je povedal, pa tudi sestre na ptujski dializi so zelo fajn. »Rekelje, da
$0 stare, po obénem zboru pa sva obragunala, « pove nasmejana Aljana. Vprasam, ali

j& pri njiju vedno toliko smeha. Aljana se veliko smee, on pa ne toliko, odgavori resni
Milan: »Ste 7e videli mogkega, ki se pri pomivanju posode smejeP= Milan, kije Stajeree,
je bil deset let na preizkusni dobi na Gorenjskem pri Aljani, pove ta, ko je to prestal, pa
sta se preselila k njemu v Haloze. »Ga je gorenjska kuhinja pripeljala na dializo,« se
namuzne Aljana.
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splantiranth bolnikov:

TS lovenci so.domov prinesli samo §e Francozl

Ekipa 20 Sportnikov, ki smo zastopali slovenske barve na 7. evropskih Sportnih igrah dializnih in transplantiranih
bolnikav v Zagrebu na Hrvaskem, se je domov vrnila ovengana s kar 51 medaljami. Iger, ki so potekale od 18. do 25
avgusta, se je udelezilo priblizno 400 tekmovalcev in spremljevalcev iz 28 drzav. Slovenski Sportniki smo dosegli drugo
mesto med ekipami po Stevilu medalj, kar je izvrsten uspeh in nas najvedji izkupicek doslej na igrah. Organizatorji so
pripravili tudi pestre druZabne dejavnosti in sma v Zagrebu kljub izjemno vroemu vremenu preZiveli prijeten teden dni.
Presenetenje so pripravili Ze na slovesnosti ob odprtju, ko smo priZgali luéke v spomin na naSe darovalce organov

in tkiv. Ve€erna nebao je tako zaZarelo v barvah papirnatih latern, ki so se dvigovale v nebo. -

Igre je organiziralo Hrvagko drustvo transplant pod okriljem
Evropske $portne zveze dializnih in transplantiranih bolnikowv.
Z igrami so Zzeleli evropski in domadi javnosti predstaviti uspeh
hrvaskega transplantacijskega programa in uspesno rehabilita
cijo bolnikov, ki jo bolnikom prinese presaditev organa ali tkiva,
saj so se sposobni tudi $portno udejstvovati.

Srce iger je bilo studentsko naselje na Jarunu, kjer je poteka-
la tudi vecina tekmovanj. Najuspesnejsa sportna disciplina za
slovenske gportnike naigrah je Ze tradicionalno bovlanje, zadnjih
nekaj let pa tudi petanka in pikado, je povedal vodja slovenske
ekipe Boris Pugnik. Nastopili so $e v plavanju, namiznem tenisu,
badmintonu in atletskih disciplinah: skok v visino, met Zogice,
suvanje krogle, tek na 1500, 100 in 200 metrov, hitra hoja na
petkilometrovin met diska. »Pravvsak tekmovalec se je domov
vrnil z vsaj eno osvojeno kolajno. Bili smo super ekipa, tisti
¢lani ekipe, ki niso tekmovali, so tekmovalce spremljali na vseh

prizori&éih, navijali in pokazali, da smo tam,« je povedal Puénik.
»Rezultati nasih na igrah so vse boljéi in vidi se, da ljudje doma
trenirajo.« Po Stevilu medalj je Slovenijo prehitela le francoska
ekipa, ki pa je bila najstevilnejsa. Slovenija je bila skupaj z Gr
¢ijo cetrta najitevilnejda ekipa. Tudi sicer je slika udelezencev
na teh igrah kazala drugaéno podobo, kot smo je bili vajeni v
preteklosti: nekatere doslej zelo stevilne ekipe so zaradi eko
nomske krize prisle zdesetkane, na primer Madzari.

Tekmovanje seveda ni edini namen iger. To je tudi priloZnost,
da se sre¢amo s sobolniki iz drugih drzav, se pogovorimo, kako
oni zdravijo svojo bolezen, kaksna zdravila jemljejo, kako je v
njihovi drzavi poskrbljeno za nase skupine bolnikov in podo
bno. Tako se z nekaterimi udelezenci iger srecujemo Ze leta in
so se stkala Ze prava prijateljstva. Ledvi¢ne bolnike pa nas naj-
bolj razveseli, ko kdo, ki je na prejénjih igrah nastopal v kate-
goriji dializnih, preide v kategorijo transplantiranih.
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>> Med slovenskimi tekmaovalcl, ki so se iger udeleZili v organizaciji Sportnega drustva dializnih in transplantiranih bolnikov in Zveze drustev ledviénih bolnikov Slovenije, so bili
Stirje dializni bolniki in bolnik s presajenim kostnim mozgom, drugi pa imajo presajeno ledvico.

b |

>> Bojan Cernjak in Igor Reberc na petanki. Igorju je v meanih dvojicah v bovianju s

p : >> j jaeki
vaS0 Barli¢ uspel odlicen rezultat, saj je v eni seriji dosegel 264 od 300 moznih totk. Bon{szgﬁgﬂﬁg g]l?r?é{égeuez ;

Tak&en rezultat na igrah doslej verjetno ni uspel $e nikomur, menita s Sago. _ organizatorii tekmovanja in
s olavni povezovalni dejavnik
nase ekipe.

>> Predstavnika sma imeli tudi
v badmintonu, kjer je Slovenijo
zastopal Alojz Oman.

>> Slovenske nastope smo Ze prvi dan iger zateli s pikadom. Mete Lojze Zinner.
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\a letoSnjih igrah je nastopilo tudi pet novih udeleZencev iz Slovenije

54-letni Henrik Semenic iz Podnanosa z odpovedjo ledvic
zivi Ze 29 let in nas je z dobro voljo in humorjem zabaval ves
teden. Henrik je planinec in vsako leto pomaga organizirati
sedemdnevni planinski tabor. Za sodelovanje na igrah se je
odlodil, da zamenja okolje in obraze. Nastopil je v petanki,
pikadu in bovlanju. 49-letni Andrej Miheli¢ iz Maribora je
nastopil v teku na 100 in 200 m in v bovlanju. »Ugotovil sem,
da sem konkurenéen, tudi v primerjavi s transplantiranimi,
saj sem v tekih osvojil srebrni medalji in sem bil ne samo naj-
hitrejsi med dializnimi bolniki, ampak tudi hitrejsi od vseh
transplantiranih tekmovalcev razen enega,« je povedal Mihe-
li¢, ki se z dializo zdravi dve leti in si Zeli, da bi mu ¢&im prej

presadili ledvico. Na igre se je zacel resno pripravljati tri me-
sece pred njihovim zacetkom, razpoloZenje na njih in odli¢ni
rezultati pa so ga spodbudili, da bo odslej redno treniral. 52-
letni Celjan Marjan Knez je Zelel nastopiti Ze na igrah v Du-
blinu pred dvema letoma, a so ga tik pred zdajci povabili na
presaditev ledvice. S Sportom se je ukvarjal vse zZivljenje, je
povedal, in tudi zdaj redno igra ko3arko. »Telo mora delati,« je
prepri¢an. Igre so se mu zdele zelo zanimiva izkugnja, nastopil
je v pikadu, petanki in bovlanju. Tudi Branko Krajnc, 50-letnik
iz Ljutomera, ki se Ze tri leta zdravi z dializo, je zelel preizku-
siti samega sebe in se je prav tako izvrstno odrezal. Nastopil
je v teku na 1500 metrov in hitri hoji na 5 km. »S trudom in
dobro voljo je mogoce doseci vse,« je prepri¢an. K udelezbi na
igrah ga je spodbudilo tudi dejstvo, da se iz pomurskega dru-
Stva iger ne udelezuje noben ¢lan, ¢eprav je bil pokojni Joze
Pajzlar, odlicen portnik, po katerem smo Zvezino atletsko
tekmovanje poimenovali Pajzlarjev memorial, prav iz tega
drustva. Zagotovo je bil Krajnc med najbolj discipliniranimi
bolniki, saj je na dializo kljub hudi vrocini prinasal zelo malo
ali celo nic teze. Alojza Omana, 54-letnika iz Sladkega Vrha,
so k udelezbi spodbudili kolega iz mariborskega drustva ter
radovednost. Nastopil je v badmintonu, pikadu, bovlanju in
metu zogice. Udelezbo na igrah priporoca tudi drugim bolni-
kom: »Ce drugega ne, naj pridejo iz radovednosti in da spo-
znajo nove kraje in nove ljudi.« Zvezdan Rihter, 62 let, iz
Izole, je zgled za udelezbo na igrah nasel kar v druZini, saj je
izvrstna transplantirana $portnica njegova sestra Sonja, pa
tudi brat Zeljko se je ze udelezil iger v Ljubljani. Njegova naj-
mocnejsa disciplina je bovlanje, ki ga je zacel igrati pred letom
in pol, nastopil je e v suvanju krogle in metu Zogice.

Na Hrvaskem Ze zmanijkuje bolnikov za presaditev ledvice

Hrvagka je v minulih letih dosegla ogromen preboj v trans-
plantacijski dejavnosti. Se pred desetimi leti je bila na repu
drzav po stevilu darovalcev organov in opravljenih presadit-
vah, danes pa je med vodilnimi drzavami v svetu na tem
podroéju. Tako so danes vodilni v svetu po $tevilu umrlih
darovalcev na milijon prebivalcev ter opravljenih presaditvah
ledvic in jeter na milijon prebivalcev. Zaradi rekordnega
stevila darovalcev organov v letu 2011 so v tem letu dosegli
tudi rekordno 3tevilo presajenih organov: presadili so 413
organov, med temi so 239 bolnikom presadili ledvico, 124
bolnikom jetra, 38 bolnikom srce in 12 bolnikom pljuéa.

Kot je povedala Mirela Busi¢, glavna koordinatorica za trans-
plantacijsko dejavnost pri hrvaskem ministrstvu za zdravje,
je ta uspeh rezultat velike politi¢ne podpore, ki so jo na Hrva-
gkem namenili razvoju transplantacijske dejavnosti. Odloéili
so se, da bodo svoj transplantacijski program uvedli po zgledu
tako imenovanega $panskega in portugalskega modela, kjer
so ogrodje sistema transplantacijski koordinatorji v bolnisni-
cah. To so zdravniki, zaposleni v intenzivnih enotah, ki
spremljajo, kateri umrli bolniki bilahko darovali organe. Velik
poudarek dajejo prav sodelovanju z bolnidnicami in od leta
2008 dalje redno obiskujejo bolnisnice, kjer se na sestankih z
direktorjem in transplantacijskim koordinatorjem pogovori-

jo o kritiénih tockah izvajanja transplantacijskega programa.
Ce takljub temu ne poteka tako, kot bi moral, zamenjajo trans-
plantacijskega koordinatorja. Zelo veliko stevilo presaditev
ledvic, ki so jih opravili v minulih letih, je tudi zelo zmanj3alo
&tevilo dializnih bolnikov, ki ¢akajo na presaditev ledvice. Tako
zdaj na presaditev ¢aka osem odstotkov dializnih bolnikov, kar
je po besedah Mirele Bursi¢ malo. Meni, da je to realno stanje
in da je na Hrvaskem dejansko zacelo zmanjkovati za presa-
ditev primernih dializnih bolnikov. To je drugace od, na primer,
stanja v Sloveniji, kjer je na Zakalni listi za presaditev le pet
odstotkov dializnih bolnikov, pa to ne more biti posledica
velikega stevila presaditev ledvic, saj jih pri nas opravimo bi-
stveno manj kot na Hrvaskem, je povedala Mirela Busi¢ na
strokovnem simpoziju, ki so ga pripravili v okviru evropskih
iger dializnih in transplantiranih bolnikov. Na Hrvaskem si
zelijo povecati $tevilo dializnih bolnikov na ¢akalni listi za
presaditev ledvice in so o tem problemu ze opravili nekaj se-
stankov pri ministrstvu za zdravje. Menijo, da je nizko tevilo
takajotih bolnikov na presaditev ledvice posledica dejstva, da
je v dializnih centrih zaposlenih premalo zdravnikov nefrolo-
gov, da zdravniki v dializnih centrih bolnike premalo motivi-
rajo za presaditev, in zaradi slabe komunikacije, ki jo imajo z
dializnimi centri, ki ne delujejo v okviru bolnignic.
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K. tabora sonca in radosti

» TEKST: Sinja Jancar

Pediatri¢na klinika — Klini¢ni oddelek za nefrologijo (Center
za otrosko dializo in transplantacijo) v Ljubljani in OS Ledina,
Bolnisni¢na 3ola, sta letos v sodelovanju z Drustvom ledvi¢nih
bolnikov Ljubljana Ze dvanajsti¢ organizirala in izvedla tri-
dnevni Tabor sonca in radosti, ki so se ga udelezili otroci in
mladostniki z za¢etno in konéno odpovedjo ledvic.

Tabor smo dejavno preZiveli v Olimpijskem centru Planica od
petka, 25. maja, do nedelje, 27. maja. Vseh udelezencev nas je
bilo kar 45. Pestro zapolnjen konec tedna sta obogatila tudi za-
nimiva in pou¢na ogleda Cebelarskega muzeja v Radovljici in
Kovaskega muzeja v Kropi. V Planici pa so nas obiskali mazoret
ke MaZoretnega in twirling kluba Radovljica ter gorska regevalca
iz Gorske resevalne postaje Ratece. Imeli smo veé delavnic, kot
so okrasevanje steklenick, poslikava panjskih konénic, izdelava
lovilcev sanj, telovadba z rekvizitom TRX, Mihov bobnarski na-
stop, igranje nogometa. Ogledali smo si film o nastanku planiske
skakalnice in zacetku smuéarskih skokov ter poletov. Odpravili
smo se na pohod do Zelencev, talnega izvira Save Dolinke in
iskali skriti zaklad. Vecer smo si razgibali s plesom ob zvokih
moderne glasbe House in peki na zaru.

Vsem donatorjem se iskreno zahvaljujemo, da so nam omo-
godili tabor, poln dejavnosti in zanimivosti, ki nam je prinesel
veliko radosti.

>> Skupinski pozdrav nadim donatorjem
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>> Prikaz akcije reSevanja ponesretenca v gorah pod vodstvom gorskih redevalcev
Gorske resevalne postaje Ratece

>> Resevanje vgorah s spustom v redevalnem sedeZu z vrvjo >> Jstvarjalna delavnica okrasevanja steklenick pod vodstvom Andreje Oblak
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>> \/eferna zabava s plesom >> Jstvarjalna delavnica izdelovanja lovilcev sanj pod vodstvom Katje Poznit
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~ Boris Pusnik

0 bolnikov, zelod%pa

stno biliveseli tudi petih gostov iz Hr . V $portnem parky
smo izvedli tek na 100 in 200 metrov, suvanje krogle in met
zogice, skok v daljino pa smo zaradi razmocenega terena od-
povedali. Hitre hoje na 1500 m smo se udelezili vsi prisotni,
saj smo jo posvetili JoZetu Pajzlarju. Potem se nas je veéina
odpravila na ogled Zivalskega vrta, drugi pa na pohod na Can-
karjev vrh na Rozniku. Vnovi¢ smo se zbrali v $portnem parku
Mostec, kjer smo se okrepcali. Po kosilu bi se morali pomeriti
ge v petanku, vendar smo tudi to tekmovanje zaradi dezja od-
povedali. Z organizacijo prireditve se je zelo potrudil ¢
Sp()rtnega drustva dializnih in transplantiranih bolnikov B
ne Tome s svojo druZino.
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Prehodni pekd

Jasna Tropenauer

o 33,

> 3

Na drzavnem prvenstvu ledvi¢nih bolnikov v bovlanju smo
se zbrali v nedeljo 25. marca v bovling centru Strike v Maribo-
ru. Zbralo nas je zelo lepo stevilo dializni in transplantiranih
bolnikov ter spremljevalcev iz vse Slovenije, saj nas je bilo kar
117. Tekmovanje je organizirala Zveza drustev ledvi¢nih bol-
nikov Slovenije v sodelovanju z DLB Lilija Maribor.

Med posameznicami v Zenski kategoriji je zmagala Natasa
Zagorc, DLB Gorenjske, Sonja Rihter, DLB juzne Primorske, je
osvojila drugo mesto in Ivanka Horvat, DLB Gorenjske, tretje
mesto. Pri moskih je prvo mesto dosegel Vleo Vatovec, DLB
juzne Primorske, drugo Jogko Simic, DLB Dolenjske, in tretje
mesto Miran Rijavec, DLB Gorenjske.

Po tekmovanju smo imeli kosilo v prostorih bovling centra.
Sledila je podelitev medalj. Prehodni pokal za najboljso ekipo
pa je spet odéel na Primorsko.

Veseli smo bili §tevilnih pohval udelezencev, saj je bilo tek-
movanje kljub manjsemu zapletu, ki smo ga hitro razvozlali,
uspesno izvedeno.

/drava hrana v usta dana

>> TEKST. Larisa Hajdinjak

Drustvo ledvi¢nih bolnikov Ljubljana izvaja izobrazevalni
preventivni program za ciljno skupino mladostnikov, v ta na-
men je tudi izdalo brosuro Zdrava hrana v usta dana, ki so jo
pripravili dr. Vladimir Premru, dr. med., spec. nefrolog, doc.
dr. Bojan Knap, dr. med., in JoZe Lavrinec, klini¢ni dietetik.

Program smo izvedli po osnovnih in srednjih olah; predaval
je doc. dr. Bojan Knap, ob tem smo vsakemu ucencu in dijaku
razdelili izvod brogure in majico. Predavanja smo organizirali
za uéence devetih razredov ter dijake prvih in tretjih letnikov
z namenom, da se pouéijo o delovanju ledvic, kako jih varova-
ti z zdravim nacinom Zivljenja, o boleznih ledvic, naéinih nji-

hovega zdravljenja ter o nac¢inih nadomestnega zdravljenja ob
dokonéni odpovedi ledvic. Prakti¢ne izkusnje jim je predstavi-
la bolnica, ¢lanica drustva, ki zivi s presajeno ledvico. Na kon-
cu predavanj so ucenci in dijaki odgovarjali na vpradanja iz
vsebine predavanja in v zadovoljstvo vseh se je izkazalo, da jih
temna res zanima, saj so pokazali precej znanja. Do junija smo
organizirali predavanja na Osnovni $oli Dob pri Domzalah (54
ucencev) in Gimnaziji Domzale (72 dijakov).

Ugotavljamo, da je zanimanje za tovrstna predavanja pre-
cejénje, in v drudtvu smo se odlo¢ili, da nadaljujemo ta pro-
grarn.
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Brane lome postal podpredsednik CEAPIR-ja

»» TEKST: Mojca Lorencic

LetoSnjo skupS€ino CEAPIR je gostila litovska
organizacija bolnikov s presajenimi organi Gyvastis, in
sicer od 18. do 21. maja v glavnem mestu Litve, v Vilni.
Skupscine so se udeleZili delegati 14 €lanic CEAPIR-ja.
Slovenske ledviéne bolnike smo zastopali Brane Tome
kot €lan nadzornega odbora CEAPIR-ja, delegatki
Zdravka ZiZit in Mojca Loren€it ter Sara Cok kot
predstavnica mladih bolnikov.

Na skupécini se je spremenilo vodstvo organizacije, saj je
spomladi letos s funkcije podpredsednika odstopil Britanec Ray
Mackey. Delegati so na ta polozaj izvolili Braneta Tometa, ki je

bil edini kandidat.

Bo novo zdravilo zaustavilo napredovanje kronitne
ledvitne bolezni?

Na skupscini so predsednica Nadine Stohler in ¢lani izvrs-
nega odbora porocali o svojem delu v minulem letu. Tako so se
nekateri udelezili kongresa nefroloskih medicinskih sester, ki
je septembralani potekal v Ljubljani. Christian Frenzel je pred-
stavil International Kidney Health for Life Steering Group,
novo telo, ki ga je na podro¢ju kroni¢ne ledviéne bolezni janu-
arja letos ustanovilo farmacevtsko podjetje Abbott. To pod-

& 2N
n_

»

jetje je »novi igralec na podrodju zdravil za ledvi¢ne bolnike,
je povedal Frenzel, saj razvijajo zdravilo, ki naj bi ustavilo na-
predovanje kroni¢ne ledvi¢ne bolezni. Raziskave so v tretji fazi
klini¢nih $tudij, od novega zdravila pa si, razumljivo, pri Ab-
bottu veliko obetajo. Zato so poleg krovne komisije podobne
komisije ze zaceli ustanavljati tudi na ravni drzav. Njihova na-
loga bo odkrivanje sistemskih pomanijkljivosti in neenakostiv
dostopu do zdravljenja kroni¢ne ledvi¢ne bolezni v konkretni
drzavi. V komisijo povabijo ugledne zdravniki, bolniki pa si
moramo prizadevati, da se bo v njih sligal tudi na3 glas, je po-
udaril Frenzel.

Poenotenje definicij na ravni EU

Mark Murphy je spomnil, da bo avgusta letos zacela veljati
evropska direktiva o darovanju in presaditvah organov. Ta di-
rektiva med drugim od ¢lanic EU zahteva, da bodo morale
oblikovati register transplantacijske dejavnosti in pri tem
upostevati skupne definicije pojmov. Za zdaj na primer v Ev-
ropi veljajo étiri razlicne definicije, kaj je darovalec organov: v
Spaniji so to vsi umrli darovalci, ki so jim odstranili organe z
namenom presaditve; v Evrotransplantu tako obravnavajo
umrle darovalce, katerih organe so odstranili in presadili; na
Irskem pa med nje pristevajo tudi potencialne umrle darovalce,
ki so jih odpeljali v operacijsko dvorano z namenom odstranit-
ve organov. »To so mehki nacini, s katerimi v nekaterih drzavah

>> (J7avestanju javnosti o pomenu daravania in presaditev organov je hila namenjena prireditev 7a darovanje organov! 7a vse Zivlienje!, ki jo jev sklopu skupstine CEAPIR-ja

pripravila litovska organizacija Gyvastis v srediStu Vilne.
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povecujejo statistike o stevilu darovalcev,«je opozoril Murphy.
O tem je kot predstavnik CEAPIR-ja govoril tudi na konferen-
ci Evrotransplanta. Opozoril je $e na novosti pri zdravilih, saj
so kot rezultat raziskovanja imunosupresivnih zdravil pri
zdravljenju okuzbe s HIV razvili nekaj zdravil, ki bodo prisla v
postev tudi pri bolnikih po presaditvi ledvice. Na trzis¢u jih
pricakujejo v dveh do treh letih.

Vse manj donaci;

Glede finanénega stanja je bilo minulo leto za CEAPIR manj
ugodno od prejénjega, saj je imela organizacija lani 32.778 evrov
prihodkov, leta 2010 pa 72.473 evrov prihodkov. Minulo leto je
konéala z 32.385 evrov minusa, saj je bilo odhodkov za 65.163
evrov. Razlika gre predvsem na ra¢un spremenjenih knjigovod-
skih standardov in tega, da so v minulo leto prenesli tudi stroske
skupscine CEAPIR-ja in jesenske delavnice iz leta 2010. V pro-
racunu za letos so predvideli 52.000 evrov prihodkov in 57.000
evrov odhodkov. Nadzorni odbor ni imel pripomb zaradi finané-
nega poslovanja. Ob tem je Frenzel ugotovil, da so se zaradi
ekonomske krize zelo znizale donacije farmacevtskih podjetij in
da Zelijo ta podjetja sponzorirati predvsem projekte.

Ni¢ o nas brez nas

V strokovnem delu sreanja organizacije je Jan Maarten Ten
Brundel iz Baxterja predstavil rezultate CEAPIR-jeve ankete o
tem, kakine moznosti imajo evropski ledvi¢ni bolniki pri iz-
biri nadomestnega zdravljenja.

Delavnico o tem, kako izboljati zagovornidko funkcijo
zdruzenj ledvi¢nih bolnikov, sta vodili Sara Martin in Emilia
Miloiu iz bruseljskega podjetja Interel. To podjetje med drugim
vodi projekt svetovni dan ledvic. Ni¢ o nas brez nas je geslo
organizacij bolnikov in pomeni, da bi morali bolniki sodelo-
vati v procesu oblikovanja zdravstvenih politik, in to kot enako-
pravni partnerji. Mi lahko v teh procesih prispevamo izkugnje
in posebno perspektivo, ki nam jo daje polozaj bolnika. Da pa
lahko dosezemo opolnomocenje bolnikov, moramo imeti do-
stop do virov opolnomocdenja, kot so denar in podatki. Za
uspesnejse zagovornisitvo sta predavateljici svetovali, da tema-
tike, ki jih Zelimo poudariti, vedno podkrepimo s podatki (ki
bodo pokazali, zakaj je tema pomembna za dolocenega naslov-
nika), da pripravimo ucinkovita komunikacijska gradiva (tudi
tako imenovani »nagovor v dvigalug, ko pomembnemu sogo-
vorniku, ki ga na primer sretamo v dvigalu in imamo zato le
minuto do dve ¢asa, na kratko predstavimo bistvo tega, za kar
se zavzemamo), da za svoja sporocila izkoristimo svetovni dan
ledvic in socialne medije.

V nadaljevanju smo oblikovali predloge, kako se lotiti pere-
¢ih tem, kot so preventiva pred kroni¢no ledviéno boleznijo,
financiranje nasih dejavnosti in uporaba socialnih medijev, ter
govorili o vlogi in pomenu CEAPIR-ja. Eden od rezultatov je
zanimiva raz¢lemba, kje vse iskati vire financiranja za dejavno-
sti zdruZzenj bolnikov (glej tabelo).

JAUNIVIRI
razpisi obéin

LOKALNA RAVEN

REGIONALNA RAVEN
DRZAVUNA RAVEN 7avod 7a zdravstveno zavaravanie in druge
zdravstvene zavarovalnice, loterija, razpist

ministrstev

ZASEBNI VIRI
zapu&tine, donacije posameznikov, Elanaring

dele? dohadnine

Tudi v Litvi st Zelijo ve€ bolnikov na €akalni listi za
presaditev ledvice

Litovsko zdruZenje bolnikov Gyvastis so ustanovili 1993 kot
organizacijo ledvi¢nih bolnikov, pozneje pa so razsirili podrogje
delovanja $e na bolnike s presajenim srcem, jetri in pljuci. V
organizacijo je vkljuéenih priblizno1000 dializnih bolnikov in
700 bolnikov s presajenimi organi, med katerimi jih 600 Zivi s
presajeno ledvico. Leta 2009 so ugotovili 39 umrlih darovalcev
organov, kar za drZzavo s tremi milijoni prebivalcev ni ravno
veliko, je menila predsednica zdruzenja Ugne Sajuniene; opra-
vijo priblizno 60 presaditve ledvic na leto. Upada 3tevilo pre-
saditev ledvic zivih darovalcev, saj so jih leta 2011 opravili tri.
Na presaditev ledvice ¢aka 220 bolnikov, od tega jih 60 trenut-
no ni sposobnih za presaditev in so na neaktivni listi. Litva
organe izmenjuje z Latvijo in Estonijo.

Predsednica je poudarila, da najveé tezav povzro¢a dejstvo,
da v drzavi ne vodijo registra bolnikov s konéno ledvi¢no od-
povedjo, zato imajo natancno prestete le bolnike na ¢akalni
listi za presaditev. Po zadnjih podatkih je bilo v Litvi 1490
bolnikov, ki so se zdravili s hemodializo (69 odstotkov bolnikov
s kroni¢no ledvi¢no odpovedjo), 50 bolnikov se je zdravilo s
peritonealno dializo (2 odstotka), 610 bolnikov pa je imelo
presajeno ledvico (28 odstotkov). Kot naloge, ki se jih morajo
lotiti, je poleg registra omenila tudi pripravo nacionalne stra-
tegije darovanja in presajanja organov. Tako kot v Sloveniji
imajo tudi v Litvi prekratko ¢akalno listo za presaditev.

»Ali je res le 15 odstotkov dializnih bolnikov sposobnih za
presaditev ledvice in zakaj bolnikov, ki so starejsi od 60 let,
skoraj ni na ¢akalni listi za presaditev?« se je vprasala.

Zdruzenje bolnikov je sicer zelo dejavno. Zelo dobro sode-
lujejo z mediji, skupina mladih bolnikov je zelo aktivna, prav
tako otroska sekcija, organizirajo kampiranje in rekreativne
dejavnosti za starejse bolnike, pri cemer imajo tezave pri orga-
nizaciji nadomestne dialize, zelo dejavni so tudi pri pripravi
razli¢nih izobrazevalnih materialov za bolnike. Ve¢ino, 68 od-

INDUSTRIJA
donacije lokalnih izpostav

financiranje projektov, oglasevanje v reviji
bolnikov



stotkov denarja, pridobijo s kandidiranjem na razpise drzavnih
in obé¢inskih organov — »Pisati je treba veliko porodil, a ker je
to na$ glavni vir prihodka, to po¢nemo,« je povedala Ugne
Sajuniene — 18 odstotkov prihodka pridobijo z dohodnino, ki
jo ljudje namenijo nevladnim organizacijam, 14 odstotkov pa
z donacijami farmacevtske industrije.

Bankrotiral ni Se noben dializni center

Lilija Supranavi¢ieng, dr. med., vodja oddelka za presaditev
ledvic v Univerzitetni bolninici v Vilni, je pojasnila, da so
hemodializo v Litvi uvedli leta 1969. Vendar vsi bolniki niso
imeli dostopa do zdravljenja, kar kaze podatek, da so se leta
1998 zdravili le 300 bolnikov s kroniéno ledviéno odpovedjo,
njihovo &tevilo pa je do leta 2011 naraslo na 1460. Posebnost
Litve je ogromno stevilo dializnih centrov, saj jih imajo kar 61!
Za primerjavo: v Sloveniji, ki ima tretjino manj prebivalcey,
imamo 21 dializnih centrov. Slaba tretjina dializnih centrov
deluje v okviru javnega zdravstva, 68 odstotkov pa jih je za-
sebnih. Se leta 2001 je bilo stanje ravno nasprotno. Nefrologi-
nja ni znala pojasniti, zakaj imajo toliko dializnih centrov, prav
tako ne, zakaj se krivulja obraca v skodo centrov, ki delujejo v
okviru javnega zdravstva. Meni, da gre za politicne odlocitve,
saj na to nefrologi ne morejo vplivati.

Tezav imajo veliko; najveéje povzroda tezko ekonomsko
stanje drzave, zaradi katere so tezave s placili za izvajanje dia-
lize, zdravstvena zavarovalnica ne krije prevozov na dializo,
ampak je to v pristojnosti izvajalcev dialize. Bolnisnice nimajo
denarja za to, zato so bolniki prepuséeni lastni iznajdljivosti
oziroma pomodi svojcev. NajteZje je stanje v domovih za stare,
kjer bolnikom, ki so nepokretni, ne morejo nuditi prevoza na
dializo, »zato poc¢akajo, da bolezen napreduje po naravni potic.
Zdravstveno zavarovanje ne krije stroskov za vezalce kalcija in
fosforja; bolniki morajo ta zdravila kupovati sami, ker pa to
zmorejo le redki, veéina ne uziva teh zdravil. Prav tako so teza-
ve z izvajanjem izobraZevalnih programov za bolnike v kon¢ni
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fazi ledvi¢ne bolezni. Tudi nefrologi niso zadovoljni z nizkim
$tevilom presaditve ledvic, ki jih opravijo v Litvi, »a nam stevi-
la ne uspe povecatic, je povedala Lilija Supranavi¢iené. Se do
nedavnega je bila hemodializo dobro pla¢ana. To je lahko eden
od razlogov za velik interes po ustanavljanju novih in novih
dializnih centrov, saj so lahko bolni&nice ta denar preusmerja-
le na druga podrocja. V zadnjih dveh letih je zavarovalnica ceno
dialize mo¢no znizala, »toda kljub temu ni bankrotiral e noben
dializni centerx, je opozorila zdravnica.

—

>> /i je res le 15 odstotkov dializnih bolnikov sposobnih za presaditev ledvice in zakaj
bolnikov, ki so starejsiod 60 let, skoraj ni na takalni listi za presaditev?= se je vprasala
Ugne Sajuniene, predsednica litovskega zdruZenja ledviénih bolnikov in bolnikov s
presajenimi organi Gyvastis

Konferenca CEAPIR 2.0 - Mladi v akeiji (Youth in action)

»> TEKST: Sara Cok

Naletodnjem sre¢anju CEAPIR-ja smo se v okviru konferen-
ce mladih delegatov pogovarjali o reorganizaciji skupine mladih.
Nasa skupna cilja in Zelja sta ve¢ja avtonomija in prepoznavnost
mladih bolnikov v okviru zdruZenja. V ta namen smo izbrali
novo ime CEAPIR 2.0 - Mladi v akiji (Youth in action). Do-
lo¢ili smo nage poslanstvo: prizadevali si bomo za izboljianje
kakovosti zivljenja vseh mladih ledvi¢nih bolnikov v Evropi, in
to z izmenjavo informacij in osebnih izkusenj ter z boljso oza-
vei&enostjo o bolezni ledvic.

Za izpolnitev tega cilja smo si dolo¢ili natancen ¢asovni
okvir, v katerem bomo s pomoéjo socialnih medijev ustvarili
FB-stran in blog. Mladi v vsaki drzavi smo dolzni najti dva
koordinatorja, ki bosta sledila regionalnim dogajanjem ter s
pomodjo multimedijev ozavescala ljudi. Delovala bosta tudi kot
kontaktni osebi za pomo¢ tistim, ki Zelijo potovati v tujino,
predvsem dializnim bolnikom.

V minulih letih je najveéje tezave po koncu konference
mladih povzro¢alo dejstvo, da zaradi slabe komunikacije nismo
izpolnjevali ciljev, ki smo si jih zastavili. Upamo, da bodo
multimediji s stalnim pretokom informacij med nami ustva-
rili vez, ki se ne bo pretrgala; poleg tega nacrtujemo, da se
bomo dvakrat na mesec srecali tudi na videokonferenci. Za
boljse delo in organizacijo smo v skupini CEAPIR 2.0 doloc¢ili
naloge posameznikov. Koordinator bo Michelle Engelen (INi-
zozemska), za poroc¢anje in stike s CEAPIR-jem bo skrbel se-
kretar Peter Fahy (Irska), za pretok informacij znotraj mlade-
ga ¢lanstva in socialne medije Sara Cok (Slovenija), Riku
Martikkala (Finska) in Martino Bettiga (Italija) pa bosta iz-
delala in aZurirala spletni dnevnik in FB-strani. S slednjim
zelimo dosedi izmenjavo izkudenj, aktivno sodelovanje, spod-
bujanje in ohranjanje prijateljstev med nami, predvsem pa - to
je glavni cilj — ozave&éati vse mlade ledvi¢ne bolnike, da je
normalno zivljenje mogoce dosecil
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\jen zlati nasmeh

Nasg stalni sodelavec Toni Gadperi¢ je v zacetku maja v metli-
gkem kulturnem domu predstavil novo knjigo, ki jo je naslovil
Njen zlati nasmeh. To je njegov deveti izdelek, v katerem je na-
tisnjenih triindvajset humoristi¢no-satiri¢nih zgodb, ki govorijo
o napakah, stranpoteh in barabijah strankarskih, vladnih in
drugih veljakov. Kot njihova protiutez so povsem vsakdanji
ljudje, ki so nemalokrat naivni do bole¢ine, saj znova in znova
nasedajo lepim besedam, obljubam in puhlicam. Ne izudijo jih
ne prevare ne ropanja, tolovajem odpuicajo ponarejanja doku-
mentov, laganja in Ze vrsto drugih barabij. Ostajajo, ¢eprav
oropani, okradeni in ogoljufani, poniZani in osramoceni — pos-
teni, pripravljeni pomagati socloveku. V ponorelem svetu, kjer
vlada denar in usodno vpliva na zivljenja, najdejo lepoto v pti¢jem
petju, pomladno razcvetenem regratu, otrogkih oceh, toplem
stisku roke. Ostanejo ponosni in vzravnani, éeprav jih ni malo,
kijih spravljajo na kolena z izgubo delovnih mest, s ponizevanji,
z odvzemanjem osnovnih ¢loveskih vrednot in pravic.

Gaspericev slog pisanja je taksen, da je bralec vseskozi na
tanki ¢rti med smehom in jokom. Je poln ¢ustev, neznih od-
tenkov, zanimivih primerjav in nepri¢akovanih obratov in za-
kljuckov. V besedilih prevladujejo optimizem, namigi in tiho
prepri¢anje ter upanje, da vse le ni tako ¢rno in da je na tem
nasem ljubem svetu $e vedno ve¢ dobrih kot slabih ljudi. Le
odprto srce je treba imeti, pa jih boste nagli! Najveckrat Zivijo
&isto blizu nas, a kaj, ko je najblize najteze videti. Tako je tudi
s sreco: i8¢emo jo zunaj sebe, svoja hitenja in tavanja umirimo
gele takrat, ko spoznamo, da je vse, kar kaj velja v nasem domu,
na nasem dvoriscu, da je v nas. Zunaj nas je velik svet, e vec-

>> Tonije po predstavitvi podpisal veliko knjig, saj je bila dvorana kulturnega domav
Metliki nabito polna.

je vesolje, sta svetloba in tema, je ozonska luknja in je volk, ki
bi rad pojedel Rdeco kapico.

Gaspericev jezik je bogat, poln prispodob, primerjav, obarvan
je z mavri¢nimi barvami, je poezija v prozi. Vidi se, da se avtor
ne zadovolji s prvo besedo, ki mu pride na misel, ampak po-
ii¢e izraze, ki do potankosti pricarajo odtenke Custev, zaznav
in miselnih tokov, kot se porajajo v nas. Po nasi volji ali brez
nje. Vsega nam res ni treba vedeti in razumeti.

Njen zlati nasmeh ni tivo za povrinega bralca. Zgodb se je
treba lotiti, ko imamo ¢&as za branje, ko se hoéemo nagraditi,
ko smo pripravljeni poslusati tisino v sebi in zunaj sebe, ko smo
se pripravljeni hihitati drugim in samemu sebi — ko smo si
pripravljeni priznati, da je Ziveti neizmerno lepo. (ur)

\eselimo se vsakega dne, ki nam ga pomaga
prezlvett dializno zdravljenje

»» TEKST: Majda Turndek

Smo pacienti v torkovi popoldanski izmeni iz sobe 3 ptujske-
ga dializnega centra. Veselimo se vsakega dne, ki nam ga pomaga
preziveti dializno zdravljenje. Z dializo Zivimo Ze kar nekaj let. Z
optimizmom zremo v prihodnost. Cas ki ga prezivimo v bolnis-
nici, si zapolnimo z gledanjem televizije, branjem, reevanjem
krizank, klepetom in spanjem. S pomoéjo obeh zdravnikov in
nasih neumornih sester nam uspeva pozabiti na bolezen. Delovni
kolektiv nasih dializnih sester je lahko vsem za vzgled. Tudi med
sabo zelo dobro sodelujejo. Ustrezejo vsem nasim Zzeljam in
pro&njam. Pomagajo nam tudi takrat, ko smo sitni in neprijazni.
Nekateri pacienti na nadi dializi pa ne razumejo ali no¢ejo razu-
meti, da je potrebno imeti omejitve in pravilno prehrano. Vse
nasvete jemljejo kot nujno zlo. S takim razmisljanjem si otezuje-
jo zivljenje z dializo. Pri zdravljenju nam zelo pomagata dr. Da-
mevska in dr. Purg. Ne smem pozabiti nagih soferjev. Ti poskrbi-
jo, da varno pridemo v bolnignico in domov. So zelo prijazni in
ustrezljivi. Vsem, ki so nam vedno v pomog, iskrena hvalal




Dvajni jubilej oilva Auznerja

Leto 2011 je bilo za nasega bolnika Silva Auznerja velik
korak v Zivljenju. Konec oktobra je slavil 50. rojstni dan, mesec
dni kasneje pa srebrni jubilej — 25 let, kar je zaradi bolezni od-
visen od dializnega aparata. Njegovo Zivljenje je vsak dan
majhen praznik, éetudi kdaj dezeven. Dobra volja in veselje pa
ga drzita pokonci. Resnicno je pravi korenjak, saj z veseljemn
prihaja med nas. Ob 25. obletnici smo mu v imenu DLB Lilija
Maribor izroéili lepo darilo: kristalno vazo in priznanje za
srebrni jubilej. V bolnigni¢ni kuhinji pa so mu pripravili okusno
torto. Gospodu Auznerju smo zaZeleli, naj bo $e naprej mocan
in korajzen, ter mu ¢estitali za tako lepi jubilej.
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oama KaCevar je slavil 15 let zdravljenja 7 dlallzo

»» TEKST: Jasna Tropenauer

Proti koncu zime, natanéneje 8. februarja, ko je nag kultur-
ni praznik, je slavil 15 let zdravljenja z dializo nas bolnik Samo
Kocevar. Lahko recemo, da je zelo vztrajen in hraber, saj je imel
v zacetku veliko tezav in zapletov. Nekaj let je prezivel s peri-
tonealno dializo, nato pa se je znova vrnil na hemodializo. Nas
Samo je pravi kuharski mojster: veliko kuha, peée in pripravlja
razne dobrote, s katerimi nas vcasih razvaja. Ima pa tudi sli-
karsko zilico, saj v prostem ¢asu rad slika. Za njegovih 15 let
na dializi smo ga zaposleni v dializnem centru UKC Maribor
razveselili z lepo vos¢ilnico in unikatno vazo. ZaZeleli smo mu,
da bi mu v prihodnjih letih ¢as na dializi prinesel e veliko lepih
trenutkov in spominov, ter mu voscili za njegov praznik.

Uperacija kile me je odreSila boledin

>> TEKST. Marjan Tomplak

Dragi bralci in bralke revije Ledvica, sedaj se Ze kar poznamo,
saj sem vedno rad kaj napisal o svojem Zivljenju ali pa glasno
razmigljal. Tako poznate mojo druzinsko Zivljenje in ¢as, ki ga
prezivim na dializi na Ptuju. Danes jocem, vriskam in pojem
od srece, to veselje pa bi rad delil z vami, da boste vedeli, da za
vsakega cloveka na tem svetu nekoc posije sonce srece!

Pred letom in pol sem gel k zdravniku v bolnignici Celje z
veliko kilo na trebuhu, ki me je zelo bolela. Po vseh zdravni-
skih preiskavah mi povedo, da ne morejo opraviti posega, ker
ledvice ne delujejo vec. Kot ze veste, dragi bralci in bralke,
zivljenje se mi je v trenutku sesulo, saj sem pred tremi leti
izgubil tudi Zeno. Nagel sem prijateljico in odlo¢il sem se, da
si bom z molitvijo in jokom izprosil, da ne izgubim prijate-
ljice, svojega angela varuha; po drugi strani pa me je kila
vedno bolj bolela. Na skrivaj sem odsel k osebnemu zdravni-
ku in ga vpra3al, ali pozna kakega zdravnika tu na Ptuju, ki
bi me resil bole¢in. Povedal mi je za enega, zato sem prosil
za pomo¢ zdravnico na dializi Ptuj, naj me spozna s tem

zdravnikom. Ugotovila je, da je ta zdravnik res kirurg, vendar
za drugacne posege. Zato me je narocila pri drugem kirurgu.
Sel sem k njemu na pregled, zavzel se je zame, mi predpisal
pas zakilo in bolecine so se prepolovile. Dobil sem tudi datum
operacije.

Vendar se je v mojem srcu naselil kamen, ki me je tiscal k
tlom. Mnogo noéi sem prejokal in molil, da bi bilo vse to Ze za
mano. Prigel je 18. junij, ko so me sprejeli v bolni$nico: najprej
dializa, naslednji dan operacija. En dan sem prezivel na inten-
zivni terapiji, dva dni na oddelku in nato zdrav s suhimi $ivi
odéel domov. Zdravstveno osebje in zdravniki so poskrbeli, da
boleéin nisem ¢util.

Zato se zahvaljujem vsemu osebju: zdravnikom in zdravni-
cam, sestram, Cistilkam, voznikom in raznim spremljevalcem
bolnignice Ptuj. Resili ste me bolecin, zato delim svoje Zivljenje
na tisto pred operacijo in to po njej. Vrnili ste mi zdravje in vero
v dobro. Zelim, da bi glas o dobrem zdravljenju, ki ga izvajate
v vasi bolnisnici, Sel v $irni svet.
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Boris Juren -

clovek, ki mu nikolt ne zmanjka optimizma

> TEKST Gordana Grgit

Ob leto&njem svetovnem dnevu ledvic smo Boris, Pino,
sestra Mariela iz ZD Koper, dijakinje Srednje zdravstvene sole
Izola, Dino in jaz izvajali preventivne dejavnosti v trgovskem
centru Tug v Kopru in Ze takrat se mi je utrnila misel, da na-
pigem nekaj besed o Borisu.

Boris Juren se je rodil 5. januarja 1948. Ze v mladosti je imel
tezave z ledvicami, beljakovine v urinu so mu ugotovili pred
naborom za vojsko leta 1965/66. Leta 1975 mu je profesor
Drinovec naredil AV-fistulo, naslednjega leta maja pa se je v
Ankaranu zacel zdraviti z dializo.

Istega leta v avgustu mu je mama podarila ledvico, ki mu jo
je na Reki presadil dr. Franciskovic. Pocutil se je dobro, hodil je
v sluzbo in si ustvaril druzino.

Sama sem Borisa spoznala konec maja 1988, ko se je po
odpovedi ledvice znova zaZel zdraviti z dializo. Tudi njegova

>> Boris z vnukinjo Julijo

Zena je imela zdravstvene teZave, a tega pri Borisu kljub skrbem
ni bilo zaznati. Vedno je bil prijazen in pozitivno naravnan.
Delal je skrajsan delovni ¢as, sam se je vozil na dializo, nobe-
nega ni nikoli obremenjeval s svojimi tezavami.

Leta 2002 so mu znova presadili ledvico, tokrat v Ljubljani
in od umrlega darovalca.

Po tej presaditvi je imel kar nekaj tezav in zapletov, med
drugim pljucnico, tezave s cirkulacijo in trombozo. Treba je bilo
amputirati najprej eno, pozneje tudi drugo nogo pod koleni.
Ves &as pa je presajena ledvicka, sprva sicer z nekaj podpornimi
dializami, pridno delovala.

Borisa sem spet srecala jeseni 2006. Bil je na vozicku, sam
si je zelel ogledati racunalnike in ra¢unalnisko opremo. Pred-
lagala sem mu, da pride za tajnika nasega drustva, kar je sprva
odklanjal, ¢es da je ra¢unalnidko nepismen.

Maja 2007 je spet prisel na dializo. Ko sva si s pogovorom
krajala ¢as, mije omenil zgodbo iz centra za rehabilitacijo Soca.
Mladenic, ki ga je tam srecal, mu je rekel: »Ubogi vi, kar brez
obeh nog stel« »Ni¢ nisem ubog,« mu je Boris urno odvrnil,
»drugim je veliko tezje.«

Zato je nastala zgodba o Borisu, dializnem bolniku, ki ne
pozna pomilovanja. Vedno je dobro razpoloZen, nasmejan, z
veliko mero smisla za humor in predvsem optimisti¢no narav-
nan. V svojem veé kot tridesetletnem delu z ledvi¢nimi bolni-
ki sem spoznala malo taksnih ljudi.

Tri dni pred lanskim valentinovim je na svet prisla Julija,
modrooki angelcek. Deklica nonu Borisu lepsa dneve in vliva
moci za nova druzenja, Sportne dejavnosti (namizni tenis) in
tajnigka dela, ki jih v Drustvu ledvié¢nih bolnikov juZnoprimor-
ske regije ni malo.

>> Pino in Boris na stojnici ob leto3njem svetovnem dnevu ledvic



Novo Zwvljenje - Sport e

Sonja Rihter Sarkanj

Vnovi¢ sem se rodila po presaditvi ledvice leta 2001. Na
dializi sem bila premalo ¢asa, da bi z njo zazivela in se naucila
Ziveti z vsemi njenimi omejitvami. S transplantacijo so se mi
odprle nove poti: postala sem neodvisna, svobodna, v meni so
se vzbudili prijetni pozitivni ob¢utki za Zivljenje v prihodnje.

Ze ko sem se po operaciji vozila iz Ljubljane proti Kopru,
sem v jasnem dnevu ob¢udovala Nanos in se sprasevala, kdaj
se bom lahko povzpela nanj. To je postal moj prvi cilj. Vem, da
gibanje ugodno vpliva na vse ljudi, $e posebno na nas ledviéne
bolnike. Razmisljala sem, da bom morala veé narediti zase, ce
bom hotela dosedi svoje cilje. Zacela sem hoditi po ravnem
terenu, vsak dan malo vet. Pocutila sem se srecnejso, mocnej-
$o, misice so se mi krepile, stranske uéinke zdravil proti zavr-
nitvi organa sem veliko laze prenasala. Sicer so se vseeno po-
javile tezave s presajeno ledvico (dozivela sem lazjo zavrnitev),
kar pa sem pozitivno sprejela, ker sem verjela, da se bo vse
sre¢no izteklo.

Tezave so se uredile in zaela se je moja $portna pot. Da bi
dosegla svoj prvi cilj, sem morala zaceti z niZjimi vzpetinami:
Gazon, Tinjan, Socerb, Kojnik in nato Nanos. Izbrala sem si
najtezjo in najslikovitejso pot do vrha. Na vrhu sem ¢utila mo¢
in veliko sre¢o. Zlila sem se z naravo, bila sem del nje. Vsak
korak mi je bil v veselje. Ze po poti sem si dopovedovala: Saj
ZITOTeIT, 53] ZINOTerIL.
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In zmogla sem mnogo mnogo vec. Hribi so postajali gore,
hoja plezanje. Naslednji cilj je bil Triglav. Tudi tu sem si izbrala
najtezjo pot, ¢ez Plemenice. Zmogla sem jo! Zmogla sem tudi
ve vrhov v Dolomitih, visokih ve¢ kot 3000 metrov.

Moja $portna pot niso samo hribi. Med tednom se ukvarjam
z drugimi Sporti: zacela sem intenzivno kolesariti, ukvarjam se
s tekom, hitro hojo, mec¢em kroglo, s prijatelji se sre¢ujem na
bovlanju. Vse to ugodno vpliva na moje potutje. Redno se
udelezujem tekmovanj na drzavni ravni ter evropskih iger dia-
liznih in transplantiranih bolnikov.

Z vseh tekmovanj prinesem ve¢ medalj. V¢lanjena sem tudi
v Sportno drustvo dializnih in transplantiranih bolnikov. To
drustvo je bilo ustanovljeno prav zaradi ugodnega vpliva spor-
ta na nase zdravje.

Gibanje je vir zdravja in zdravje je vir gibanja. Sport bogati
zivljenje, iz njega izhaja in se vanj spet zliva. To je vir moci, ostri-
ne, svezine umain duha, medsebojnih povezovanj in prijateljskih
odnosov. Sport je lahko sre¢a in z njim (lahko) Zivimo bolj polno
in zadovoljno. Veliko je poti v Zivljenju, ki jih lahko izbiramo in
na katerih se odlocamo, kako bomo ziveli in osmisljali svoje
zivljenje. Zivljenje nas udi, da kolikor je razli¢nih ljudi, toliko je
razli¢nih poti. Meni je najbolj pri srcu tista, ki vodi v gore. Raz-
gledi na vrhu odtehtajo ves moj trud in zadihanost.

Zatorej: gibajmo se vsak po svojih moceh.
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OLB Ljubljana: Skup$tine se je udelezilo 93 clanov drustva

» TEKST: Olga Zorman

Druétvo je skupééino izvedlo 26. februarja v okrevalid®u na
Debelem rti¢u. Po nekaj letih smo skupécino organizirali na
drugem koncu Slovenije in udelezba je bila mnozicna. Bilo je
namrec 93 udelezencev, ki so prosti ¢as lahko izkoristili za
sprehod ali kopanje v bazenu s toplo morsko vodo.

Pred zacetkom skupé¢ine je dietetik JoZe Lavrinec podal
nekaj nasvetov o pravilnem prehranjevanju ledvi¢nih bolnikov
in s temn predstavil vsebino svoje knjige »Zbirka receptov za
ledvi¢ne ...«

Skupétino je vodil Pavel Podlipnik, ¢lan nadzornega odbora
drustva. Porocilo o delu je predstavila predsednica drustva
Larisa Hajdinjak in povedala, da smo izvedli vse programe, ki
so bili sprejeti na lanski skupséini. Uresnicili smo tudi projekt
izdaje Zbirke receptov za ledvi¢ne bolnike..., ki je iz&la januar-
ja letos. Za zbirko vlada veliko zanimanje. Poéitnice z dializo v
Medulinu je izkoristilo 52 bolnikov.

Finanéno poroéilo je predstavil Milutin Sekuli¢ in poudaril, da
je bilo poslovanje pozitivno, kljub temu da od FIHA nismo pre-
jeli toliko sredstev, kot smo naértovali. Nakazali nam niso niti Ze
odobrenih sredstev za investicije. Pridobili smo precej donacij in
sponzorstev, za kar gre zahvala predvsem predsednici drustva.

Mnenje nadzornega odbora je predstavil Brane Tome in po-
udaril, da drustvo stroske vodi po programih, kar je zelo pre-
gledno. Finané¢no poro¢ilo je pripravljeno pregledno po spre-
jetih programih in v duhu sklepov. Na navedeni osnovi je
nadzorni odbor podal pozitivho mnenje o delu drustva.

Disciplinska komisija se ni sestajala, ker ni prejela nobenega
predloga za uvedbo postopka, je porocala predsednica Blanka
Penca.

Zatem je Peter Bekeg, predsednik Zveze drustev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije, pohvalil programe drustva in pozval k éim
vedji medsebojni pomodci. Cim bolj se je treba truditi za pre-
ventivo ledvi¢nih bolezni, zlasti pri mladih. Menil je, da je iz-
obrazevanje bolnikov zelo napredovalo.

V razpravi je na vpradanje Braneta Tometa predsednica
drustva odgovorila, da je bilo opravljenih 2100 prostovoljnih
ur, kjer pa niso Stete ure, ki jih vsak ¢lan izvrsnega odbora
opravi doma za pripravo dolocenih dogodkov. Skupséina je
predstavljena poro¢ila sprejela soglasno.

V nadaljevanju je predsednica drustva predstavila programe
za leto 2012, in sicer so to:

— socialni programi,

- program Otroci in mladostniki, ¢uvajte svoje ledvice,

- izobraZevanje in uéne delavnice za dvig kakovosti nadomest-
nega zdravljenja in izobrazevanja prostovoljcev,

- socialna rehabilitacija za ohranjanje psihofizi¢ne kondicije
ledvi¢nih bolnikov.

Tudi za leto 2012 od FIHA nismo prejeli pri¢akovanih sred-
stev, vendar upamo, da bomo z drugimi viri sredstev lahko
izvedli predvidene programe. Najvedja skrb bo morala biti po-
svecena zbiranju dodatnih sredstev.

Na podro¢ju prehrane naértujemo izvedbo kuharskih delav-
nic Uéimo kuharje, ki jih bomo financirali iz sredstev prispevkov
za knjigo Zbirka receptov. Trudili se bomo za sprotno obvesca-
nje bolnikov o novostih pri uvajanju zdravil in o spremembah

zakonodaje s podroéja zdravia in sociale, ki jih bo letos precej.
Do jeseni je drustvo izvedlo spodaj nastete dejavnosti.

Vseslovensko sreganje v Kostanjevict

Srecanja se je udelezilo 54 ¢lanov. Zbrali smo se v Tivoliju in
se z avtobusom odpeljali v Kostanjevico. Tam so se nam pridru-
zil e drugi ¢lani, ki so se na srecanje pripeljali z lastnimi avto-
mobili. Gostitelji so nas sprejeli s kulturnim programom, malico
in prijetno glasbo. Menimo, da je bilo sre¢anje zelo dobro orga-
nizirano, s pestro ponudbo, in vse je potekalo brez zapletov.
Clani DLB Ljubljana smo bili zelo zadovoljni in si rekli: Na svi-

denje prihodnje leto!

Tabor sonca in radosti

S pomotjo drustva je Oddelek za nefrologijo Pediatri¢ne
klinike UKC Ljubljana organiziral Ze 12. tabor sonca in radosti
v Planici za otroke in mladostnike, ki se zdravijo z dializo. Na
taboru je bilo 54 udelezencev, otrok in spremljevalcev.

Podaljsani konec tedna v Medulinu

Drustvo je maja namesto tradicionalnega izleta organiziralo
kratke rehabilitacijske pocitnice v Medulinu. Iz Ljubljane smo
se z avtobusoma odpravili v ¢etrtek, 24. maja, in se vrnili v
nedeljo, 27. maja. UdeleZencev je bilo 73, od tega 35 dializnih
bolnikov. Za dializo je bilo poskrbljeno tudi v soboto. V Med-
ulinu smo imeli organiziran ogled Pulja, Motovuna, Rovinja in
okolice Medulina ter vsak vecer glasbo s plesom. Clani bolniki
in njihovi bliznji so bili izjemno zadovoljni.

0béni zbor DLB Pomurja

»» TEKST: Milan Osterc

15. obéni zbor drustva ledvi¢nih bolnikov Pomurja je sklicala
predsednica drustva Majda Suki¢ 11. marca v Melincih, vasi tik
ob reki Muri, ki na tem delu deli Prekmurje od Prlekije. Tocko za
tocko smo se prebijali skozi dnevni red. Nekatere tocke se pona-
vljajo Ze leta. Vsakega med nami pa stisne pri srcu, ko moramo
na novo voliti clane izvrsilnega odbora ali drugega organa dru-
3tva, ker se je zgodilo tisto, kar neizogibno ¢aka vse nas. Nada in
Zare sta bila med nami ves ¢as obstoja druétva, to pomeni celih
stirinajst let, in delovala na funkcijah ali v organih drustva. Tudi
to totko smo konéali z imenovanjem nadomestnih danov, prav
tako Se dve naslednji. S tem se nadaljuje nase delo v drustvy,
spomini na vse dosedanje ¢élane pa ostajajo v nas in véasih v za-
pisani obliki, kot je ta, ki jo berete.
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DLB Severno-primorske regije: Liudie se vedno bolj zavedajo pomena skrbi za zdravie

»>» TEKST: Monika Biteznk

Letodnji slogan svetovnega dneva ledvic Daruj ledvico - po-
dari Zivljenje! je poudarjal pomembnost darovanja organov za
vse tiste, ki trpijo za kroni¢no ledvi¢no odpovedjo. Letos smo
z drustvom sodelovali na treh lokacijah. V Splo3ni bolnisnici
Sempeter je akcija trajala dva dneva, pomagali so tudi dijaki
srednje zdravstvene dole Nova Gorica, v Mercatorjevem centru
Nova Gorica in centru Spar v SeZani pa en dan. Na stojnicah
smo opravljali meritve krvnega tlaka in sladkorja, v bolnisnici
pa so brezplaéno merili beljakovine v urinu. Hkrati smo ljudi
ozaved¢ali o pomembnosti skrbi za zdravje nagih ledvic in
pitja dovolj tekocine ter jim dajali splosne informacije o delo-
vanju in boleznih ledvic in njihovem zdravljenju. Obiskovalci
so poleg poucnih brosur dobili plastenko vode, Zenske pa sim-
boli¢no darilce ob dnevu Zena, saj je bil 8. marec. Ljudje so se
mnozi¢no odzvali tudi zaradi oglasov v ¢asopisih in na televi-
ziji, letos je bilo obiskovalcev e ve¢ kot lani. Opazamo, da se
ljudje vedno bolj zavedamo pomena skrbi za zdravje, kar je zelo
pomembno in hkrati cilj tovrstnih akcij.

Druzenje v naravi - sprehod po parku azalej in magnolij
v Gorici

Ker nam je vreme v nedeljo, 22. aprila, prekrizalo nacrte,
smo pohod prestavili za teden dni. To se je izkazalo za dobro
odloéitev, saj nam je bilo tokrat vreme naklonjeno — nekoliko
oblaéno, a ravno prav, da se nismo pregreli.

Dobili smo se v italijanski Gorici, kjer smo pustili avtomo-
bile in se odpravili do parka azalej in magnolij. Cvetele so ze
prve azaleje, magnolije pa so se pocasi poslavljale od cvetenja,
vseeno pa je bilo videti, kot da je ves park v cvetju. Sprehajali
smo se dobro uro, tisti z malo manj kondicije pa so imeli ob
velikem stevilu klopi v parku mozZnost uzivati v miru in sendi,

ki so jo ponujala drevesa. Ko smo se nauzili vseh barv in vonjav
razli¢nih rastlin, smo se odpravili v bliznji park ob Soéi. Tam
smo na prostoru za piknik iz nahrbtnikov potegnili malico, ki
so jo Zenske predstavnice obogatile z doma specenimi dobro-
tami. Tudi Sofa nam je dajala prijeten hlad, v miru smo po-
klepetali ter se napolnjeni z energijo in lepimi vtisi v popol-
danskih urah vrnili domov.

Predavanje Bolnik bolniku

Predavanje, namenjeno ambulantnim pacientom, ki jih naj-
verjetneje v prihodnosti ¢aka nadomestno zdravljenje kroni¢ne
ledvi¢ne bolezni, smo pripravili 13. maja v knjiznici Splosne
bolnisnice Sempeter. Predavatelji so spregovorili o kroni¢ni
ledviéni bolezni, kronié¢ni ledviéni odpovedi in naéinih zdrav-
lienja (peritonealna dializa, hemodializa in transplantacija) ter
o dieti v preddializnem in dializnem obdobju. Obisk je bil

.
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zadovoljiv, pacienti pa so bili hvaleZni za informacije, ki so jih
dobili, ter pogovor z medicinskim osebjem in drugimi pacien-
ti, ki se Ze zdravijo z nadomestnim zdravljenjem.

Otroci, varujte svoje ledvicke - predavanja po Solah

V okviru tega programa obiskujemo osnovne $ole v goriki,
postojnski, kragki, tolminski in vipavski regiji ter u¢encem cetr-
tih in devetih razredov predstavimo predavanje na temo ledvic.
Za Cetrte razrede pripravimo desetminutno predavanje o ledvi-
cah (kje lezijo, njihove naloge ipd.) in 20-minutno risanko iz
serije Neko¢ je bilo Zivljenje na temo ledvic. Za devete razrede
pa pripravimo predavanje o ledvicah ter boleznih ledvic in nji-
hovem zdravljenju, ki traja dve uri. Otroci lahko zastavljajo
vpradanja medicinskemu osebju, ki vodi predavanja, in lanom
drustva, ki se zdravijo za ledvi¢ne bolezni. Cilj predavanj je
otrokom Ze zgodaj predstaviti pomembnost skrbi za nase led-
vice ter jim priblizati to tematiko, hkrati pa jih Zelimo poduditi,
kako lahko skrbimo za zdravje tudi tako, da pijemo dovolj teko-
¢ine, jemo zdravo hrano in se veliko gibamo na sveZzem zraku.
Vsakemu uéencu simboli¢no podarimo plastenko vode.

V okviru programa smo izdali tudi brosure, namenjene pred-
olskim otrokom in njihovim starsem, ki jih delimo po goriskih
vrtcih in pred3olskih dispanzerjih. Letos smo izdali e pobar-
vanke za otroke na temo ledvic in skrbi zanje.

Program smo izvedli Ze cetrto leto. Letos smo obiskali cez
dvajset osnovnih 3ol in predavali 1010 otrokom. Glede na za-
nimanje tako uciteljev kot otrok bi program radi nadaljevali
tudi v prihodnje.

DruZenje v naravi - Fajtov hrib, Rence

Prvo julijsko nedeljo smo se kot ze vsako leto doslej zbrali
na Fajtovem hribu, da bi se poveselili in poklepetali se pred
dopusti. Z letodnjim sre¢anjem smo zaznamovali 20-letnico
delovanja nagega drustva, zato se ga je udelezilo e toliko veé
ljudi. Med srecanjem smo si krajsali ¢as z igranjem petanke,
$portno disciplino, ki jo pridno vadimo za drzavno prvenstvo,
to bo konec septembra pri nas. Igrali smo tudi pikado ter se
zabavali ob glasbi, za katero je skrbel nag DJ Marko.

Sre¢anja se je udelezilo priblizno 80 ljudi, tako bolnikov kot
njihovih svojcev, medicinskega osebja in podpornikov drustva.
Vsi so bili zelo zadovoljni, razpoloZenje je bilo sproiéeno in
nabito s pozitivno energijo. Tudi vreme nam je bilo vec kot
naklonjeno.

OLB NB]LI"UI']: Pripravili smo dobrodelno veseloigro

» TEKST: MatjaZ Pinter

Drustvo Nefron je 27. aprila letos v sodelovanju s KUD
Sentvid pri Grobelnem organiziralo veseloigro Boter Zmeda ali
Micika, premisli si.

OS Frankolovo nam je odstopila telovadnico - ve¢namensko
dvorano, moji prijatelji in sorodniki so pomagali in dvorano
smo v hipu preuredili v pripravno za veseloigro, kjer je bilo
prostora za 500 obiskovalcev. Vstopnino je KUD namenil delo-
vanju nadega druitva. Toda na Zzalost v dvorani ni bilo tistih,
ki bi jih ¢lovek pri¢akoval, torej ledvi¢nih bolnikov - tistih, ki
s0 jim ¢lani KUD namenili sredstva. Clovek se vprasa, ali ima
smisel truditi se in pripravljati takine prireditve, ki bi ob so-
lidni udelezbi podvojile proracun drustva. Vseeno je bil to lep
kulturni dogodek v organizaciji nadega drustva, pa e nov ra-
cunalnik smo lahko kupili!

Zalosti me tudi sodelovanje sosednjih drustev, na nage va-
bilo ni bilo niti odgovora, kaj Sele da bi se predstave kdo ude-
lezil! Ce bomo v prihodnje tako sodelovali, se nam ne pise
dobro, saj vsi plujemo v istem &olnu, namesto da bi drug dru-
gemu stali ob strani, si pomagali, pa si kazemo hrbet. V pet-
indvajsetih letih dializnega zdravljenja sem spoznal, da smo vsi
samo pacienti, pa naj bodo to dializni, transplantirani ali samo
ledvi¢ni bolniki, ki jih ena od metod zdravljenja e ¢aka. Ce ne
bomo sodelovali in si pomagali, je vse nesmisel, vsa srecanja,
delavnice, vsi sestanki. Brez tega, da smo pristni prijatelji, ki si
znamo priskociti na pomod¢, je vse zaman in nesmiselno.

Piknik pri ribiski koti ob Smartinskem jezeru

Tako kot vsako leto smo tudi letos v drutvu Nefron orga-
nizirali piknik, tokrat ob Smartinskem jezeru.

Piknik smo zaceli z bogracem, ki sem ga zacel kuhati Ze ob
deveti uri, tako da je bil ob 13. uri, ko so zaceli prihajati udele-
zenci, ze pripravljen. Po kosilu smo sproséeno poklepetaliin se
spominjali prejénjih piknikov. Ko se je hrana malo polegla, smo
§li na panoramsko plovbo z Jezersko kraljico. Tisti, ki se z njo
$e niso peljali, so bili navduseni nad plovbo in velikostjo Smar-
tinskega jezera. Ura voZnje je minila, kot bi trenil. Piknik smo
nadaljevali v spro$¢enem razpolozenju. Seveda piknik brez Zara
ne bi bil piknik, tako da smo postregli z mesom z Zara in zele-
njavo, ki se je prilegla. Druzenje smo sklenili v ve¢ernih urah.

Udelezenci piknika e komaj ¢akajo novega snidenja, saj nam
taka srecanja popestrijo vsakodnevne tegobe, naberemo si
novih moci za premagovanje vsakdanjih tezav, ki nas sprem-
ljajo pri zdravljenju z dializo.

Ceprav nekateri menijo, da so taksna druzenja nekoristna,
sem preprican, da sprostitev in druzenje nam dializnim paci-
entom pomenita mnogo, nekaterim vse.
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Prijavnica za nove clane

Zelim postati ¢lan .

Podpisani

ime in priimek

navedite, katerega druStva ledvitnih bolnikov

 Rojstni datum:

Za tlane bolnike:

Zdravim se ambulantno / s hemodializo / peritonealno dializo / sem transplantiran.

obkroZite ustrezno

Datum kronicne ledvicne odpovedi:

Status: dijak/Student / zaposlen / brezposelen / upokojen.

: ohkrozite ustrezno

: Naslov &lana:

: Telefonska Stevilka:

Spletni naslov:

Podpis:

, sem ledvicni bolnik / svojec / zdravstveni delavec / podpornik.
dan, mesec, leto obkroZite ustrezno

Podpisani se strinjam, da se moji podatki uporabijo za statistino obdelavo za namene Zveze drustev ledvinih bolnikov Slovenije in druStva ledviénih
¢ holnikov. Izjava je v skladu z zakonom o varstvu osebnih podatkov. :

i Prijavnico posljite na naslov drutva, katerega Elan Zelite postati, ali Zveze drustev ledviZnih bolnikov Slovenije.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



3d8 IDlaAGNOZA: SMEH

/asoljeno, ki je dovoljeno

»» TEKST: Milan Fridauer - Fredi
> KARIKATURA: Aljana PrimoZic

>> [ajca - ledviénega bolnika - s soljo na rep loviti je skrajno nehumano.

>> Bolj kot kace klopotate so nevarne zenske klepetate.

>> Adama so menda iz raja izgnali zato, ker je bil prevet dovzeten za kadjo slino.

»> \/ zakonu zatne Skripati, ko zakonska postelja neha Skripati

>> Nekaterim moskim je aids pognal takSen strah v kosti, da si Zensk ne upajo vet sladiti niti s pogledi
>> [ bogu najbolj vSecni imajo vrazjo sreco.

>> Navadniin drZavni aparat se razlikujeta v tem, da drZavni deluje tudi, ¢e je Gisto pokvarjen.

>> Sedaj je 7 jasno, da bo najvisjo Solnino v Soli demokracije platal delavski razred.

>> Kmete bi kap, te bivedeli, koliko ljudi je pri§lo do kruha z mlatenjem prazne slame.

»> \lampirji poznavalci pijejo pozimi kri vrodekrvnim, poleti pa hladnokrvnim ljudem.




\lzgojent prelepo

»» TEKST: Toni Gasperic

Zadnjih nekaj let me ni uzalil nihce od
mladih, iz moje generacije pa marsikdo.
To sem napisal zato, ker me véasih kdo
vprasa, kaj mislim o mladih. Vse najboljse,
brez sale. Opazke, da je danasnja mladina
nevzgojena in nemalokrat nesramna, se
mi zdijo preveé posplogene. V vsaki gene-
raciji je nekaj pomanjkljivo vzgojenih,
nekaj divjakov, nekaj pijancev, nekaj za-
fiksancev, kje kaksna ukvarjalka z najsta-
rejdo obrtjo ali kako drugace iztirjenih.

Mi smo ziveli v povsem druga¢nih
¢asih in razmerah, zato smo se tudi temu
primerno vedli. Ko poklepetam s svojimi
vrstniki, resnici na ljubo to ni velikokrat,
pridemo slej ko prej do ugotovitve, da bi
nas koné¢alo najmanj pol v vzgojno-var-
stvenih zavodih, ¢e bi prezivljali mladost
v teh zagamanih kapitalisti¢nih casih, ko
je vse merjeno, resno, preresno, ko niko-
mur ne pride na misel, da bi med dihtom
zavil v bife in se ga tam do konca delav-
nika nalil do spodnje €eljusti. Da, tudi to
se nam je dogajalo! Se kaj ve¢ ... Komite
je bil za marsikoga idealen izgovor za
nemoten odhod mimo vratarja k Bartu-
su, v Sestico ali v bife pri prvi v Metliki
zgrajeni samopostrezni trgovini. Ni¢ ne-
navadnega ni bilo, ce so kdaj pa kdaj
odnesli mimo vratarnice koga, ki ga za-
radi prevelike koli¢ine zauzitega alkoho-
la med gesto in 3tirinajsto niso ve¢ nesle
lastne noge. Se pravi: sredi belega in delo-
vnega dne.

Kot pubertetniki, ko nas je raznasalo
po dolgem in pocez, ko smo mislili, da smo
najpametneji in da so vsi, ki so kakéno
minuto starej§i od nas, butasti, smo si
privoscili marsikaj. Samo za primer: nekdo
iz moje klape je z raketo, ki jo je, preden

so prizgali prvomajski kres, izstrelil iz pi-
Stole, zazgal slamnato streho nad sodom
na Veselici. V njem so bile miza, nad kate-
ro je visela Zarnica, in dve klopi. Nemalo-
krat smo tam peli, kartali, se pogovarjali
skoraj do jutra. Ni¢ pametnega, a povejte
mi, lepo vas prosim, ali niste prav ob piv-
skih ¢vekanjih izvedeli najvec o Zivljenju,
njegovih pasteh, radostih, o ljubezni in
sovrastvu, o druzbenih ureditvah, ki so
bile za vladarje vse po vrsti pravi¢ne, de-
mokrati¢ne, najboljge za ljudi do te mere,
dasojih z veseljemn preklinjali in v tajnost
razmisljali o tem, kako bi se resili grascaka,
kralja, kraljice, partijskega sekretarja,
predsednika drzave, republike, pogoltne-
ga in nenasitnega kapitalista.

Sli smo se revolucionarje, a izvedli nis-
mo nobene revolucije, osvajali smo dekle-
ta, a 50 nas ona omrezila, naredila iz nas
pohlevne ovtice, ja, psicke, ki smo mahali
z repi Ze ob najmanjsih njithovih namigih.
Ko smo dahnili usodni da, so se v njihovih
otehnase vrline v hipu spremenile v slabo-
sti. A kaj hoces, davek je treba placati za
vse: zalumparije, za pretiravanja, za samo-
hvale, sprenevedanja, laganja, napihova-
nja, za preve( pozrte svinjine po gasilskih
veselicah, pecenih ovc in ovnov pri Rafotu
v Kamanju, za rumkole, za bosa sprehaja-
nja po Gorjancih nekega silvestrskega
vecera na prehodu leta 1971 v svojega na-
slednika. Na tem ljubem svetu ni ni¢ za-
stonj, zaman pa veliko. Zaman se trudimo
ostati ljudem v lepem spominu, zaman se
trudimo, da bi nas okolica videla lepse, kot
smo. Ako se nam pri¢ne za mnenje drugih
krasno fuckati, smo stari Ze toliko, da nas
nihée ve¢ ne vzame v zobe. To je nekaj
groznega.
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Svet pa se je zadnjih deset, dvajset let
spremenil. Ce po prepricanju in vsiljeni
resnici v prejdnjem sistemu nisi dobil
sluzbe, ce se nisi udinjal rdeéi barvi, da-
nes mlad clovek ne dobi dela, ¢etudi se
vélani v vse znane in neznane partije,
stranke, asociacije, kolaboracije, organi-
zacije, Ce nima strica ali tete, ¢e ni talent
za podkupovanja, prepisovanja diplom-
skih nalog, ¢e ne zna ponarejati spriceval
in ¢e gre, tepec, sam delati vse izpite na
visoki §oli, na kateri je vpisan.

Ko so letele granitne kocke v procelje
stavbe naSega parlamenta, sem si mislil:
kaj pa, e se je zZe zacelo, kot pred mno-
gimi leti na tramvaju, ko sta se zaradi
klofute, ki sta jo prisolila teoretiku soci-
alizma E. K., znasla na sodiséu Ljubljan-
¢ana. Prvi je na vprasanje, zakaj je pri-
mazal zausnico tovarisu E. K., odgovoril,
da mu je le-ta stal na nogi, drugi pa, da
zato, ker je mislil, da se je Ze pricelo.

Pa se ni tako, kot se tudi takrat ni,
kajti nekdo je zdajsnjo mladino vzgojil
prevec lepo.
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