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Imeti ali obSudovatl

[ivimo v obilju, ceprav se ves ¢&as
pritozujemo, da nam kaj manjka. Vlada
napoveduje energetsko krizo, mediji pa
opozarjajo na iziemno podraZitev Zivil. Vse
vetljudiZiviv revstini. Pragtveganja revstine
je lani znaSal 771 evrov na mesec, kar je za
tisto Cetrtino svetovnega prebivalstva, ki Zivi
Z evrom na dan, Se vedno pravo bogastvo.
Prepad med najbogatej$imi in preostalimi
[emljant je vsako leto vecji. En odstotek
najbogatejSih udi na svetu ima v lasti 82
odstotkov svetovnega bogastva. Zanimiv je
podatek, da direktor ene od petih najvedjih
tovarn oblaCil na svetu v samo Stirih dneh
zasluzi toliko, kot Sivilja, ki dela v njegovi
tovarni, v celem Zivljenju. Najbogatejst s
pomocjo politicnih vez uresnicujejo svoj pohlep po bogastvu. Njihov edini cilj je
povetanje dobicka ne glede na izkoristanje delaveev ali izogibanje davkom.

/e Jezus je rekel, da gre laZje kamela skozi Sivankino uho, kakor pride
bogatas v boZje kraljestvo. In vendar, ko zapustamo ta svet, gredo z nami samo
nasa dobra dela, vse ostalo ostane tukaj. Zakaj bi potem tako grabili bogastvo?
Mordazato, kerjevBibliji tudizapisano: »Kdorima, semubodaloinboimelobilg;
kdor pa nima, se mu ba vzelo tudi to, kar imal« In seveda clovek takoj pomisli,
kako je ta svet krivicen, da bo reveZ izqubil $e tisto malo, kar ima. Seveda pa
temu ni tako. Tisti, katerega dojemanie sveta je omejeno zgolj na materialni svet,
bo seveda tako sklepal. Vendar v tem Sirnem vesolju je materialnega bore malo.
Enako, kakor ¢e pogledamo najman;si delec atom. Zgradba atoma je strasljivo
prazen prostor, lahko bi rekli, da je enaka sonénemu sistemu ali mikrokozmos
je enak makrokozmosu. Zavest je ustvarila mater{jo in ne obratno.

S tem zavedanjem bomo tudi drugade razumeli biblijski stavek o dajanju
in jemanju. Vsem nam je dano Zivljenje. V/ sebi nosimo dar [jubezni, veselja in
radosti. Zato kdor deli [jubezen, je bo tudi deleZen in Zivljenje ga bo obdarilo s
sreca in zadovoljstvomn. Toda kdor [jubezen sebitno zaklepa v svoje srce in jo Zeli
obdrati samo zase, ta jo bo izgubil, postal bo zagrenjen in nesrecen. Ko zagutimo
hvaleZnost, izginejo vse pritoZbe, izpuhti godrnjanje, negotovost se razprsi, strah,
da nist ljublien se raztopt in hrepenenje po sredi se prebud. Vse je Ze tukaj.

Vst st Zelimo ljubezni, vsi i86ema sreco. Vendar $6emao samo to, kar
poznamo. Ne glede na nazive, vsemogota Solanja in dolgoletna iskanja, v resnict
pravmalovemo. Zelja je motno pomembna, $e pomembneje pa je, da ne sodimo,
ne ocenjujemo, temved sprejemamo. Nekateri imajo Zeljo po ucenju, vendar jim
zaprtost in navada posameznosti preprecujeta ucenje. Vedno bolj se zavedam,
kako pomembna je hvaleznost, predanost in zavedanje. Nekateri so odprte
glave, pa jim manjka predanosti, zato tekajo od ugitelja do ugitelja, pricakujejo
in primerjajo. Vedina ljudi se druzi, da skupaj opravljajo, se pritoZujejo, ali pa
zato, ker imajo skupnega sovraznika, podobne probleme, enake cilje ali iste
zasvojenosti. DruZenje v ucenju resnice je redko in je samo za pogumne.

Nisregatista, kinas naredi hvalezne, temveg je hvaleznost tista, kinas naredi
sretne! Enako jez lepoto. Ko gledamo lepoto, se vnas nekaj premakne. » 0000, kako
lepo ...« kot da se dvigne neka Zivljenjska energija, ki je bila ovirana, kot izvir, ki
izbruhne. Vznemirjenje, veselje! Nato Zelimo to imeti. Ko vidimo nekaj lepega,
retemo: »0000 ...« Vidimo lepo obleko v izloZbi, lepo dekle ali fanta, nekoga lepega
izgleda, z lepimi lasmi, lepim nosim in lepimi oémi ter postavo, lep avto ali hiSo,
otrok vidi lepo igradko, karkoli, kar nas prevzame s svojo lepoto in st mislimo: »0,
kako lepa!« VVendar Ze v naslednjem hipu hotemo to lepoto imett.

V/ hipu, ko st prisvojimo lepoto, ta postane grda. Lahko vidimo moske z lepimi
Zenami, ki se Se vedno ozirajo za lepimi dekleti ali pa Zene z lepimi mozmi, ki Se
vedno iS6ejo nekoga s Sirokimi rament, ravnim nosom ali lepo postavo, karkoli pac
pogresajo pri svojem moZu. Kje se vse to konta? V/ trenutku, ko st nekaj lastimo, to
postane grdo. Niveg priviacno. Nato i$¢emo drugo lepoto in vse Zivljenje postane tek
zatakimiiluzijami. Oe ne iStemo, Ge se ne spustimo v ta tek, potem se pocutimo mrtui
kot posekano deblo. Nobenega veselja ni. Nobene priviacnosti. Vse je za nami. Kaj $e
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lahko pricakujemo? Nobene naglice ni. Ko nikarmor ne hitimo in nas ni¢ ne priganja,
se nam zdi Zivljenje tako dolgodasno. Nikamor se ne premaknemo, mar ne?

Ko vidima lepoto, seji prepustimo. Ce ne bomo uZivaliv lepem, bomo to Zeleli
imett. Cemurkolise prepustimo, tega ne Zelimo imett. Tega ne moremo imett. Kako
lahko imamo nekaj, kar je vedje od nas. Bog je predstavljen kot lepota, najlepsa
lepota. Boga ne moremo imeti. Enako je z naravo, ki je lepa in obcudovanja vredna
ob vseh svajih letnih Casih. V naravi lahko uZivamo, ne moremo pa st je prisvojti
Vise, kar je vetje od nas lahko samo Gastimo, ne moremo pa si tega prisvojiti. Ko
spoznamo lepoto in jo oboZujemo, Zivljenje nivet dolgogasno.

Ena najdragocenej$ih clovekovih sposobnosti je prepoznavanje lepote.
Osnova stvarstva je lepota, celotno stvarstvo ni nic drugega kot valovi lepote.
Resnica je vprasanje razuma, toda lepota izvira iz srca. Razum razélenjuje,
je radoveden, kaj je v roZi, kdaj raste, ob katerem letnem ¢asu vzkali. Srca ne
zanimajo podatki, srce preprosto rece: »Uaaa, to je éudovito!« In obgudovanje
lepote vzvalovi v srcu in nas vsega prevzame. Obstaja rek: »Lepota eZi v odeh
tistega, ki gleda.« Ko smo zadovaljni in preZeti z radostjo, lahko cenimo lepoto.
Ko smo v stresu in napetosti, so tudi najlepse stvari grde. Ali pa boma iskali
napake, ki se skrivajo za lepoto. Ko smo sregnt in se pocutimo dudovito, takrat
ne le roze, ampak tudi skale in trnje spregovorijo.

Ljubezen in lepota hodita z roko v roki. Vendar, kako se obnasamo? Nekaj
imamo radiali se nam zdi lepa in Zelimo imeti. V izloZbi vidimo Sudovito vecerno
obleko in Geprav vemo, da jo bomo oblekli le enkrat ali dvakrat, jo kupimo,
prinesema domov in spravimo v omaro. Kupimo najlepso obleko, a ne moremo
gledati svoje lastne obleke. Ue je na nekom drugem, jo lahko obgudujemo. Ni
nam treba biti Zal, da nimamo lepih las. Nekdo drug ima lepe lase in mi jih
lahko obEudujemo. »Lepo, oh,« 1o je praznik za nase oct. Nigesar ne moremo
videti, kar imamo. Nimamo mercedesa. Nekdo drug ima tak avto in mi ga lahko
obéudujemo. Tisti, ki ga ima, ne uZiva, temvet hrepeni po tem, éesar nima.
\ledno hrepenimo po tem, ¢esar nimamo.

Paznamo le eno obliko ljubezni - ljubiti, imet, pozabiti. Nikoli nismo [ubili
nedesa, kar je vecje od nas. Zato, ker smo sami ostali majhni, ker nismo postali
veliki v svojem srcu. To pa se zgodi takrat, ko [jubimo nekaj, Gesar ne moremo
imeti. Resnitna izku$nja lepote se porodivtisini Zivlienje ne more biti izpolnjena,
¢evnjemnivalov lepate. Lepota je notranji obcutek, notranje prebujenje, globoko
v sebi prepoznamo popolnost stvarstva in v nas se dvignejo valovi hvaleznosti.

Zal nas je potrosniSka druzba zasuznjila s potrebo po imeti. Promoviranje
in reklamiranje nas zapeljujeta, da nasedamo imidzu in sledimo trendu, zato
cenimo, kar je moderno in ne, kar je vredno. Odvisni smo od popularnosti,
namesto da bi sledili dobroti. In tako postaja denar sveta vladar, pa $eta denar ni
vet v zlatu, temvec samo zelen papir. Bolj ko je nasa zavest preZeta z imeti, bol]
hrepenimo po materialnem, postajamo zagrenjeni in zdolgogasent. Nicemur
vet se ne gudimo, nidesar ne ob&udujemo, $& manj oboZujemo. Oh, kako lepo
. S0 postale prazne besede, ki jih izreemo, da smo vSecni, medtem ko v srcu
ne gutimo nicesar. Zato ne i§¢imo lepote v predmetih zunaj nas. Ne nasedajmo
potrosniSki miselnosti, ne gislajmo kapitalizma in prepoznajmo lepoto v sebi.
Kajti lepota ni v stvareh in niv judeh in niti ne v odeh ljube osebe. Lepota lezi v
srcu vsakogar in iz nje se prebudi obgudovanie, le um hoce imeti.

Decembrski ¢as je v potrosniski druzbi cas veselja in rajanja, popivanja in
zabav, tekanja po trgovinah in nakupovanja boZicnih daril. Mesto je razsvetljeno
7 luékami vsemogocih podob, na vsakem vogalu si lahko privosGite kozarec
kuhanega vina, na trgih igra hrupna muzika. Vendar je december tudi mesec
za globljo refleksijo. Lahko pogledamo svoje napake, spodrsljaje, izkrivijenja in
se adlogimo, da jih ne bomo ved panavljall. Ko okrepimo svoje dobre lastnosti,
vrednote in vrling, se razvijamo in duhovno zorimo. Vsak jutri je poln upanja:
veliko bo spet moznosti, kijih lahko usmerimo na bolje.

>Modr{ ljudje imajo notranji ob&utek za to, kaj je lepo, in najvecja modrost
je zaupati temu obgutku in se mu prepustiti. Odgovor na vprasanje, kaj je prav,
ticiv clovekovih prsin. Zaupaj sil (Aristotel)«

Jadranka Tavar Oblak, vasa urednica
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Evropski dan darovanja organov in tkiv - dan za opredelitev

Voja brazgatina, moje Zivljenje

» Slovenija-transplant
Vsako leto drugo oktobrsko soboto
obelezujemo evropski dan darovanja in

presaditve organov in tkiv. Ob tej priloZznosti
naSlovenija-transplantuvsako letoobveScajo
0 pomenu posmrtnega darovanja organov
in tkiv za namen zdravljenja, o uspehih ter o
kompleksnosti donorske in transplantacijske
medicine. Hkrati je to priloZnost, da se javno
zahvalijo vsem zdravstvenim delavcem, Ki
sodelujejo v celotni verigi od darovanja do
zdravljenjas presaditvijo, vsem, ki so kadarkoli
darovali, vsem svojcem, ki so podali soglasje,
in vsem, ki so se Ze opredelili za darovanje za
Casa zivljenja, in s tem aktivno izrazili podporo
darovanju organov in tkiv.

Klju¢no sporoéilo letosnjega evropskega dneva darovanja
organovin tkivje: evropski dan darovanja - dan za opredelitev.
Slovenija-transplant je v petek, 7. oktobra, ob 11.00 v
Modrem salonu, dan pred evropskim dnevom darovanja
organov in tkiv, podrobneje predstavil rezultate svojega dela
in razloge za otvoritev prav posebne fotografske razstave
»Moja brazgotina, moje Zivljenje«. Razstavo so pripravili
Slovenija-transplant in dru$tvo pacientov po presaditvi
Slovensko dru$tvo Transplant, katerega ¢lani so ponudili
veliko dobrih in uspesnih zgodb o solidarnosti, vrhunskih
medicinskih dosezkih in uspehov v zdravljenju. Gre za serijo
umetniskih aktov oseb po presaditvi, ki prikazujejo njihovo
zivljenjsko mo¢ in optimizem. Z veliko mero poguma in
pozitivne energije so razgalili svoje brazgotine, telesa in misli,
da bi izrazili hvaleznost in podali klju¢no sporo¢ilo: postani
darovalec in omogodi zivljenje. O razlogih za nastanek
razstave ¢lanica drustva Anja Garbajs pravi: »Po presaditvi
s svojimi brazgotinami Zivimo, a prav za vsako brazgotino
se skriva moc¢na zivljenjska zgodba: zgodba o strahu, jezi,
dvomu, skrbi, zavisti, malodusju. Predvsem pa zgodba o
borbi, pogumu, vztrajnosti, upanju in hvaleznosti«. Ceprav
je sporotilo zavito v fotografsko izrazno umetnigko obliko, je
povsem preprosto: postani darovalec ali darovalka in morda
bos nekoc resil zelo bolnega ¢loveka.

Spodbuda k aktivni opredelitvi je tudi glavno sporocilo
dneva. O rezultatih dela v donorskem programu razlaga
Andrej GadZijev, dr. med., direktor Slovenija-transplanta: »V
letognjem letu so se po dveh napornih kovidnih letih razmere
za delo kon¢no malce normalizirale. Rezultati v donorskem
programu so dobri, z vrnitvijo bolni$ni¢nih koordinatorjev iz
kovidnih intenzivnih enot na redna delovi§¢a se je ponovno
izboljsala detekcija umrlih darovalcev. Do konca septembra

je bilo tako skupno dokazanih kar 69 mozganskih smrti, od
tega je 36 umrlih postalo darovalcev organov. To je precej ve¢
kot lani v istem ¢asovnem obdobju. Po uspesni detekciji letos
izrazito izstopa donorski center UKC Maribor. Dobro tece
tudi program pridobivanja rozenic«. Se vedno pa premalo
ljudi pozna enostaven postopek opredelitve glede darovanja
po elektronski poti preko portala e-uprava. Z veljavnim
digitalnim potrdilom se starejsi od 15 let lahko opredelijo za ali
proti darovanju enostavno in hitro, v manj kot dveh minutah.
Do zdaj se je v nacionalnem registru opredelilo 12.510 ljudj,
od tega se je 69 oseb izreklo proti darovanju. »Ce se oseba ni
opredelila tekom Zivljenja, o dovoljenju za darovanje organov
vprasamo svojce. In to vprasanje sledi po sporoéeni smrti.
Vprasanje je najveckrat nepricakovano. Ce se o tem prej ne
pogovarjate, je tak pogovor za svojce izjemno zahteven, saj so
v procesu zaletnega hudega zalovanja in v takem trenutku se
tezko razsodno odlocajo. Ce pa je volja pokojne ali pokojnega
znana, je odlotitev svojcev lahka. Zelimo si, da ljudje ne bi
ostajali neopredeljeni. To je najslab$a mozZnost za vse, za
svojce in zdravstveno osebje, predvsem pa za vse ¢akajoce
paciente,« razlaga Andrej Gadzijev.

Brez prostovoljnega darovanja ni zdravljenja s presaditvijo,
ki je danes izjemno uspe$na metoda, je edina resitev in
moznost zdravljenja za $tevilne bolezni, ki privedejo do
odpovedi organa. Le pri ledvicah je moZzno nadomestno
zdravljenje z dializo. Doc. dr. Ivan Knezevi¢, dr. med., vodja
Centra za transplantacijsko dejavnost v UKC Ljubljana
razlaga: »Do septembra smo v naSem transplantacijskem
centru presadili 95 organov, od tega 45 ledvic, 20 src, 14
jeter, 15 plju¢ in eno trebu$no slinavko. Letosnji rezultati
so bolj§i kot lansko leto«. Dr. KneZevi¢ poudarja, da je
zdravljenje s presaditvijo izjemno zahtevno in v marsikateri
drZavi bolniki $e nimajo dostopa do tovrstnega zdravljenja,
nimajo moznosti za zdravljenje: »Naga dejavnost kaZe na
strokovno razvitost klini¢nega centra v Ljubljani in celotnega
slovenskega zdravstva. Ponosni smo na transplantacijski
center, da po §tevilu presaditev src na milijon prebivalcev
ostajamo v samem svetovnem vrhu«. V bliznji prihodnosti
nalrtujejo pomembnej$i strokovni preskok: »Pripravljamo
se na soasno presaditev srca in plju¢. Le redke drzave na
svetu so ze izvedle tako zahteven poseg, imamo dovolj
znanja in vrhunsko usposobljene strokovnjake«. S staranjem
druzbe, tudi z boleznimi, ki se jih lahko zdravi, a lahko z leti
privedejo do odpovedi organa, nara$éajo potrebe po organih
za presaditev. Za $tevilne je to edina moZnost za prezivetje.
»Ne glede na $tevilénost opravljenih posegov in vecletno
ukvarjanje s transplantacijsko dejavnostjo, sem vsakokrat
znova impresioniran nad rezultati zdravljenja. Ko vidi§
nekoga, ki je mesece povsem obnemogel samo lezal v bolnigki



postelji, potem pa Ze tri dni po presaditvi naredi prve korake
po hodniku. To je vsakokrat navdugujoce«, pravi dr. Ivan
Knezevi¢. Kvaliteta Zivljenja po presaditvi organa je vedno
boljsa, potrebno pa je dozivljenjsko zdravljenje in aktivno
sodelovanje prejemnika.

Evropski dan darovanja in presaditve organov in tkiv je
namenjen opozarjanju na pomen posmrtnega darovanja
organov in tkiv za namen zdravljenja, vendar je pri nas to
tema, o kateri se premalo govori in zato tudi premalo ve. Ali
kot je dejala ¢lanica drustva Transplant Anja Garbajs: »Vemo,
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ki $e vedno poraja razlitna mnenja, tako pozitivne obcutke
kot tudi negativne odzive, ki so lahko posledica nepoznavanja
tematike ali pa se ji ljudje izogibajo. Velja za tabu. Razstava
je na$ odgovor na to. Ne rabimo tabujev. Mi smo odvrgli
obla¢ila, vse nage zavore in pomisleke, da bi pokazali, kako
ponosno, in s kako veliko hvaleznostjo Zivimo naprej. In to
le zaradi oseb, ki so se v ¢asu svojih Zivljenj opredelile za
darovalce organov in tkiv po smrti ali pa so njihovi svojci po
smrti podali soglasje za darovanje«. Zgodbe oseb z izkusnjo
zdravljenja s presaditvijo, ki so prikazane na razstavi,
so najbolj neposreden in avtentien prikaz donorske in

in tudi na lastni kozi ¢utimo, da je darovanje organov tema, transplantacijske dejavnosti pri nas.

— — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — —
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Statisticni podatki
«  Na ¢akalnem seznamu je na dan 4. 10. 2022 155 bolnikov, in sicer za srce 61 (od tega 2 v kombinaciji z ledvico),
| ledvico 78 (od tega 2 v kombinaciji s srcem, 2 v kombinaciji z jetri in 1 v kombinaciji s trebugno slinavko), jetra 14 |
(od tega 2 v kombinaciji z ledvico), plju¢a 5 in trebusna slinavka 2 (od tega 1 v kombinaciji z ledvico). Konec leta
| 2021 je bilo na skupnem ¢akalnem seznamu Eurotransplanta 13.640 pacientov. |

Povprecne ¢akalne dobe so: za srce 240 dni (za urgentne presaditve 55 dni); za ledvico priblizno 350 dni; za jetra |

| 108 dni, za plju¢a 179 dni. |
+  V Centru za transplantacijsko dejavnost v UKC Ljubljana so v letu 2022 do konca septembra presadili 95 organov,

| od tega 45 ledvic, 20 src, 14 jeter, 8 plju¢ in 1 trebusno slinavko. Rezultati so boljsi kot lansko leto. |

Stopnja privolitve svojcev za darovanje je 66-odstotna. |

V nacionalni register opredeljenih oseb glede darovanja organov po smrti se je v tem letu do konca septembra |
vpisalo 930 ljudi, kar je 244 ve¢ v primerjavi v enakim obdobjem v letu 2021. 76 odstotkov (708) vpisanih je izbralo

| elektronsko opredelitev prek portala e-uprave. V registru je opredeljenih 12.510 ljudi, od tega 12.441 za darovanje, |

l 69 jih je izrazilo nasprotovanje darovanju. |
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Jarovanje organov resuje Zivljenja

> Slovenija-transplant

Zdravljenje s presaditvijo organov in tkiv je
med najnaprednejSimi metodami zdravljenja.
Za bolnike s kronicno ali akutno koncno
odpovedjo organa je to edina mozZnost za
prezivetje, le pri odpovedi delovanja ledvic
obstaja Se nadomestno zdravljenje (dializa).
Potrebe po zdravljenju s presaditvijo
narascajo, organov za vse bolne pa ni dovalj,
zato vect tisoc ljudi €aka in upa na presaditev.

Katere organe in tkiva lahko darujemo?

V Sloveniji lahko darujemo srce, ledvice, jetra, pljuca in
trebusno slinavko. Poleg organov lahko darujemo tkiva, in sicer
rozenice, redkeje tudi kosti, kozo, sklepe, vezi, sréne zaklopke
in Zile. Pri odvzemu organov je klju¢en ¢as od potrjene smrti,
odvzem tkiv pa ni pogojen s prekrvavljenostjo telesa, zato jih
lahko odvzamemo tudi ve¢ ur po zaustavitvi srca.

Deset razlogov, da se opredelis

1. Darovanje organov je clovekoljubno in nesebi¢no
dejanje, s katerim lahko resis ¢lovesko zivljenje.

2. En darovalec ali darovalka lahko re$i ali pomaga
sedmim ljudem bolezni ali Zivljenjski ogroZenosti.

3. Vsa vedja verstva sveta razumejo darovanje organov
kot visoko eti¢no dejanje, kot izraz ljubezni do
socloveka. Darovanje ne ovira posmrtnega zivljenja.

4. Vsak ima moznost in priloznost, da odloca zase glede
darovanja.

5. Izrazi avtonomijo odlocanja: opredelis se lahko za ali
proti darovanju.

6. Opredelitev za darovanje ni enako kot darovanje. O
darovanju odlo¢ajo okoli§¢ine, na¢in smrti, preverjanje
soglasja, medicinska primernost za darovanje. Teh
dejavnikov ne moremo predvideti.

7. Opredelitev ne vpliva na zdravstveno oskrbo v
Casu zivljenja. Po slovenski zakonodaji se podatek
o opredelitvi lahko preveri Sele po potrjeni smrti.
Podatek o opredelitvi je zaklenjen v posebnem
registru, ki ga hranimo na Slovenija-transplantu.

8. 'V primeru tragi¢ne in nenadne smrti je darovanje orga-
novlahko velika tolazba svojcem, je svetlo dejanje upanja.

9. Postopek opredelitve je po elektronski poti hiter,
varen in preprost.

10. Izrazi svojo voljo, ne ostani neopredeljen ali
neopredeljena.

Kdo vodi postopke darovanja, izmenjavo organov
in kje so bolniki zdravljeni?

Postopke v zvezi z darovanjem v bolnignicah po Sloveniji in
izmenjavo organov in tkiv med drzavami v Eurotransplantu
vodimo na zavodu Slovenija-transplant. Uvr§¢anje na ¢akalne
sezname in zdravljenje s presaditvijo organov izvajajo
vrhunski strokovnjaki v transplantacijskem centru v UKC
Ljubljana. Po presaditvi bolnike doZivljenjsko spremljajo
na posameznih klini¢nih oddelkih v klini¢nem centru v
Ljubljani. Eurotransplant zbira skupni c¢akalni seznam in
vodi dodeljevanje ter izmenjavo organov najustreznej$im
prejemnikom v drzavah ¢lanicah Eurotransplanta.

Pogoste dileme in zmote
Starost

Darovanje je mozno tudi v visoki starosti. Za ¢asa Zivljenja
se lahko opredeli oseba, ki je starej$a od 15 let. Po smrti
primernost za darovanje posameznega organa ali tkiva
ocenjujejo zdravniki specialisti. Kakovost posameznega organa
ni vedno povezana z biolosko starostjo pokojne ali pokojnega.

Bolezen

Bolezen ni omejitev za opredelitev. Opredeli se lahko
vsak, ne glede na (kroni¢no) bolezen (rak, sladkorna bolezen
in podobno). Sele po potrjeni smrti zdravniki specialisti
preverjajo, ali je darovanje mozno ali ne. Pri oceni medicinske
primernosti posameznega organa za darovanje je klju¢no, da
se prepreti prenos nalezljivih ali drugih bolezni, ki bi lahko
prejemniku $kodovale, in da se zagotovi delovanje organov v
novem organizmu.

Postopek

Vsi postopki glede darovanja se za¢nejo Sele po potrjeni
mozganski smrti (Clovek je mrtev, mozganske funkcije so
dokon¢no in nepovratno okvarjene oziroma jih ve¢ ni).
Odvzem organov opravijo zdravniki specialisti z ekipami
zdravstvenih delavcev, ki s pokojnikom ravnajo spostljivo.

Vzdrzevanje organov

Umiranje fizinega telesa je proces. Notranje organe zato



lahko kratek ¢as e vzdrzujemo s pomo¢jo aparatov in mo¢nih
podpornih zdravil. S tem ohranimo minimalno delovanje
organov na periferni ravni, ki omogoca odvzem in zaletek
ponovnega delovanja dolo¢enega organa v novem okolju, v
drugi osebi.

Izgled - telo

Telo po darovanju ni iznakaZzeno. Ostane viden S&iv,
podobno kot po operativhem posegu. Kadar gre za darovanje
kosti, roZenice ali drugih tkiv, so odvzeti deli nadomesceni
s primerno protezo. Koza se odvzame na manj vidnih delih
telesa, kot je na primer stegenski del (nikoli z obraza ali
podobno).

Vera

Vera ni ovira za darovanje. Vsa veja verstva sveta (islam,
kri¢anstvo, pravoslavna vera ...) spodbujajo darovanje. V

SLOVENIA
SLOVENIA

OKOLI 1 2 o ORGANOV PRESADIMO NA LETO
ABOUT ORGANS ARETRANSPLANTED EVERY YEAR
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darovanju vidijo dobroto ¢loveka, najvigjo obliko solidarnosti in
pomodi socloveku.

Odprt pokop

Po darovanju je moZen pokop z odprto krsto in
(tradicionalni) obredi ob pokopu (npr. umivanje pokojne
osebe, zavijanje v bele rjuhe in podobno).

Smrt

Darovanje je mogoce le v primeru smrti v bolni$nici.
Sodobne medicinske diagnosti¢ne tehnike ne dopuséajo
napake glede smrti, vse postopke veckrat neodvisno
preverjata dva strokovnjaka. Vsi poznamo dokonénost,
poznamo trenutek dokonéne tidine in vemo, da telo zapusti
zivljenje oziroma Zivljenje zapusti telo.

OKOLI 2 0 0 LJUDI CAKA NA ZDRAVLIENJE
ABOUT PATIENTS ARE REGISTERED ON WAITING LISTS

Umrli darovalci
Umrli darovalci

Li

Umrli darovalci v letu 2021 po starostnih skupinah
Deceased donors in 2021 by age group

1t
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Darovalciso v letu 2021 podarili 125 organov
Donors donated 125 organs for treatment in 2021

ledvice srce jetra pljiuca trebusna
kidneys heart liver lungs slinavka

pancreas
75 68 60 15 17 13 31 32 11 13 18 o 2

Zaradi kroni¢nega pomanjkanja ustreznih organov, vsi
bolniki Zal ne doc¢akajo zdravljenja.
Z darovanjem lahko tragi¢ne usode ljudi spremenimo.

Due to chronic shortage of suitable organs and tissues for
transplantation, not all patients receive treatment. In 2021,
an average of 20 patients died every day while waiting for
an organ transplant in Europe.
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] d dan derovanja in
Aransplantacy v o ml*sk"l‘ |

V nedeljo, 2. oktobra 2022, je v Sremski Mitrovici
potekala javna okrogla miza s tematiko transplantacije
v Srbiji, ki jo je organizirala prijateljica Violeta Srbljanin,
sekretarka UdruZzenja bubreznih invalida Sremska Mitrovica.
Povabljen sem bil, da predstavim transplantacijsko dejavnost
v Sloveniji. Po uvodnem govoru, ki ga je imela Violeta
Srbljanin, sem zbrane seznanil z lanskoletnim porocilom
Slovenija-transplanta. Seveda se tudi v Sloveniji sre¢ujemo
s tezavami pri transplantacijah, ki pa niso primerljive s
tezavami Republike Srbije. Stevilo njihovih transplantacij
je zelo majhno in zanemarljivo, ¢eprav imajo $tirikrat vec
prebivalcev kot Slovenija. Problem je tezava v sistemu, tako
pri odvzemanju organov kot tudi pri darovanju. Koordinator
srbskega zdravstvenega sistema za transplantacije je navajal

L

sistemske tezave, Stevilke sicer niso roZnate, vendar se
trudijo, da bi povecali $tevilo transplantacij.

Po zaklju¢eni okrogli mizi je sledilo druzenje z ledvi¢nimi
bolniki iz Sremske Mitrovice in okolice, tudi prijatelji iz
Novega sada so se nam pridruzili. Srbski ledvi¢ni bolniki so
povedali, kaksno je dejansko stanje pri njih, kako se pocutijo
in kje vidijo tezave, seveda pa tudi resitve, vendar ni posluha.

Prijetno druzenje smo zaklju¢ili v mestu Ruma, kjer
bodo naslednje leto 2023 prijatelji iz Vojvodine organizirali
mednarodno sre¢anje dializnih in transplantiranih bolnikov
zdruzenih v MrezZi transplantiranih jugovzhodne Europe, ki
jo vodim kot koordinator.

>» Na fotografii z leve stojijo: Violeta Srbljanin,
sekretarka  Udruzenja  bubreznih - invalida  Sremska
Mitrovica, Lazar Coli¢, &lan UdruZenja bubreznih invalida
Sremska Mitrovica, Milan Osterc koordinator MreZe
transplantiranih jugovzhodne Evrope; sedijo z leve: Mladen
Todi&, predsednik UdruZenja transplantiranih pacienata i
pacienata kojima treba transplantacija organa "Zajedno za
novi Zivot" Beograd in dr. Vojkan Radosavljenic, koordinator
zatransplantacije v Republiki Srbiji.



osrecanje EKPF v Atenah

>> BESEDILO IN FOTOGRAFIE: Gal Hostnik

V oktobru se je odvijal drugiletni vrh Evropske

federacije ledvi€nih bolnikov. Dvodnevni
dogodek je bil organiziran v Atenah v Gréciji,
kjer smo se zbrali predstavniki vecine €lanic
Evropske federacije ledvicnih bolnikov (v
nadaljevanju EKPF]. Zvezo drusStev ledvicnih
bolnikov Slovenijesem kot delegat predstavljal
Gal Hostnik.

Prvi dan dogodka je bil namenjen sponzorjem in
partnerjem EKPF (Vifor Pharma, Baxter, Fresenius Medical
Care, AstraZeneca, Novartis, Diaverum, Bayer ...). Predstavili
so izdelke, ki jih razvijajo na podro¢jih: kakovosti Zivljenja
bolnikom s kroni¢no ledvi¢no boleznijo, dusevnega zdravja
bolnikov, vpliva covida-19 na ljudi s boleznijo ledvic in
presaditve ledvice. Vsako izmed zgoraj nastetih podjetji pa
je tudi ze izdelalo mobilno aplikacijo ali platformo, s katero
zelijo ledvi¢ne bolnike izobraziti in jim olajsati vsakodnevno
zivljenje. Nekaj besed so namenili tudi pocitniski dializi
in predstavili dve novi platformi imenovani d.HOLIDAY
(podjetje Diaverum) ter Bookdialysis.com.) Glavna prednost
teh platform je predvsem hitrej$e in u¢inkovitej$e rezerviranje
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datuma dialize v drugem kraju, vendar obljubljajo, da bodo
razvili tudi razsirjeno ponudbo na podrodju potovanj za
dializne bolnike.

Drugi dan je bil namenjen predstavitvi delovanja EKPF
in generalni skup$¢ini. V uvodnem govoru je predsednik
EKPF Daniel Gallego predstavil nov, posodobljen manifest,
kjer so opisani vsi cilji za leto 2023. Predstavljeni so bili tudi
strokovni ¢lanki, pri katerih je EKPF sodeloval z vsemi vedjimi
ledvi¢nimi organizaciji na podro¢jih farmacije, ekologije,
peritonalne dialize, povezave ledvi¢nih in sladkornih
bolezni ter pomoéi dializnim bolnikom v Ukrajini. EKPF
se ze dogovarja z evropsko komisijo za pridobitev denarja
in kandidiranje na razpisih. Vsako leto kandidirajo za pet
do deset evropskih projektov. Bolj aktivno sodelujejo tudi
s sponzorji in so tako v zadnjih treh letih izredno povecali
visino proratuna. Zaradi zelo uspesnega vodenja organizacije
so bili za naslednja tri leta ponovno izvoljeni zdaj$nji ¢lani
izvrinega odbora.

Za Zvezo drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije je udelezba
na taksnih dogodkih zagotovo zelo pomembna, saj se z
mrezenjem in deljenjem izkusenj lahko nau¢imo uspe$nih
dobrih praks v drugih drzavah ter to znanje uporabimo pri
svojem delovanju.
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Kronicna ledvicna bolezen danes

Poskrbimo za ohranitev ledvicnega delovanja

In splosno zdravje

» Nus$a Avgustin Rotar
» Shutterstock

Kronicnaledvicnabolezen(KLB]jenapredujoca
okvara ledvic, ki se kaze s preoblikovanjem
zgradbe ali s spremenjenim delovanjem ledvic
invztrajavec kot trimesece. KLBima priblizno
deset odstotkov odraslih. V razvitih drzavah
je KLB najpogosteje povezana z debelostjo,
arterijsko hipertenzijo in sladkorno boleznijo.
Med drugim jo lahko povzrocajo tudi
avtoimunske bolezni (npr. IgA nefropatija ali
okvara ledvic v sklopu revmatoloskih bolezni),
kronicne ali ponavljajoce okuZbe in prirojene
okvare ledvic [(npr. policisticna bolezen
ledvic). KLB povecuje tveganje za obolevnost
zaradi sréno-Zilnih bolezni, predvsem pri hudi
ledvi€ni okvari in pri starejSih bolnikih, zato je
pravocasna cbravnava zelo pomembna.

Razvrstitev KLB iz leta 2012 v prvi vrsti uposteva
delovanje ledvic, vendar upoSteva tudi izlocanje
beljakovin s se¢em. Glede na delovanje ledvic jo razvrstimo
v stopnje od ena do pet (stopnja pet pomeni slabo ledvi¢no
delovanje, ki bo verjetno v kratkem privedlo do zacetka
nadomestnega zdravljenja z dializo oziroma do presaditve
ledvice). Ve¢ja vrednost izlo¢anja beljakovin s seéem pa
napoveduje hitrejse slab3anje delovanja ledvic in pove¢ano
tveganje za sréno-Zilne zaplete. KLB se navadno za¢ne “tiho”
in bolnika (pa tudi zdravnika) preseneti izvid odvzet na
sistematskem pregledu. Kasneje pa lahko pripelje do kon¢ne
odpovedi ledvic in potrebe po nadomestnem zdravljenju z
dializo oziroma po presaditvi ledvice.

Veliko je bilo storjenega za veljo prepoznavo bolezni in
zgodnej$e odkrivanje s pomo¢jo marcevskega svetovnega
dneva ledvic. Pripravljajo se slovenski izobrazevalni
prispevki za bolnike, ki vkljutujejo razlicna podrodja
nefrologije, izdajamo knjizice z navodili, v zadnjih letih
bolnike seznanjamo z novostmi na podrolju prehrane
za bolnike s KLB. Zelimo si, da bi nai bolniki é&im dlje
ohranili delovanje lastnih ledvic, kar je povezano z
daljgim prezivetjem in boljso kakovostjo zivljenja. Vedno bolj
pomembno je dokazati ali vsaj z veliko verjetnostjo sklepati
o vzroku za nastanek KLB. Poleg podpornega zdravljenja,
ki je primerno za vse bolnike s KLB, imamo tudi moZnost
vzrotnega zdravljenja. Ceprav je véasih na prvi pogled ledvi¢na
okvara posledica visokega krvnega tlaka, je treba pomisliti, ali

je morda krvni tlak povisan zaradi ledvi¢ne bolezni ter v tem
primeru raziskovati dalje. Na voljo so nam tudi vedno bolj
natanc¢ni genetski testi (npr. za ucinkovitejse odkrivanje
prirojenih bolezni ledvic, kot so cisticna bolezen ledvic,
Fabryeva bolezen in Alportov sindrom ali tudi nagnjenje k
razvoju dolo¢enih okvar ledvic), krvni testi za ugotovitev
avtoimunskih bolezni (npr. protitelesa za membransko
nefropatijo), pri nas je zelo dostopna in varna tudi biopsija
ledvice. Pogovor z bolnikom, natan¢no sledenje poteka
dogodkov, ki so vodili do nastanka ledvi¢ne bolezni, pa e
vedno najve¢ pripomore k odlo¢itvi, kaksna bo nasa kon¢na
diagnoza vzroka za KLB.

Ukrepi za ohranitev lastnega ledviénega delovanja

Ti ukrepi so odvisni od vzroka za nastanek KLB in njene
stopnje, dostopnih moznosti zdravljenja, starosti in Zelja
bolnika. Veliko lahko naredi bolnik sam, nefrolog pa predpise
ustrezna navodila in zdravila ter svetuje preiskave.

Kaj lahko stori bolnik zase in svoje ledvice

Zdrav zivljenjski slog, prehrana in redno jemanje
zdravil so pomembnizavsebolnike s KLB, sajizboljsajo sréno-
zilno zdravje ter imajo dolgoro¢no ugoden vpliv na delovanje
ledvic. Redna telesna dejavnost je zelo priporocljiva, a
mora biti prilagojena zmogljivosti posameznika. Znizanje
prekomerne telesne teze upocasni slabsanje ledvi¢nega
delovanja in dobro vpliva na sr¢no-zilno zdravje. Opustitev
kajenja lahko zmanjsa tveganje za nastanek KLB in ponovno
okrepi zdravje Zzil.

Omejitev vnosa soli pri bolnikih s KLB ucinkovito
znizuje krvni tlak, izlocanje beljakovin s se¢em in zmanjsa
koli¢ino tekocine v telesu. Prehrana z beljakovinami
pretezno rastlinskega izvora (npr. strocnice, zelenjava,
sadje, ore3c¢ki) in vlakninami lahko zmanjsa kislost krvi,
vodi do manjse koli¢ine ledvi¢nih strupov in zmanjsa breme
fosfata. Manjsi vnos beljakovin zniza pritisk v ledvici in
izlo¢anje beljakovin s se¢em. Zaradi preprecevanja izgube
migi¢ne mase ob dieti s premalo beljakovinami, vnos
beljakovin dolo¢i nefrolog oziroma prehranska ambulanta.
Preve¢ tekocine v telesu, kar je pogosto prisotno pri
hujsih stopnjah ledvi¢ne okvare, je dobro zmanjsati z
zdravili za odvajanje vode in omejitvijo vnosa soli ter vode,
po navodilih nefrologa.



Skrb za urejen krvni tlak in urejene vrednosti krvnega
sladkorja ter zdravljenje popuscanja srca upocasni
slabsanje KLB, zato je pomembno tudi redno jemanje
predpisanih zdravil. V kolikor izvidi pokazejo visoko setno
kislino in se pojavljajo napadi protina, je pomembna dieta z
manj purini in jemanje zdravil, ki zmanjsujejo serumski urat.

Bolniki lahko rezultate uvedenih sprememb opazijo z
znizanjem izlo¢anja beljakovin s se¢em in ureditvijo krvnega
tlaka, manj$o otecenostjo ter bolj stabilnimi izvidi (ter
verjetno tudi bolj§im pocutjem) ob rednih kontrolah pri
nefrologu.

Preprecevanje nenadne (akutne) okvare ledvic pri
bolnikih s KLB

Vsak dogodek, ki vodi do nenadnega poslabsanja
delovanja ledvic, lahko povzro¢i pospeseno slabsanje KLB.
Zato je dobro taksne dogodke preprecevati ali jih zgodaj
prepoznati. Med drugim predvsem hujse okuzbe, ki potekajo
z nizkim krvnim tlakom in dehidracijo ter nenujne slikovne
preiskave s kontrastom. Previdno in po navodilih zdravnika
je treba jemati nekatera zdravila, ki lahko poslabsajo ledvi¢no
delovanje (npr. kombinacije zdravil za srce in povisan
krvni tlak), zopet druga zdravila pa za bolnike s KLB sploh
niso primerna (npr. protibole¢inska zdravila iz skupine
nesteroidnih antirevmatikov).

Kaj svetuje in predpise nefrolog
Zdravljenje in obravnava zapletov KLB

Zapleti povezani s KLB so pogostejsi, ko se delovanje
ledvic poslabsa pod stopnjo tri. Najpogosteje obravnavamo
povisan kalij, ledvi¢no slabokrvnost in kostno bolezen ter
kislost krvi. Povisan kalij je nevaren za srce, zato nefrolog
svetuje prilagoditev prehrane in jemanja zdravil z vplivom
na kalij, v¢asih predpiSe tudi zdravila za nizanje kalija.
Ledvicno slabokrvnost trenutno zdravimo z zdravili v obliki
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podkoznih injekcij, pripravljajo se tudi taka v obliki tablet.
Pred leti se je razéirila shema vezalcev fosfatov, ¢eprav je dieta
$e vedno pomembna za niZanje fosfata v krvi. V svetu vedno
bolj poudarjajo tudi vpliv ledvi¢ne kislosti krvi na slabsanje
delovanja ledvic, na zdravje kosti in na mi$i¢no maso, kar za
zdaj zdravimo z uporabo bikarbonata in prehrano.

Srcno-zilna ogrozenost bolnikov s KLB je zelo pomembna

Sréno-zilni dogodki so najpogosteje vzrok za smrt bolnikov
s KLB, predvsem starejsih s preve¢ beljakovinami v se¢u in s
slabim delovanjem ledvic. Obi¢ajnim dejavnikom tveganja
za sréno-zilne dogodke (kot so arterijska hipertenzija,
sladkorna bolezen, visoke mascobe v krvi, kajenje) se pri
bolnikih s KLB lahko pridruzijo tudi ne-obicajni (kot sta
ledvi¢na kostna bolezen in vnetje), ki jih moramo zdraviti,
poleg upostevanja nujnih sprememb Zivljenjskega sloga.
Zdravila za niZzanje mascob v krvi so ucinkovita tudi pri
bolnikih s KLB. Tisti, pri katerih pa kljub temu z zdravili prve
izbire nismo uspesni ali obstaja drug razlog oziroma zadrzek
za zdravljenje z njimi, lahko zdaj tudi bolniki s KLB prejmejo
novejsa zdravila z drugaénim delovanjem na niZzanje mascob
v krvi. V zadnjih letih so kardiologi zaceli s predpisovanjem
druga¢nih zdravil za zdravljenje srénega popuscanja, ki so v
prilagojenih odmerkih vedno pogosteje predpisana bolnikom
s KLB. V primeru srénega infarkta bolniki s KLB prejmejo
vetino zdravil za zdravljenje sréne bolezni, vendar je potrebna
prilagoditev odmerkov in bolj pogosto spremljanje delovanja
ledvic in kalija v krvi.

Zdravila za ohranjanje ledvicnega delovanja

Temelj ohranjanja ledvi¢nega delovanja z zdravili ostajajo
zaviralci anginotenziskih receptorjev (zaviralci ACE) oziroma
njim podobna zdravila. Zdravila predpisujemo previdno,
saj lahko obcasno povisajo kalij ali celo poslabsajo ledvi¢no
delovanje. Novost v nefrologiji so predvsem tako imenovani
zaviralci SGLT2, ki so jih razvili za zdravljenje sladkorne
bolezni. Izkazala so se kot uédinkovita tudi za ohranjanje
ledvi¢nega delovanja in izbolj$anje sréno-Zilnega zdravja, celo
pri bolnikih s KLB, prevelikim izlo¢anjem beljakovin s se¢em
in brez sladkorne bolezni (npr. bolniki z IgA nefropatijo).
Novost so tudi zdravila za upocasnitev slabsanja avtonomno
dominantne policisti¢ne bolezni ledvic, ki jih imenujemo
tolvaptani. Avtoimunske ledvi¢ne bolezni, ki prednostno
povzrocijo poskodbo ledvi¢nih telesc, so v zadnjih letih tudi
vedno pogosteje zdravljena z bioloskimi zdravili (npr.
med drugim membranska nefropatija). Za IgA nefropatijo,
ki je najpogostejsa primarna bolezen ledvi¢nih telesc
(glomerulonefritis), za zdaj v rutinskem zdravljenju $e ni
novosti. Potekajo pa klini¢ne raziskave zdravil z vplivom
na komplementni sistem. Bolezni, kjer se tvorijo strdki v
majhnih Zilah (kar imenujmo tromboti¢na mikroangiopatija)
ter lahko povzrocajo med drugim previsok krvni tlak ter
ledvi¢no okvaro, so vedno pogosteje prepoznane in uspe$no
zdravljene tudi z zdravili, ki zavirajo komplementni sistem
(komplement je del imunskega sistema in trenutno predmet
raziskav in najbolj pomembna taréa za nova zdravila za
avtoimunske bolezni ledvic).
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Novosti v zdravljenju ali prepoznavi bolezni so v zadnjih
letih, med drugim, tudi na podro¢ju krvnih bolezni in
dolo¢enih kroni¢nih okuzb (npr. hepatitis C), ki lahko
obremenijo ledvica.

Zakljucek

Pri¢cakujemo, da se bo breme KLB v naslednjih letih
povedalo, saj se svetovna populacija stara. Zato je klju¢na
zgodnja prepoznava, vzro¢na opredelitev in zdravljenje KLB.
Veliko lahko storijo bolniki sami s spremembo Zivljenjskega
sloga, rednim jemanjem zdravil in obiskovanjem nefrologa,
Stevilna nova zdravila pa pomagajo udinkovito upocasniti
slabsanje ledvi¢nega delovanja in bolje obvladovati sréno-
zilno tveganje ter posledi¢no izboljsati prezivetje in kvaliteto
zivljenja bolnikov s KLB.

Avtosomno dominantna policisticna bolezen ledvic -

novost v zdravljenju

>> BESEDILO IN FOTOGRAFUE: Izr. prof. dr. Andreja Marn Pernat, dr. med., specialistka nefrologije in interne medicine, Klinigni
oddelek za nefrologijo, Univerzitetni kliniéni center Ljubljana, Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani

Avtosomna dominantna policisti€na bolezen
ledvic (ADPKD, angl. autosomal dominant
polycystic kidney disease) nastane zaradi
genetske spremembe, ki povzro€i nastanek
in rast Stevilnih cist v obeh ledvicah, kar pri
polovici oseb privede do kon€ne ledvicne
odpovedi pred 60. letom starosti.

Cilji zdravljenja so zavreti rast cist, zdraviti visok krvni tlak,
ohraniti ledvi¢no delovanje in zdraviti ter lajsati ostale znake
in simptome zapletov avtosomno dominantne policisti¢ne
bolezni ledvic, kot so bole¢ine zaradi pritiska ledvi¢nih cist,
morebitne krvavitve iz cist in okuzbe cist. Ozdravitev Zal se
ni mozna, je pa bolnikom s hitro napredujoco obliko bolezni
od nedavnega na voljo prvo specificno zdravilo tolvaptan,
ki upocasni hitro povelevanje cisti¢ne ledvi¢ne mase in s
tem napredovanje ledvi¢ne okvare ter podalj$anje ¢asa do
kon¢ne odpovedi ledvic. Nage dosedanje izkugnje kazejo, da
vedina zdravljenje dobro prenasa. So pa potrebne dolocene
vsakodnevne prilagoditve nac¢ina zZivljenja zaradi velike
koli¢ine izlo¢enega seéa in potrebe po toliksni koli¢ini zauzite
tekocine, skrben laboratorijski nadzor ter dobro sodelovanje
med bolnikom in zdravnikom.

Kaj je avtosomno dominantna policisticna bolezen ledvic,
kako nastane in kako poteka?

Avtosomna dominantna policistitna bolezen ledvic
(ADPKD, angl. autosomal dominant polycystickidney disease)

jenajpogostejsa genetskaledvi¢nabolezen, kiprizadene enega
otroka na 400 do 1000 Zzivorojenih. Je Cetrti najpogostejsi
vzrok za kon¢no ledviéno odpoved, kar pomeni v osem
do deset odstotkov pri nagih dializnih bolnikih. Ledvi¢ne
ciste se tvorijo vzdolz celotnega ledvi¢nega kanalcka zaradi
mutacije gena za beljakovino policistin ena ali dva. Policistin
sicer nadzoruje pravilnost zgradbe ledvi¢nega kanal¢ka, rast
celic v tem podrodju in izlo¢anje tekocine. Zaradi genetske
spremembe se ze pred rojstvom tvorijo cistice, napolnjene z
bistro tekocino, ki se z leti mnozijo in rastejo, zaradi Cesar
se celotna prostornina ledvic lahko zelo poveda. Bolezen se
deduje avtosomno dominantno, zato obstaja 50-odstotna
verjetnost, da bo bolezen podedoval otrok, ¢e jo ima eden
od star$ev. ADPKD se pojavi pri vsakemu nosilcu te genske
spremembe, klini¢na izraZzenost in potek bolezni pa se lahko
med druZinami in znotraj druzine razlikujeta. ADPKD ne
preskodi generacije in jo ima po navadi ve¢ ¢lanov v druzini.
Vedno je seveda mozna tudi mutacija na novo.

ADPKD je bolezen, ki iz leta v leto napreduje, a je kljub
temu desetletja brez simptomov. S¢asoma rastoce ciste
pritiskajo na okolno drobno Zilje, kar sprozi brazgotinjenje
ledvi¢nega tkiva, zato za¢ne ledvi¢no delovanje usihati po 30.
letu starosti. Pri ADPKD tipa enaje bolezen hitro napredujoca,
kar pomeni, da se cisti¢na ledvi¢na masa in zato ledvice hitro
povecujejo. Posledi¢ne bole¢ine v trebuhu, krvavitev iz/v
cisto, nastanek hipertenzije in koné¢na ledvi¢na odpoved se
pojavijo bolj zgodaj in pri mlajsih. Koné¢na ledvi¢na odpoved
nastopi pri ADPKD tipa ena med 40. in 60. letom, pri tipu dva
pa po 70. letu starosti.



Kako prepoznamo avtosomno dominantno policisti¢no
bolezen ledvic in kako razlikujemo med dvema oblikama
bolezni?

Bolezen, ki desetletja ne dela tezav, odkrijemo ob pozitivni
druzinski anamnezi s slikovno preiskavo, na primer z
ultrazvoénim pregledom trebuha, s ¢imer potrdimo ciste v
ledvicah in lahko tudi v drugih organih (najpogosteje v jetrih,
trebudni slinavki in vranici). Ledvice se zaradi rastoce cisti¢ne
mase razokrozijo in z leti zelo povelajo, tudi preko 20 cm, ter
tehtajo do enega, lahko pa tudi ve¢ kilogramov. Ra¢unalnigka
tomografija ali magnetnoresonancna preiskava sta praviloma
potrebni za ugotavljanje zapletov, kot so krvavitev v cisto,
okuzba ciste ali pri sumu na se¢ni kamen. Policisti¢no bolezen
ledvic lahko potrdimo z genetskim testiranjem s pomocjo
krvnega vzorca. Genetskega testiranja se posluzujemo v
otrodtvu in mladosti, ko je slikovna preiskava zaradi zelo
majhnih cist $e lahko negativna ali v primeru atipi¢ne,
pretezno enostranske ledvitne prizadetosti. Analiza
sekvence DNK pa je predvsem potrebna za razlikovanje med
dvema glavnima genetskima tipoma ADPKD glede na vrsto
mutacije, to sta PKD tipa ena (PKD1, angl. polycystic kidney
disease), ki predstavlja 80 odstotkov bolezni tudi v Sloveniji,
in redkejsi PKD tipa dva, ki ga imajo preostale druZine.
Bolniki z mutacijo v genu PKD1 imajo bolj izraZeno in hitreje
potekajoco cisti¢no bolezen naledvicah, zato dosezejo kon¢no
odpoved ledvic 20 let prej kot bolniki z mutacijo v genu
PKD2. S prihodom zdravila za upocasnitev rasti ledvi¢nih
cist je zdaj pomembno razlikovati med razli¢no potekajo¢ima
genetskima tipoma ADPKD, saj moramo prepoznati bolnike,
ki imajo hitro napredujo¢o obliko bolezni. Le pri teh je bila
dokazana dobrobit zdravila tolvaptan na upocasnitev cisti¢ne
rasti in slabsanje ledvi¢ne funkcije tolikéna, da se je ¢as do
kon¢ne ledvi¢éne odpovedi podaljsal za ve¢ let ali slednjo
celo prepre¢il. Hujéi in hitreji potek policisti¢ne bolezni
ledvic pricakujemo pri tistih, ki imajo mutacijo gena PKD1,
predvsem pri moskem spolu, pri potomcih bolnikov, ki so
potrebovali nadomestno ledvi¢no zdravljenje pred 58. do 60.
letom starosti in/ali v primeru zgodnjega pojava hipertenzije
ali uroloskega zapleta (bolec¢ina, krvav se¢ ali okuzba) pred
35. letom starosti.

Kako prepreciti nadaljnje vecanje cist v ledvicah in ¢im
dlje ohranitiledvicno delovanje?

V zadnjih letih so s $tevilnimi zdravili poskusali vplivati na
razvoj in rast ledvi¢nih cist. Prigli so do pomembnega odkritja,
da s pove¢anim dnevnim vnosom tekoéine lahko upo¢asnimo
rast ledvi¢nih cist, povedanje ledvic in morda celo upocasnimo
upadanje ledvi¢nega delovanja. Ce bolnik z ADPKD zauzije
priblizno §tiri litre teko¢ine dnevno, se zmanj$a raven
hormona vazopresina v krvi, katerega koncentracija je pri
policisti¢ni bolezniledvic pogosto povecana. Vazopresin preko
nekaterih vmesnih molekul pospesuje pomnozitev cisti¢nih
epitelnih celic in povecuje izlo¢anje tekocine v cisto, kar oboje
omogoc¢inadaljnje povecevanje ciste. Z zmanj$anjem izlo¢anja
vazopresina Zelimo upocasniti rast ledvi¢nih cist. Ta ukrep
lahko svetujemo vsem bolnikom, ki imajo $e dobro ledvi¢no
delovanje, nimajo predpisane omejitve vnosa tekocine,
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nimajo srénega popuséanja in ne jemljejo visokih odmerkov
diuretika. Podobno kot pitje velike koli¢ine vode zniza u¢inke
vazopresina, prepreci njegov vpliv na rast cist tudi zdravilo
tolvaptan, ki se veZe na vazopresinske receptorje, imenovane
V2, ter zavre njihovo delovanje. Dokazali so, da tolvaptan
pomembno upocasni rast cist in propadanje ledvi¢nega tkiva
ter zmanj$a pogostost bole¢ine in drugih zapletov zaradi
policisti¢nih ledvic. Klini¢ne raziskave kazejo, da zdravljenje
s tolvaptanom zmanj$a upadanje ledvi¢nega delovanja,
ki ga ocenjujemo z glomerulno filtracijo, za en ml/min na
leto. Predvidevajo, da $tiriletno jemanje tolvaptana prestavi
kon¢no odpoved ledvic oziroma zacetek dialize za eno leto.
Ko so primerjali bolnike, ki so jim svetovali zauZitje vsaj tri do
$tiri litrov vode dnevno, so le pri tistih, ki so dodatno jemali
tudi tolvaptan, potrdili zanesljivo upolasnitev napredovanja
ADPKD. Zato moramo prepoznati tiste osebe, ki imajo hitro
potekajoco obliko ADPKD s tveganjem za koné¢no odpoved
ledvic pred 60. letom starosti in jim omogoditi zdravljenje s
tolvaptanom, antagonistom vazopresinskih receptorjev V2,
ki je za zdaj edino zdravilo na voljo. Praviloma so to osebe,
mlajse od 55 let, ki imajo glomerulno filtracijo nad 25 ml/
min. Ce ima oseba pri 50 do 55 letih starosti e dobro ledvi¢no
delovanje z glomerulno filtracijo 60 ml/min ali ve¢, zdravljenje
s tolvaptanom ni priporo¢eno. Po drugi strani pa moramo s
tolvaptanom zaleti zavirati rast cist pri mladem odraslem s se
normalnim ledvi¢nim delovanjem in z glomerulno filtracijo
preko 90 ml/min, pri katerem velika (dolzina ledvic preko
16 cm) in hitro rastoca cisti¢na ledvi¢na masa nakazuje hiter
in neugoden potek ADPKD in ledvi¢no odpoved v $estem
desetletju ali celo pred 50. letom starosti. Z zgodnjim in
pravolasnim zaletkom zdravljenja s tolvaptanom obstaja
moznost, da preusmerimo usodo nasih bolnikov z najhitreje
potekajoco boleznijo in morda celo prepre¢imo potrebo po
nadomestnem ledvi¢nem zdravljenju.

Kako poteka zdravljenje s tolvaptanom in kako varno je?

Zdravilo se na trzi$¢u imenuje Jinarc in vsebuje dve
razlicni koncentraciji tolvaptana. Za¢nemo =z jutranjo
tableto, ki vsebuje 45 mg ulinkovine, nato ¢ez priblizno
osem ur vzamemo popoldansko tableto, ki vsebuje 15 mg.
Takoj opazimo povecanje izlo¢anja seca, ki lahko doseze od
5L do 10 L v 24 urah. Vso to izgubljeno teko¢ino moramo
sproti nadomestiti s pitjem vode. Pomembno je vsak dan
priblizno oceniti, koliko teko¢ine moramo zauZiti, kar
naredimo z zbiranjem seca, kadar nam ¢as in prostor to
dovoljujeta. Zaradi onemogocenega delovanja vazopresina
ledvice niso ve¢ sposobne koncentriranja seca in zadrzevanja
potrebne tekotine v telesu. S pitjem tekocine ne moremo
vplivati na koli¢ino nastalega se¢a. Lahko pa malo omejimo
preveliko diurezo z uzivanjem manj slane hrane. Z Jinarcom
moramo takoj za¢asno prenehati v primeru nenadne bolezni,
vroCine, izgube tekodine z bruhanjem, drisko, znojenjem,
nezmoznostjo zauzitja tako velike tekocine zaradi slabega
pocutja, slabosti, bole¢ine ali potovanja, §porta, narave dela.
Zdravljenje ukinemo, ko ledvi¢na okvara napreduje do konéne
ledvi¢ne odpovedi. Poleg velikega izlo¢anja seca, u¢inkovitost
tolvaptana in primernost odmerka posku$amo oceniti z
osmolalnostjo seca, ki mora biti nizja od osmolalnosti seruma.
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Osmolalnost izraunamo s pomo¢jo vrednosti zniZanja
zmrzidca, ki ga dolo¢imo v krvnem in urinskem vzorcu.
Brez delovanja hormona vazopresina namre¢ ne moremo
skoncentrirati se¢a nad serumsko vrednost, osmolalnost se¢a
jeniZja od osmolalnosti seruma. Tedajlahko predvidevamo, da
so u¢inki vazopresina zavrti in se ledvi¢ne ciste ne povecujejo.
Titriranje odmerka tolvaptana na osnovi spremembe v
osmolalnosti se¢a sicer $e ni preverjeno vklini¢nih raziskavah,
zato lahko zvisamo odmerek Jinarca na 60 do 90 mg zjutraj
in 30 mg popoldne, ¢e ga bolnik prenasa. Zdravljenje s
tolvaptanom prinasa nevarnost nekaterih sopojavov, zato je
potreben skrben in reden klini¢ni in laboratorijski nadzor,
ki ga prvi¢ izvedemo ¢ez 14 dni po zaletku zdravljenja, nato
redno enkrat mese¢no skupno 18 mesecev ter kasneje na dva
do tri mesece. Vsaki¢ preverimo vrednosti jetrnih encimov in
bilirubina, elektrolitov, se¢ne kisline, ledvi¢no delovanje ter
krvni tlak in telesno tezo. Le ta se ne sme spreminjati za ve¢
kot tri odstotke. Sele po pregledu izvidov lahko predpisemo
naslednjo mese¢no $katlico Jinarca. Zvianje jetrnih encimov
je pri¢akovati v petih odstotkih, tedaj se z zdravljenjem
preneha in bolnika obravnava po priporo¢ilih v primeru
hepatotoksi¢nosti tolvaptana.

Nase izkusnje
V nefroloski ambulanti UKC Ljubljana je za slovenske

bolnike s hitro napredujo¢o ADPKD zdravljenje s tolvaptanom
na voljo od poletja 2020. Nefrolog, ki postavi sum na hitro

Darovanje organov

napredujoo obliko ADPKD pri svojem bolniku, le tega
preusmeri v UKCL za uvedbo in zdravljenja s tolvaptanom,
ki ga izvaja nefrolog z izku$njami s tolvaptanom pri ADPKD,
kar priporo¢ajo tudi najnovejSe smernice Delovne skupine
Evropskega renalnega zdruZenja 2022. Trenutno 17 oseb
prejema tolvaptan, ki ga zelo dobro prenasajo. Pred tem jih
je nekaj zdravljenje opustilo zaradi neZelenih sopojavov. Vsak
kandidat za tovrstno zdravljenje prejme poleg pisnih navodil
tudiizérpno ustno razlago. Izkusnje kazejo, da je nova terapija
primerna za zelo motivirane osebe, ki odli¢no sodelujejo pri
zdravljenju, se aktivno pozanimajo za mese¢ne izvide, skrbijo
za pravocasno preskrbo z zdravilom in redno jemanje.

Policisti¢na ledvica

Normalna ledvica

\eljavna ureditev, novostl in pravne dileme

>> BESEDILO: Veronika Prtenjak, mag. prav., prva nagrada natecaja Slovenija-transplant 2021

>> FOTOGRAFIJA: Pixabay

Napredek na podrocju transplantacijske
medicine je pripomogel k uspeSnejSemu
zdravljenju, izboljSanju kakovosti Zivljenja
in k podaljSevanju Zivljenjske dobe, zato se
vse vec€ oseb odloca za postopek presaditve.
Presaditev predstavlja velik poseg v telesno
integritetotakodarovalcakot prejemnika,™ pri
katerem so v primerjavi z drugimi resnejSimi
medicinskimi posegi gotovo vecja tveganja,
zato se z vidika varovanja clovekovih pravic
utemeljeno spraSujemo, pod kakSnimi pogoji
je takSen postopek dopusten. Gre tako za
vprasanje dopustnosti odvzema dela telesa
zaradi presaditve Zivemu darovalcu, kot za
vprasanje dopustnosti odvzema dela telesa
umrlemu, nikakor pa ne smemo zanemariti

polozaja prejemnika dela telesa.

Po svetu je postopek presaditve postal ustaljena praksa,
ki za prejemnike predstavlja bodisi edini na¢in zdravljenja za
povrnitev osnovnih funkcij in izboljdanje kakovosti Zivljenja
' bodisi najuspesnejso obliko nadomestnega zdravljenja
koné¢ne odpovedi organov,® mnogokrat pa celo razliko med
zivljenjem in smrtjo. Toda razkorak med $tevilom darovalcev
organov in $tevilom oseb, ki potrebujejo presaditev, je vsak
dan vegji. Darovanje umrlih oseb prakti¢no nikjer ve¢ ne
zado$¢a in pomanjkanje organov za presaditev je privedlo
do vse pogostejSega darovanja med Zzivimi, ¢eprav je le-to
predvideno zgolj subsidiarno, kadar ni na voljo primernega
organa ali tkiva umrle osebe. V primerjavi s posmrtnim
darovanjem je darovanje med Zivimi sicer uspesnejse,



kakovost organov pa visja, vendar pa so ve¢je tudi moralno-
eti¢ne in pravne dileme.

Kot odziv na pomanjkanje organov po svetu so se pojavili
tudi novi nacini darovanja med Zivimi, ki bodo predstavljeni v
naslednjem prispevku. Dilema je, ali ti e sledijo temeljnemu
nacelu altruizma ali morda pomenijo nedovoljeno obliko
trgovanja z organi. Zahteva mednarodnih in nacionalnih
pravnih dokumentov po genetski, druZinski ali ¢ustveni
povezanosti med Zivim darovalcem in prejemnikom
postavlja dopustnost novih nacinov darovanja pod vprasaj,
po drugi strani pa lahko taksni zahtevi oCitamo elemente
paternalizma in nesorazmernosti. Je trenutna ureditev v
Sloveniji $e ustrezna ali bi jo bilo treba v lu¢i pojava novih
nacinov darovanja prenoviti?

Iskanje odgovorov ni preprosto, saj nas napredek vmedicini
venomer sili v razmislek o razhajanju med tehni¢no moZnim
ter moralno in tudi druzbeno-ekonomsko sprejemljivim.!

Pravna ureditev darovanja organov v Sloveniji

Vectina drzav je spoznala, da je treba podro¢je darovanja
organov urediti s posebnimi predpisi in s tem zavarovati
udelezene subjekte ter izklju¢iti moznost zlorab, pri tem
pa hkrati omogoditi tudi nadaljnji razvoj transplantacijske
medicine.® Tudiv Sloveniji je tako darovanje organov urejeno
v posebnem zakonu, to je Zakon o pridobivanju in presaditvi
delov ¢loveskega telesa zaradi zdravljenja (ZPPDCT),® ki je
bil sprejet leta 2015 z namenom urediti pogoje za odvzem
delov ¢loveskega telesa od Zive ali umrle osebe in pogoje za
presaditev delov telesa v telo druge osebe zaradi zdravljenja,
pri tem pa spostovati svobodo osebnosti in druge osebnostne
pravice.[”

Pridobivanje delov telesa umrlega darovalca

V skladu z zakonom se lahko deli telesa umrlega zaradi
presaditve odvzamejo po smrti darovalca.® Z odvzemom
delov (tkiv in organov) z mrtvega telesa je misljen odvzem
zivih delov telesa, ki se kot telo (organizem) uradno Steje
za mrtvo, pri ¢emer zakon posebej poudarja spostovanje
dostojanstva umrlega in oseb, ki so bile umrlemu blizu, ter
upostevanje nacel etike in deontologije.”

Odlo¢ilna okolis¢ina za dopusten odvzem delov telesa
umrlega je opredelitev smrti, pri ¢emer zakon doloca, da mora
biti to mozganska smrt ali smrt po dokoné¢ni zaustavitvi srca
po tem, ko je po medicinskih merilih in na predpisan nacin z
gotovostjo ugotovljena.™” Vse to podrobneje ureja Pravilnik
o medicinskih merilih, na¢inu in postopku ugotavljanja
mozganske smrti ter sestavi komisije za ugotavljanje
mozganske smrti.™ Pri osebi, ki je umrla po dokonéni
zaustavitvi srca (obi¢ajna smrt), ugotovi smrt le en zdravnik,
po obi¢ajnem postopku, na kraju smrti (pri ¢emer ne sme
sodelovati pri morebitnem odvzemu ali presaditvi organov).

Dalje je bistvenega pomena pri pridobivanju delov telesa
umrlega opredelitev v zvezi z darovanjem, saj brez privolitve
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odvzem organa umrle osebe ni dopusten. Zakon kombinira
modelizrecnegain domnevnega soglasja, pri¢emer predstavlja
register, v katerem se lahko slovenski drzavljani opredelijo
proti darovanju," korak blizje ¢istemu modelu domnevnega
soglasja.™™ Doloceno je, da lahko vsakdo, ki je po zakonu, ki
ureja pacientove pravice, sposoben samostojno odlocati
o zdravljenju, pisno privoli ali nasprotuje darovanju delov
telesa po smrti."™ Odvzem delov telesa je torej dopusten, ¢e
je umrla oseba za ¢asa Zivljenja v to izrecno privolila oziroma
ni dopusten, ¢e je umrla oseba za ¢asa Zivljenja temu izrecno
nasprotovala. Opredelitev se poda na posebnem obrazcu, kar
pomeni, da je praviloma pisna.'® Oseba jo lahko poda pri
Slovenija-transplantu, pri izbranem osebnem zdravniku ali
pred pooblas¢eno osebo organa ali organizacije, ki s Slovenija-
transplantom sklene pisni dogovor za zbiranje opredelitev, e
vedno pa se premalo ljudi zaveda, da jo je od novembra 2018
dalje mogoce podati tudi elektronsko, preko portala eUprava
(z digitalnim potrdilom).™ Seveda lahko podano opredelitev
oseba kadar koli tudi preklice.

Umrlemu se lahko po smrti na podlagi pisne privolitve
odvzame del telesa, potem ko se o tem predhodno obvesti
eno od oseb, ki so bile umrlemu blizu,™® ¢e so te osebe
dosegljive.’) Opozoriti velja, da to ne pomeni, da zakon
tem osebam daje pravico soglagati ali nasprotovati odvzemu
organa. Uveljavljen je namre¢ trdni sistem izrecne privolitve,
kar pomeni, da odlo¢itvi umrlega pozneje ne more nihce
nasprotovati ali je spremeniti'?’

Kljub  preprostemu postopku opredelitve delez
neopredeljenih ostaja visok. Ker poznamo v Sloveniji tudi
model domnevne privolitve, je sicer tudi v tem primeru
pod dolo¢enimi pogoji mogo¢ odvzem delov telesa po smrti
posameznika, vendar je postopek c¢asovno in ¢ustveno
bistveno zahtevnejsi. Gre namrec za $ibki sistem domnevne
privolitve, v skladu s katerim se lahko deli telesa umrlega®!
zaradi presaditve odvzamejo tudi, kadar umrli ni podal
opredelitve, vendar pa odvzema organov ni izrecno
prepovedal, razen Ce je iz drugih okolis¢in razvidno, da bi
temu nasprotoval. Odvzem je pri tem mogo¢ le pod pogojem,
da oseba, ki je bila umrlemu blizu, temu ne nasprotuje. Ce
so take osebe dosegljive, je treba vsaj eno od njih obvestiti o
nameravanem odvzemu in o njihovi pravici, da ga zavrnejo
ter jim dati tudi razumen ¢as, da se o tem odlo¢ijo. Ce teh
oseb ni mogoce dobiti, pa se odvzema ne sme opraviti.”?” Za
svojce je tak$no vprasanje pogosto nepricakovano, v procesu
Zalovanja pa tudi izjemno tezko sprejmejo razsodno odloditev.
Vizogib tak$nim situacijam in tezkim odlo¢itvam se zato tako
v Evropi kot v Sloveniji pojavljajo kampanje, ki spodbujajo k
aktivni opredelitvi.[?*!

Pridobivanje delov telesa zivega darovalca

Zakon navaja tudi pogoje za pridobivanje delov telesa
zive osebe. Odvzem je dopusten, Ce je oseba starejsa od
18 let, prav tako pa mora biti vse do odvzema sposobna za
razsojanje.” Ker je v tem primeru ve¢ tveganj in eti¢nih
pomislekov, je potreba po ustreznem zakonodajnem okviru
ge toliko vedja.
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V Sloveniji lahko tako praviloma Ziva oseba daruje le tiste
dele telesa, ki se obnavljajo. Ne glede na to je v primerih, ko
gre za presaditev osebi, ki je z darovalcem genetsko, druzinsko
ali ¢ustveno povezana, dopustno darovati posamezno ledvico,
del jeter ali del plju¢. Vse to je dovoljeno pod pogojem, da v
razumnem Casu ni mogoce dobiti organa umrlega darovalca
ali ¢e uporaba organa Zivega darovalca zagotavlja bistveno
boljse moznosti zdravljenja kot druge oblike nadomestnega
zdravljenja koné¢ne odpovedi ledvic, jeter ali pljuc. Potrebno je
tudi predhodno pisno soglasje Eti¢ne komisije za presaditve.*”!

Pogoji so torej bistveno stroZji oziroma bolj omejujodi,
poleg tega pa nacelo varovanja telesne integritete narekuje,
daje v telo osebe mogoce poseile z njeno izrecno privolitvijo.
L0 Zato je v skladu z zakonom odvzem delov telesa Zivega
darovalca dovoljen samo, ¢e darovalec v to pisno privoli in ¢e
je tveganje za njegovo zdravje po medicinskih merilih v mejah
sprejemljivega. Tveganje torej ne sme biti nesorazmerno v
primerjavi s pri¢akovano koristjo za prejemnika.’?®

Privolitev darovalca se mora nanaSati na nalrtovani
odvzem, biti mora svobodna in zavestna ter izoblikovana na
podlagi primernega pojasnila (o naravi, namenu in poteku
odvzema, verjetnosti njegovega uspeha, obi¢ajnih tveganjih,
evidentiranju in varstvu osebnih podatkov ter nadaljnjem
spremljanju), ki ne sme biti sugestivno. Privolitev je lahko
vezana na pogoj, da se presaditev opravi doloeni osebi,
darovalec pa ima pred privolitvijo pravico do posveta in
drugega mnenja glede tveganj za svoje zdravje z zdravnikom,
ki ne bo udelezen pri odvzemu ali presaditvi dela telesa in
ni izbrani osebni zdravnik prejemnika. Do zacetka odvzema
lahko darovalec privolitev v pisni obliki tudi kadar koli
preklice.

Polozaj prejemnika organa

Ob vsem navedenem ne gre prezreti dejstva, da postopek
presaditve tudi za prejemnika pomeni poseg v njegovo
telesno integriteto, ki je dopusten le v primeru obstoja
veljavne privolitve. Prejemnik mora biti primerno obve$éen
0 svojem stanju, moznostih zdravljenja, naravi, namenu in
poteku presaditve, verjetnosti njenega uspeha ter tveganjih,
ki so povezana s tem nac¢inom zdravljenja. Privolitev v poseg
mora biti pisna, za njeno veljavnost pa so postavljene enake
zahteve kot pri daroval¢evi privolitvi v poseg.””! Treba se
je prepricati, da je privolitev prejemnik podal svobodno in
zavestno, na podlagi primernega predhodnega pojasnila.?®

Rktualni pomisleki glede slovenske ureditve
darovanja organov

Slovenska ureditev omogoca tako darovanje organov po
smrti kot za ¢asa zivljenja, varuje pa tudi poloZaj prejemnika.
Ali bi bilo treba glede na pomanjkanje organov za presaditev
vendarle razmisliti o njeni posodobitvi?

Ceprav je opredelitev sicer preprosta, je delez aktivno
opredeljenih v zvezi z darovanjem organov po smrti v
Sloveniji nizek.” Tudi darovanje med Zivimi je omejeno z

dokaj strogimi pogoji. Poudarjena je njegova subsidiarna
narava, prav tako pa zakonodajalec zaradi posebnega varstva
darovalca vztraja na neke vrste paternalisticnem omejevanju
kroga darovalcev. Darovanje organov poleg tega temelji
na nacelu altruizma - je togo vztrajanje pri tem nacelu se
ustrezno?

Nacelo altruizma

Pri nalelu altruizma gre za ravnanje oziroma nazor,
pri katerem ¢lovek uposteva koristi drugih (nesebi¢nost).
B30 Sledenje temu nacelu je razvidno iz vseh relevantnih
mednarodnih aktov,*” vpeljano pa je tudi v slovensko
zakonodajo.

A (Ceprav je jasno, da je nacelo altruizma vsekakor
pomemben dejavnik, ko govorimo o darovanju organov, je
treba opozoriti, da sta njegovo razumevanje oziroma razlaga
pogosto vir nejasnosti in zmede.*? Kot temeljna znacilnost
altruizma se je v raziskavah v preteklosti sicer pretezno
navajala nesebi¢nost, v veliki meri pa tudi neodpla¢nost
(darovalec naj v zameno za darovanje ne bi pri¢akoval
nikakréne nagrade), vendar se je izkazalo, da je razumevanje
pojma altruizem zelo raznoliko.**

Zlasti ob pojavu novih natinov darovanja navedeno
postavlja pomembnost altruizma na podro¢ju darovanja in
presaditve organov pod vprasaj, kajti posledica pomanjkanja
jasnosti koncepta altruizma je zgodovinsko vodila tudi do
omejevanjadarovanjamed Ziviminagenetsko povezane osebe.
(321 Motivacija zivih darovalcev, ki niso genetsko povezani s
prejemniki, je bila namre¢ predmet pomislekov, predvsem
zaradi domneve, da naj bi bili »motivirani« za darovanje
(prikrito placani). Altruizem je tako spet v ospredju, ko gre za
nove nacine darovanja med Zivimi nepovezanimi osebami in
za anonimno darovanje, saj obstaja strah, da bi takéni trendi
darovanja odprli vrata trgovanju z organi.®®

Vprasanje altruizma ostaja aktualno tudi pri obravnavanju
umrlih darovalcev. Pri teh za nealtruisti¢ne $tejejo motivi,
ki vkljucujejo dobicek ali pogoj (pogojevano darovanje)
oziroma usmeritev (usmerjeno darovanje) pri dodeljevanju
organov.®¥ Znan je britanski primer pogojevanega darovanja
(1998), ko so sorodniki umrlega belopoltega moskega
darovanje pogojevali s tem, da so njegovi organi darovani
izklju¢no belopoltim osebam. Zaradi nealtruisti¢ne narave
je bil dogodek kasneje kritiziran in sprejeto je bilo stali$ce,
da je vsakr$no pogojevanje darovanja nesprejemljivo, saj
je v nasprotju s temeljnim nacelom, da se organi darujejo
altruisti¢no oziroma so namenjeni bolnikom v najhujsi
stigki.l!

Da je darovanje altruisti¢no, mora biti motivirano z Zeljo
po pomodi drugim ljudem na splogno in ne to¢no doloceni
osebi ali skupini ljudi (usmerjeno darovanje). Tu gre omeniti
primer Laure Ashworth,®® ki zaradi prepovedi usmerjenega
darovanja organov ni mogla posmrtno darovati materi (ki je
potrebovala presaditev ledvic), temve¢ so bili organi dodeljeni
po ustaljenih pravilih, to je osebi na ¢akalnem seznamu, ki



je organ najbolj potrebovala in se je najbolje ujemala z
darovalcem, ne glede na spol, raso, vero ali kateri koli drug
dejavnik. Po burnem odzivu na ta primer so bile leta 2010
izdelane posebne smernice,*” katerih najpomembnejsa
funkcija je bila sicer $e vedno krepiti prepoved pogojevanega
in usmerjenega darovanja ter nacelo pravi¢ne obravnave, ki
temelji na medicinskih merilih, vendar pa so bile oblikovane
tudi izjemne okolis¢ine, v katerih se lahko uposteva
posameznikova zahteva za dodelitev organov doloceni osebi,
ko bi organ umrlega darovalca lahko koristil bliznjemu
druzinskemu ¢lanu ali prijatelju.

Gledenaopisane dilemeje mordanapodil ¢as, da sprejmemo
stali§ce, da je altruizem lahko znak sprejemljivosti darovanja,
ni pa edini, ki ga velja upostevati.*®¥ Togo vztrajanje na
altruisti¢nih motivih v nekaterih primerih omejuje moznosti
za darovanje, zato menim, da bi moral biti altruizem namesto
nujne predpostavke za darovanje kve¢jemu ena izmed
zelenih predpostavk. Pojavili so se predlogi, da bi pozive k
altruizmu nadomestili z drugimi prosocialnimi pozivi.*
Nekateri avtorji “”! navajajo, da bi bilo morda primerno, da
se od klasi¢nega bioeti¢nega pristopa, osredotolenega na
avtonomijo, preusmerimo k javnozdravstvenemu pristopu
(pomanjkanje organov kot javna in skupna problematika, ki
potrebuje javne resitve), ki je bolj naklonjen solidarnosti.!*"
Vendar prav tako poudarjajo, da zgolj solidarnost ni zadostno
merilo za utemeljitev legitimnosti dolo¢ene javne politike
dodeljevanja organov, sploh glede na to, da so avtonomija
posameznika, druzinske preference in kolektivni interesi
lahko v medsebojnem nasprotju. V Zzelji po povecanju
$tevila organov si je torej treba prizadevati za politike, ki jih
lahko podpira vetina, hkrati pa ¢im manj ovirajo vrednote
nasprotujo¢ih manjin.

Kot (vsaj teoreti¢no) najbolj solidaren model, ki mo¢no
privilegira skupno dobro, je raziskan tudi tako imenovani
model samodejnega pridobivanja organov od umrlih oseb.
42l Ta v praksi sicer ne obstaja, a temelji na zamisli, da je
treba organe umrlih oseb odvzeti, tudi e je to v nasprotju
z njihovimi Zeljami. Organi namre¢ veljajo za javno dobrino,
ki jo mora urejati drzava. A ta model predstavlja velik eti¢ni
izziv, saj bi ga lahko razumeli kot krsitev nacela avtonomije,
poleg tega pa se porajajo tudi vpraSanja v povezavi z
lastninsko pravico na pokojnikovem telesu in spostovanjem
zelja svojcev. Avtorji tako zakljucijo, da je posledi¢no mogoce
predvideti, da bi ta model v druzbi naletel na odpor."*”

Ne glede na navedeno bilahko bil sistem, ki ne temelji le na
altruizmu, temve¢ tudi na neke vrste kolektivni solidarnosti,
korak blizje k izboljsanju socialne pravi¢nosti.l” Tovrstne
teznje je Ze moc zaznati.

Model izrecnega in model domnevnega soglasja

Eden izmed poskusov povecati $tevilo darovalcev in s tem
ponudbo organov je denimo model opt-out. Ta se zdi kot
moznost, ki ohranja nekak$no ravnovesje med solidarnostjo
(s predpostavko, da so vsi ljudje darovalci) in avtonomijo (z
moznostjo, da se ljudje opredelijo proti darovanju).
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Pri darovanju umrlih oseb namre¢ razlikujemo dva
modela, tako imenovani model opt-in in model opt-out.
[43] Prvi, slovensko imenovan model izrecnega soglasja,
dovoljuje odstranitev organov umrle osebe, ¢e je ta za ¢asa
zivljenja izrecno soglasala z odvzemom.[44] Drugi, slovensko
imenovan model domnevnega soglasja, dovoljuje odvzem
organov umrlim osebam za namene presaditve, razen ce so
te osebe za Casa Zivljenja odvzemu izrecno nasprotovale (z
izjavo, podano pred ustreznim organom) oziroma so njihovi
bliznji v primernem ¢asu izjavili, da je oseba za Casa Zivljenja
temu nasprotovala.[45] Klju¢na razlika med modelom opt-
in in modelom opt-out je torej, da prvi zahteva pozitivno
dejanje potencialnega darovalca, da izjavi svojo pripravljenost
za darovanje, medtem ko drugi zahteva pozitivno dejanje
potencialnega darovalca, da izjavi svojo nepripravljenost za
darovanje.[46]

Slovenska ureditev, kot Ze refeno, kombinira model
izrecnega in domnevnega soglasja. Resda smo sicer z
registrom (ki ga je prinesel ZPPDCT), ki omogoca opredelitev
proti darovanju, Ze korak bliZje ¢istemu modelu domnevnega
soglasja,[13] a v odsotnosti opredelitve (izrazene volje
umrlega) breme oziroma teza odloc¢itve $e vedno pade na
svojce. Poleg tega mnogokrat sli§imo, da so ljudje v vedini
pripravljeni darovati svoje organe po smrti, vendar se glede
tega ne opredelijo ustrezno (z vpisom v uradno evidenco).
Zato se utemeljeno pojavlja vprasanje, ali je morebiti ¢isti
model opt-out, v katerem je potrebno aktivno ravnanje osebe
le v primeru, da organov po smrti ne Zeli darovati, ustreznejsa
re$itev z namenom poveclanja $tevila darovalcev organov.[47]

Glede na vse navedeno je nemara ¢as za posodobitev
slovenske zakonodaje. Kot Ze omenjeno, so se po svetu
pojavili tudi novi naé¢ini darovanja med Zivimi, ki bi prav tako
pripomogli k povelanju stevila darovalcev. Ce jim Zzelimo
slediti, bi bilo tudi te smiselno zakonsko urediti, sploh v
izogib izigravanju obstoje¢ih zakonskih dolo¢b. Ve¢ o tem pa
v naslednjem prispevku.

Literatura in viri zgornjega ¢lanka so na straneh 46 in 47.
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Prehrana med prazniki

» AljoSa Kuzmanovski
> Pixabay

Pred namijebozicnoobdobje, veselidecember!
Caszadruzinoin prijatelje, cas, ko smo nekoliko
bolj sprosceni, bolje razpolozeni in ob tem
Se z dobro hrano obkoljeni. Naceloma precej
prijetno obdobje! Zal pa je dejstvo, da na3sa
telesa ne funkcionirajo drugace v praznicnem
obdobju. Se vedno je treba nadzorovati vnos
fosfatov v prehrani, paziti, da ne pride do
hiperkaliemij in je doprinos teZze med dializami
ustrezen.

V tem prispevku bom predstavil, kak$na naj bo prazni¢na
prehrana, da bo hkrati razveseljujoéa za du$o in ne bo
obremenjujoca za zdravje.

Ohranite rutino

Ne glede na to, da se prazni¢no obdobje razlikuje od
vsakdana, je pomembno, da tudi v tem obdobju ohranite svoje
navade. Dneve zacnite z zajtrki, ki ste jih vajeni, preostanek
obrokov pa naj bo prav tako sestavljen vec¢inoma iz hrane,
ki jo redno vkljutujete v svoje prehranjevanje. Hkrati pa je
klju¢no, da ne zanemarite telesne dejavnosti. Pomembno je,
da ne spreminjate ritma sprehodov in poskrbite tudi za vadbo
za moc¢ (kako pomembna je vadba za mo¢ smo Ze poudarjali v
prejénjih prispevkih).

Imernost je lepa cednost

BozZi¢ni in novoletni ¢as mnogi poistovetimo s polno mizo
dobrot. Od raznovrstnih pigkotov do bifteka in vse vmes. In
prav je, da si privo§¢imo dobro hrano. Vendar se moramo
zavedati, da je ogromna razlika, ali uzivamo v hrani ali pa se
prenajedamo. Slednje najbolje prepre¢imo tako, da smo na to
pripravljeni. Ce se odpravljate h komu na obisk ali pa sami
pripravljate kosilo ali vecerjo, je pomembno, da niste izjemno
la¢ni. Pri veliki lakoti in okusni hrani namre¢ pogosto zatajijo
mehanizmi za zaznavo sitosti, kar pomeni, da boste pojedli
bistveno ve¢, kot bi vage telo potrebovalo. Koli¢ino zauzite
hrane najbolje kontroliramo tako, da na kroznik polozite
porcijo hrane, za katero mislite, da vam bo zadostovala in vas
bo nasitila. Ko pojeste, hrane ve¢ ne dodajajte na kroznik.
Enako naredite pri sladicah - izberite sladico ali dve. Ni treba,
da poskusite vse, bodo 3e priloznosti za to.

Ce Ze, se prenajedajte z beljakovinami
Predvsem je pomembno, da se ne prenajedate! Vendar, ¢e

morate pojesti ¢esa ve¢, naj bodo to z beljakovinami bogata
zivila. V prvi vrsti so to pusti (nemastni) kosi mesa, riba, ipd.

Beljakovine so namre¢ precej nasitne, kar pomeni, da boste
pojedli manj kot bi sicer. Pomembno pa je, da tem Zivilom ni
dodano veliko maséobe (omake, mastni kosi mesa, ipd.).

Jejte pocasi

Hitrost hranjenja je pomembna iz ve¢ vidikov. Dobro
vemo, da je po¢asno hranjenje povezano s hitrej$im ob¢utkom
sitosti. Pocasneje boste jedli, manj boste pojedli. Hkrati pa
lahko s pocasnim hranjenjem in veljo osredotolenostjo
na hrano, le-to tudi bolje zatutite. Tako imenovano ¢ujece
prehranjevanje pomeni, da osredototite svoje ¢ute na hrano,
ki jo vidite pred sabo, ki jo lahko vohate, jo zalutite z vsakim
grizljajem ter zaznate vse sestavine v njej. Hrana bo na ta
nacin imela povsem drugalen pomen in nenazadnje tudi
okus, boste videli.

Praznicne jedi so pogosto bolj slane

Sol poudari jedem okus, zato ne preseneca, da se s soljo
ne var¢uje v mnogih receptih. Ce je le mogoce, izbirajte jedi,
ki niso slane. Omejite koli¢ino omak, izognite se prigrizkom,
odstranite koZzo z mesnih Zivil ter hrane, vsekakor ne
dosoljujte. Bolj kot bo hrana slana, ve¢jo Zejo boste ob¢utili,
kar pa ob koncu dne pomeni nezanemarljiv doprinos teze.

Pripravite svoje piSkote

Zimo si v zadnjih letih lahko predstavljamo brez snega,
vendar brez pigkotov pa bolj tezko. Ni treba, da bi se trudili
praznike preziveti brez raznih sladkarij, vendar morate najti
pravo mero. Vsekakor je klju¢no, da se tovrstnih zivil ne
prenajedate, kot smo Ze omenili. Naslednja stvar, na katero
morate biti pozorni, je sestava piskotov in drugih sladkarij.
Cokolada, namazi raznih oreskov, suho sadje, ipd. so namre¢
bogat vir kalija. Zato je vsakr$no pretiravanje lahko tudi
precej nevarno. Predlagam, da si sami pripravite piskote, ki
jih imate radi, in so z zmerno koli¢ino omenjenih sestavin.
Medenjaki so odli¢na izbira. Na zmernost morate biti pozorni
predvsem tisti s sladkorno boleznijo.

Zmerno z alkoholom

Alkohol v prvi vrsti predstavlja tekodino, ki je nase telo ne
potrebuje. Ce smo povsem iskreni in objektivni, je pravzaprav
noce. Razumljivo pa je, da je alkohol del nage kulture in je
prisoten ob socialnih druZenjih. Dejstvo je, da kot vsa
tekocina, doprinese k tezi, hkrati pa dolo¢ene pijace vsebujejo
tako kalij kot fosfate. Tako je ob pivu treba jemati fosfatne
vezalce, ¢e so vam predpisani (o tem se predhodno posvetujte
s svojim zdravnikom ali dietetikom). V kolikor morate paziti



na vnos kalija, je dobro, da veste, da so med rde¢im, belim
ali pene¢im vinom minimalne razlike. Ce se odlo¢ite piti vino
(sploh v ve¢jih koli¢inah), bo najboljse, ¢e ga razredcite z
mineralno ali $e bolje, navadno vodo.

Doslednost pri jemanju terapije

Dobro je, da se v praznitnem obdobju nekoliko bolj
sprostite. Vendar pa je pomembno, da se ne sprostite pri
jemanju terapije, temve¢ pri tem ostanete dosledni. Ce boste
uzivali ve¢ hrane, ki je sicer ne uzivate redno, je pomembno
dosledno jemanje fosfatnih vezalcev. Kot Ze omenjeno,
»prazni¢ni hrani«, predvsem tisti, kupljeni v trgovini, so
dodani razni ojalevalci okusa in drugi fosfatni aditivi, kar ima
najvedji vpliv na vrednosti fosfata v krvi.

Pripravite si plan prehranjevanja

Ne mislim, da si morate napisati jedilnik za ves mesec.
Vendar okviren plan, kdaj in predvsem, kaj boste pripravili ¢ez
praznike, predvsem za tiste bolj slovesne obroke, vam lahko
precej poenostavi prehranjevanje. Na tak nacin boste svoje
prehranjevanje imeli pod ve¢jim nadzorom in posledi¢no lazje
nacrtovali obroke, ki so prilagojeni vasemu zdravstvenemu
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stanju. Izognili se boste nepotrebnemu »grickanju« med
obroki, nepri¢akovanim sestavinam ter nekontroliranemu
pridobivanju telesne mase. Dober plan sicer od vas zahteva
nekoliko ve¢ truda, vendar vam omogoca, da se boste lazje
sprostili med prehranjevanjem in bolj brezskrbno uzivali v
prihajajocih praznikih.

Lepe praznike vsem!

oladica, primerna za jesen - z dodatki za kadarkoli

»> BESEDILO IN FOTOGRAFIJE: MatjaZ Pinter

Hruska lepe Helene
(4 osebe)

Za pripravo potrebujemo:
2 malo vedji hruski

4 7lice sladkorja

+ 2 dlbelega vina

+ skorjico cimeta

+  2klincka

+ limonino lupinico

« vanilin strok

Nadev:
« 4 %lice mletih orehov

+ 1 7lico sladkorja

« 6 zlic vina, v katerem smo kuhali hruske

Preliv: omaka, lahko razli¢na
« 2-3 rumenjake, vanilin sladkor in vino, v katerem smo

kuhali hruske.

V ponvi segrejemo vodo do
vrelis¢a. V skledi nad parno
kopeljo stepamo rumenjake z
vaniljevim sladkorjem in pocasi
dodajamo vino, da dobimo lepo
gostljato omako (8ato).

Bolj polenta razli¢ica: gozdne
sadeze sladkamo, dodamo malo
mletega cimeta in prilijemo
malo vina, v katerem smo kuhali
hruske. Povremo, da dobimo lep
gostljat preliv.

Priprava:

Hrugke prerezemo
na polovico ter lepo
odstranimo peséisce.
Ce vas olupki motijo
ali niso lepi, lahko
hrugke tudi olupite.
V kozico damo 4 Zlice
sladkorja in naredimo
svetel karamel, zalijemo z vinom

in dodamo za¢imbe
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- limonino lupino, cimetovo skorjico, klin¢ke, kos¢ek prelijemo 2z jajé¢no
vaniljevega stroka. Ko se karamel razpusti, dodamo 1 do 2dl  omako ($ato) — dobro
vode, v zmesi skuhamo poprej pripravljene hruske. Kuhamo za kri. Dekoriramo
15 do 20 minut. Hrugke lahko s svezim
ohladimo v vinu. sadjem ali stepeno
sladko smetano. Ce |
pa pricakujemo obisk |
in bi radi postregli |
samo sladico, porcijo
podvojimo. Poleti |
lahko dodamo kepico
sladoleda s prelivom [

Iz orehov naredimo
nadev: 4 do 5 Zlic mletih
orehov preme$amo z
vinom, v katerem so se |
kuhale hrugke. Po okusu
e sladkamo.

gozdnih sadezev
Postrezemo: in goste  bodo
zadovoljni.
Hrugke vzamemo iz vina, jih odcedimo in postavimo
na servirne kroznike. V sredino nadevamo zmes orehov in Pa dober tek!
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/godba z naslovnice

Rada ima Zvljenje

»> BESEDILO: Jadranka TavEar Oblak, Mojca Perpar Stanovnik
»> FOTOGRAFIJE: Mojca Perpar Stanovnik

Ti si to, kar je tvoje najgloblje bistvo.

Tega ne mores niti videti niti obCutiti.

Kajti tvoja bit je bistvo bivanja.

In prav zatoje tako samoumevna in preprosta.
Misli, Eustva, ego so zelo zapletena.

Toda tvoja bit je tvoje bistvo.

Z opazovanjem se ucis, kdo ali kaj nisi, dokler
ne spoznas svojega histva, kdo si.

Njena umirjenost daje ¢loveku prijeten obc¢utek in Zeljo
po druzenju. Najino poletno sredanje je onemogo¢ilo njeno
poslab$ano zdravstveno stanje, vendar je zdaj Ze spet
nasmejana, polna nadrtov in predvsem zadovoljna s svojim
zivljenjem. Mojca Perpar Stanovnik se je Ze pri svojih
sedemnajstih letih sre¢ala z usodo kroni¢ne ledvi¢ne bolezni.
Navkljub temu, da je tako mlada zbolela, pa je Zivela polno in
uresnicila svoje Zivljenjske Zelje in cilje. Pogumno je stopala
po poti videnja in jasnosti, spoznavala sebe in s tem svoje
moznosti in tudi prepreke, s katerimi se je odlo¢no sooéala in
jih premagovala. Za to pa je potrebno ¢isto srce in jasen um,
ki ju Mojca zagotovo ima, saj o sebi pripoveduje iskreno in
odprto, brez zadrzkov in pomislekov, kaj povedati in ¢esa ne.

»V zaletku nisem niti dobro razumela, kaj se z mano dogaja.
Najprej sem mislila, da gre zgolj za akutno obolenje, ki pa se
je izkazalo kot kroni¢no. Seveda je bil to $ok tako zame kot
tudi za moje star$e. Z mamo sva si bili zelo blizu, oce pa se
je potegnil v delo, kar je bila tudi sicer njegova navada. Brat
je takrat $tudiral in imel punco, tako da je bil ve¢inoma pri
njej. Mama se mi je posvetila in se trudila, da bi ledvica spet
delovala. Seveda razni domadi pripravki, kot je petersiljeva
voda ali zdravilni kamni, takrat je bil v modi ahat, niso mogli
obuditi mojih ledvic, ki so se odlo¢ile za konéno odpoved.«

Kljub dializi pa je Mojca nadaljevala s Solo in naslednje
leto tudi maturirala. »Ponosna sem, da sem s svojimi so$olci
koncala gimnazijo in bolezen ni preve¢ zasekala v moj nacin
zivljenja. Vendar je prisla na vrsto izbira studija, na kar pa je
ze vplivala moja bolezen z omejitvami. Takrat je bila dializa
samo za odrasle, tako da nisem imela podpore pri izbiri
zame oziroma moji bolezni ustreznega $tudija. Po krajsem
razmisleku, kaj moje zdravstveno stanje dopuséa in kaj bi
Zelela, sem se odlocila, da grem $tudirat za socialno delavko.«
Se pred koncem $tudija pa je medicinska sestra Mirjana Cali¢
Mojco nagovorila, da se prijavi za moznost transplantacije.

»Na zacetku, prva §tiri leta dialize, mi je bilo na trenutke
tezko, ker je bilo ljudem takrat tezko razloziti, da ima$

ODSTIRANJA | 21

omejitve, predvsem pri hrani in vnosu tekocine. Prizadelo me
je, da nisem mogla na potovanja, na maturantski izlet. Vendar
sem v tistem obdobju tudi spoznala moza, ki mi je bil in mi je
e vedno v veliko oporo. Svetoval mi je, da bi mi morda kdo od
domacih daroval ledvico. Tako sem se opogumila in vprasala
doma in mama mi je rekla, da je tudi Ze sama razmisljala
o tem. Kmalu sem dobila mamino ledvico, ki mi je odli¢no
sluzila celih enajst let.«

Po diplomi se je Mojca najprej zaposlila kot pripravnica
v domu upokojencev, nato pa je dobila delo v kadrovski
sluzbi na Slovenskih Zeleznicah. »Skrbela sem za pocitnigke
kapacitete in zdravni$ke preglede, zadnja leta pa sem
se posvetila predvsem urejanju priznanja invalidnosti
delavcem, ki so izgubili delovno sposobnost. Velik izziv
mi je bil iskanje zaposlitve za delavce z manj$o delovno
zmoznostjo. Priznana mi je bila invalidnost 2. kategorije,
tako da sem dvajset let delala samo $tiri ure. Pri svojem
delu sem bila samostojna in tudi moji vodje so bili zelo
uvidevni, kadar sem morala k zdravniku ali sem bila zaradi
bolezni dlje ¢asa odsotna. Toda delo me je vedno pocakalo,
tako da sem v¢asih delala tudi po pet ur, kar mi pa ni bilo
tezko. Kolektiv je bil zelo prijeten, dobro sem se pocutila in
rada sem delala. Pri tridesetih letih sem $la na obravnavo
na komisijo in takrat bi se zaradi bolezni lahko invalidsko
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»> Sepetvalov in neskongnost morja delujeta blagodejno na nago dugo.

upokojila. Vendar si nisem niti predstavljala, da bi ostala
doma sama med 3$tirimi stenami. Zelela sem delati v
delovnem okolju, z normalnimi ljudmi, po svojih najboljsih
moceh in zmoznostih.«

Z mozem sta tudi posvojila héerko in ko se je Mojca
upokojila, je bila vnukinja stara eno leto. Najprej je
razmi$ljala, da bo sama prevzela otrosko varstvo, vendar
je héerka ostala doma, da skrbi za otroke. Zdaj pri¢akuje Ze
Cetrtega. »Moj moz pravi, da mu veliko pomeni, da se v hisi
ohranja zivljenje. Ce ne bi imela h¢erke, ki s svojo druzino
zivi z nami, bi bilo v hidi zelo mrtvo. Starej$i smo bolj
umirjeni, mladi pa prina$ajo Zivost in pestro razgibanost.«

Mamina ledvica je Mojci sluzila enajst let, nato pa je
morala ponovno na dializo. »Odlo¢ila sem se, da na dializo
hodim pono¢i. Tako sem imela ve¢ ¢asa za druzino in tudiv
sluzbo sem ge hodila. Do polno¢i sem bila na dializi, prigla
domov in §la spat, zjutraj pa v sluzbo. Héerka je takrat
hodila $e v $olo in tudi ona me je potrebovala za pomo¢
pri u¢enju. Tako je bilo dve leti, ko se je nasla ustrezna
ledvica in sem ponovno opravila presaditev. Naslednjih
Stiriindvajset let sem spet zivela dokaj normalno zivljenje.
Letos spomladi pa sem opazila, da mi ledvica zelo pesa,
tudi moje pocutje se je precej poslabgalo in avgusta sem
zalela ponovno z dializo.«

Kdor zboli tako mlad, kot je Mojca, je pogosto prikrajsan
za marsikaj v zivljenju. Vendar Mojca pravi, da je v Zivljenju
dosegla vse, kar si je Zelela. Ima druZino in moza, ki ji je v
veliko oporo tudi pri bolezni. Ustvarila si je druzino in njena
héerka ima tri otroke in Cetrtega na poti. Z delom, ki ga je
opravljala, je bila zelo zadovoljna. Res pa je, da je takemu
uspehu in izpolnjenemu Zivljenju botrovala tudi njena
odlo¢itev, da je stopila na pot duhovnosti. »Pred dvajsetimi
leti sem odkrila duhovno $olo, imenovano Clairvision.
Sola uporablja dosleden izkustven pristop. Namenjena je
ljudem, ki niso zadovoljni le s prepri¢anji in mnenji drugih,
ampak Zelijo sami spoznati in izkusiti lastne ravni zavesti s
procesi o¢i§¢enja in osvobajanja blokad iz preteklosti, kako
se povezati s svojim bistvom, najti umirjenost, fokus, kako
prebuditi sebe, aktivirati mo¢ volje in narediti stvari, ko jih
je treba narediti. Te izkudnje so mi veliko pomagale, da se
nisem prepustila vlogi Zrtve.«

Bolezen je lahko ¢loveku vedno izziv, da spozna sebe,
svoja potladena ¢ustva, nezavedne vedenjske vzorce, koliko
se ima rad, kako slediti svojemu srcu in svojim sanjam
brez omejitev vzgoje, tradicije in kulture. »Jasno videnje
ali videnje s srcem je mogoce $ele takrat, ko utis$amo svoj
klepetavi um, ki ves ¢as skace iz preteklosti v prihodnost in
nam krade dozivljanje sedanjosti. Preko tehnik dobi§ uvid,
kaj se dogaja s tabo, z okolico, kako se odziva$ na okolico
... to je proces, ki se odvija ve¢ let. Jasno videnje pomeni,
da zavzamemo druga¢no stalice zavesti, stran od klepeta
obi¢ajnega uma. Gre za videnje iz srca, prav toliko kot za
videnje iz tretjega ocesa. To vklju¢uje meditacijo znamenom,
da gradis$ eteri¢no in duhovno telo. Drugi del procesa je tako
imenovana dekonstrukecija, ko s tehniko v paru opazuje$
stvari, ki so se ti dogajale v preteklosti, jih podozivis in tako
prides do slike, kjer niso ve¢ vpletena Custva, samo vidis,
kaj se je dogajalo, kot film na platnu. Travme iz otro$tva ali
celo preteklih Zivljenj nas bremenijo in ustvarjajo pritiske,
vendar ko pogledas v srz dogodka, se ta napetost sprosti,
prepozna$, da je tako bilo in sploh ni tako obremenjujoce,
kot si ¢lovek predstavlja, vrne se mu del integritete, ¢ustva,
ki jih je vlozil v neki dogodek. V meditaciji se um umiri,
utisa se njegov vecni klepet in tako se poveZemo z visjimi,
subtilnimi ravnmi bivanja.«

Duhovne tehnike Clairvision so Mojci pomagale
premagovati bolezen, slediti svojim ciljem in Zeljam.
Sprejemanje sebe je ena najtezjih nalog v Zivljenju. Sele ko
predistimo svoje notranje zapise, se znamo pravilno postaviti
zase in v sebi najdemo vse potrebne reditve, kar nas vodi v
notranji mir. Notranja mo¢ se odmika, kadar se ne ljubimo,
sprejemamo in si gremo na Zivce v podrobnostih, ki jih ne
uspemo spremeniti ali sprejeti. »Ceprav nisem tako mislila,
sem spoznala, da sem se zaradi bolezni pocutila kot Zrtev.
Tako nisem napredovala in sem obti¢ala na enem mestu,
ker mi je bila bolezen breme in me je, hoce$ noces, na svoj
nacin dolocala. Vendar jaz nisem bolezen. Ko sem videla, da
se vrtim v vlogi Zrtve, sem lahko bolj odprto delala na sebi.
Tezko je opisati stvari, v duhovnosti pride do tocke, ko z
na$im naborom besed tezko stvari opisemo, ker jih bolj in
predvsem ob¢utimo.«



Pogosto se bolan ¢lovek samemu sebi smili in zato ni tako
pogumen in ambiciozen. Tudi sicer ljudje bolne gledamo s
pomilovanjem, namesto da bi jim pomagali in jih spodbujali.
»Ze izbira poklica je pogojena z boleznijo. Ker sem dializni
bolnik, ne morem tega delati, tega ne zmorem in podobna
omejevanja so prevzeta prepri¢anja. Bolezen pogosto
¢loveku preprecuje, da bi uresnitil svoje Zelje. Do invalidov
in bolnikov pristopamo s pomilovanjem, vendar mene to
moti, saj se Ze sama dovolj pomilujem. Sem pa opazila, da
bolniki, ki so ze kot otroci doZziveli kon¢no odpoved ledvic
in so jih starsi prevel zavijali v vato, pozneje ne odrastejo in
pri¢akujejo, da jih bo tudi okolica drzala v vati tako kot so
jih stargi. Vendar Zivljenje nas klofne z leve in desne, zato je
dobro, da se ¢lovek poglobi vase in spozna, kdo je in kaj je
njegovo poslanstvo.«

Mojca $portno ni bila nikoli aktivna, vendar ker je $port
tudi nikoli ni zanimal, tega ni ob¢utila kot pomanjkanje. Zelo
rada pa hodi v naravo. Ko je imela $e psa, jo je spremljal na
sprehodih. Véasih je z druzino hodila tudi v Bohinj in pot
ob jezeru je bil njen vsakodnevni sprehod. »Zadnje leto bolj
tezko hodim, ampak tudi to bom s ¢asom uredila. Trenutno
mi je najvedji izziv, da mi manjka dopoldanski ¢as, ker sem se
odlo¢ila, da hodim dopoldne na dializo. Prej sem dopoldne
hodila po opravkih, pospravljala, delala na vrtu. Po dializi pa
sem utrujena, saj se pozna, da sem bila pred 24 leti mlajsa
in sem imela ve¢ kondicije. Moram zbrati voljo in narediti
tudi kaj popoldne in zveler. Ne gre samo za spremenjen
bioritem, temvec¢ tudi za odlo¢nost, da kaj naredim, namesto
da se zavalim na kav¢ in gledam televizijo, potem sem pa
nezadovoljna, ker nisem ni¢ naredila.«

Vsa leta je Mojca tudi zelo delavna ¢lanica Drustva
ledvi¢nih bolnikov Ljubljana. Pravi, da so jo povabili
predvsem zato, ker je po poklicu socialna delavka in so v
drustvu Zeleli svojim ¢lanom pomagali pri nakupu aparatov
in podobno. »Treba je bilo dolo¢iti kriterije in se pogovoriti s
¢lani o potrebni pomoé¢i. Takrat smo tudi zaceli organizirati
vsakoletne pocitnice v Medulinu, kjer je bila tudi dializa.
Pozneje sem postala tajnica drustva in sem veliko sodelovala
z Lariso Hajdinjak, ki je bila predsednica. Glede na to kaksen
dinamicen karakter je Larisa, je tudi mene spodbujala in
motivirala. Od nje sem se veliko naudila. Kasneje sem prevzela
blagajnigko delo, ostalo pa mi je tudi nekaj tajniskega, tako
da je Cez vse leto kar veliko dela. Nasa najvedja aktivnost v
drustvu je organiziranje teden dni poditnic z dializo v drugem
kraju. To je odli¢na priloznost za sklepanje novih prijateljstev,
pomembno pa je, da se teh druzenj udelezujejo tudi svojci, ki
tako vidijo in spoznajo, kako drugi Zivijo s to boleznijo. Ob
veclernih druZzenjih siizmenjujemo izkugnje, kako je na dializi,
kaj kdo je, koliko je kdo sposoben gibanja in $e marsikaj.
Letos, na primer, smo na piknik prinesli $portne rekvizite in
videli, koliko ve¢ smo sposobni, kot smo mislili. Pomembno
pa je, da se to zgodi spontano, da ne organiziramo predavanj
in o tem samo govorimo. V Opatiji, kamor gremo vsako
leto na potitnice, se zveCer usedemo in klepetamo. V takem
prijetnem razpolozenju marsikdo odpre svoje srce, ljudje si
izmenjajo izkusnje, svoja spoznanja in marsikdo najde regitev
tudi za lastne teZave.«
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Mojca prav rada obdeluje tudi svoje $tiri visoke grede,
kjer pridela vso zelenjavo zase in héerino druzino. »Véasih
sem tudi na vrtu veé¢ delala, a zdaj sem se posvetila samo
svojim gredam, ko$njo trave in ostala potrebna dela pa sem
prepustila mozu in héerki z mozem. Sama pa raje kuham. Pri
nas vsi jemo skoraj neslano. Trenutno mi $e ni treba skrbeti
glede kalija, jem vse, ker se mi zdi pomembno, da v telo
vnesemo vsa hranila, tudi ¢e je kalij zelo povisan, se ni treba
povsem odpovedati celo malemu kosc¢ku zelenjave. O svoji
bolezni pa sem tudi sama veliko prebrala. Ko sem zbolela, je
bilo bolj malo na voljo, kako si pomagati, zdaj pa je marsikaj
Ze tudi na internetu.«

Duhovnost je Mojci v Zivljenju zelo pomagala, saj se manj
obremenjuje, ima ve¢ volje in mo¢i za kakovostno in polno
Zivljenje. Na splo$no meditacija v Zivljenju pomeni tudi
protiuteZ drdranju uma in razvija na$ notranji mir. Pomaga
nam pogledati na vsakodnevno Zivljenje z drugega gledisca.
Povsem navadne stvari se nenadoma pokaZzejo v ¢isto noviluéi.
Ce nekomu meditacija pomaga, se mu izboljga zivljenje in
postane sre¢nejsi, kar vpliva tudi na ljudi okoli njega. »Ljudem
bi koristilo, da najdejo nacin, kako se umiriti. Pomembno je,
da najdejo stik z naravo, ki nam daje energijo, s katero se
obnovimo, telo se regenerira, ¢ustva in misli se umirijo, ¢lovek
se napolni z energijo. Vsak dan bi si morali vzeti vsaj 15 minut
zase, da si zbistrimo misli, potem se laZje osredoto¢imo na to,
kar moramo narediti. Danagnji naé¢in zivljenja od ljudi zahteva
veliko mentalne prisotnosti, pametni telefoni, ra¢unalniki,
socialna omreZja ... ljudje so zelo obremenjeni. Clovek se
mora najprej zavedati, da je to zanj stres in je potreben tudi
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nasprotni pol - umik vase, v
samoto, v tisino ... najtezje je
najti tidino v sebi, saj na§ um
stalno klepeta.«

Mojca pravi, da je v zivljenju
pomembno, da gremo naprej
z vztrajnostjo in dobro voljo,
da najdemo vedrino, da se
veselimo Zivljenja. »V bistvu
si Zelim Ziveti. Z dializo se
Zivljenje ni koncalo. Ko sem se
avgusta odlo¢ila, da grem spet
na dializo, sem bila mirna,
brez ¢ustvenih pretresov.
Udim se sprejeti stvari take,
kot so, in iz tega iztrziti ¢im
ve€ in ¢im boljge. V sebi ¢utim
voljo do Zzivljenja, radost, ne
Zelim odnehati. Kako bo, se
niti ne sprasujem. Vsak dan
prinese izzive, in ce gres Cez te
izzive z voljo in mirom, je ze
zmaga.«

»Kadar se tvoje zavedanje usmeri navzven, se pojavita
umin svet. Kadar se usmerinavznoter, spoznas svoj lastni
izvor in se vrnes domov v Bivanje (Eckhart Tolle).«
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Jadranka TavEar Oblak
Video Studio SIGNAL, Darko DSuban s. p.

Kot vsako leto je Zveza druStev ledvicnih
bolnikov Slovenije tudi letos organizirala
nefroloSko srecanje. Tokrat je bilo Se posebe;j
veselo, saj je bil moderator nihcée drug kot
Denis Avdi¢, ki je s svojo sproscenostjo in
zanimivimi hudomusnimizgodbicami popestril
strokovna predavanja in poskrbel za prijetno
razpolozenje v dvorani.

-\

»> /a prijetno razpoloZenje in zadovoljstvo udeleZencev pa je s svojo vedrino poskrbel
moderator prireditve Denis Avdic.

Na zacetku druZenja nas je pozdravil Zupan Ob¢ine Lagko
gospod Franc Zdol$ek in nam na kratko tudi orisal znacilnosti
in lepote svoje obtine. Predstavnica hotela Thermana pa
nam je predstavila ponudbo hotela in njegove odlike tudi na
podro¢ju wellnesa in zdravja, joge in ajurvede.

Med odmorom so si udelezenci v preddverju lahko ogledali
razstavo Srce Ledvice, ki je nastala ob obeleZju 40 let izhajanja
glasila Ledvica. Ob tej priloznosti je iz§la tudijubilejna stevilka
Ledvice, kjer takratni ustvarjalci odstirajo spomine na prve
zaletke, ko se je Ledvica imenovala e Dializni glasnik.
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»> Franc Zdol$ek, Zupan 0bine Lagko je pozdravil vse zbrane na nefroloskem sredanju.

Zvezda drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije pa je ob tej
priloznosti podelila priznanja dolgoletnim sodelavcem revije:

dr. Marijan Mo¢ivnik, nefrolog, je dolga leta s svojimi stro-
kovnimi ¢lanki obve$éal ledvi¢ne bolnike o novostih v medicini;

visja medicinska sestra Mirjana Cali¢ za dolgoletno
sodelovanje v Ledvici;

Aljana Primozi¢ Fridauer in Milan Fidauer - Fredi za
popestritev vsebine Ledvice z aforizmi in karikaturami;

Mojca Lorenc¢i¢, 16 let urednica Ledvice, je zasnovala
danagnjo podobo Ledvice, tako vsebinsko kot oblikovno;

Jadranka Tavéar Oblak, zdaj$nja urednica Ledvice;

DLB Ljubljana, priznanje jim bo podeljeno na prvi
prireditvi Zveze;

Larisa Hajdinjak, plaketa Zveze za njeno aktivno delo ji bo
podeljena na prvi prireditvi Zveze.
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>> Jobitniki priznanj ob 40-letnict Ledvice in predavatelji na letoSnjem nefroloskem
srecanju, z leve: prof. dr. Miha Arnol, Jadranka Tavéar Oblak, Milan Fridauer - Fred,
ﬁ\l}g{]ca Primozi¢ Fridauer, Mojca Lorentic, Mirjana Cali¢, Milan Osterc, Bojan Knap, Denis

Denis Avdi¢ je zabaval s svojimi anekdotami in kot
znana medijska oseba razveselil marsikaterega obiskovalca
nefroloskega sre¢anja, ko se je fotografiral z njim. V tako
veselem razpoloZenju so tudi strokovna predavanja postala
bolj vesela, kratke povzetke predavanj pa lahko preberete
v nadaljevanju. Celotna predavanja bodo objavljena v
prihodnjih $tevilkah Ledvice.

»> Prof. dr. Miha Arnol je predaval o zgodnjem odkrivanju okvare presajene ledvice.

Zgodnje odkrivanje okvare presajene ledvice

prof. dr. Miha Arnol, dr. med. spec. nefrologije, UKC Ljubljana,
predstojnik KO za nefrologijo

Klini¢no vodenje bolnikov s presajeno ledvico temelji na
spremljanju ledvi¢nega delovanja z merjenjem koncentracije
serumskega kreatinina. Omenjeni parameter je nespecifiten
pokazatelj okvare presadka, zato je v nadaljnji diagnostiki
potrebna ledvi¢na biopsija, ki pa je invaziven poseg. Za
odkrivanje subklini¢ne okvare, ko je delovanje presadka $e dobro
in stabilno, smo v klini¢no prakso uvedli nadzorne biopsije, ki
jih pri vseh bolnikih napravimo v prvem letu po presaditvi.

Odkrivanje subklini¢nih bolezenskih sprememb pogosto
zahteva ve¢ ledvi¢nih biopsij, kar poveca tveganje za krvavitev.
Poleg tega je izvajanje velikega Stevila biopsij logisti¢no
tezko izvedljivo in je povezano z velikimi strogki. Opisane
pomanjkljivosti so spodbudile $tevilne raziskave na podroéju
neinvazivnih, molekularno-genetskih oznacevalcev okvare
presajene ledvice. Njihov cilj je odkriti diagnosti¢ne in
prognosti¢ne oznacevalce, ki bodo v smeri personalizirane
medicine povecali natan¢nost v zgodnjem odkrivanju okvare
presadka ter bolje napovedali odziv na zdravljenje. Zal je ve¢ina
novejsih molekularno-genetskih oznacevalcev okvare presajene
ledvice zastala na raziskovalni ravni. Izjema je dolo¢anje deleza

daroval¢eve zunaj-celicne DNK v krvi prejemnika (angl. donor-
derived cell-free DNA), ki je v zadnjih dveh letih v razvitih centrih
postalo del standardne diagnostike okvare presajene ledvice.

Zunaj-celi¢na DNK izvira iz poskodovanih celic. Ob okvari
presajene ledvice se v krvi prejemnika poveéa delez darovaléeve
zunaj-celitne DNK in postane dostopen biologki oznacevalec.
Nedavna raziskava je pokazala, da je okvara presadka ob
zavrnitvi povezana s porastom deleza darovaldeve zunaj-
celicne DNK. Delez zunaj-celiéne DNK vedji od enega odstotka
jerazlikoval med z biopsijo dokazano zavrnitvijo in kontrolnimi
biopsijami presajene ledvice brez znakov zavrnitve. Se vedja
je bila diagnosti¢na vrednost zvecanega deleza zunaj-celi¢ne
DNK pri odkrivanju s protitelesi posredovane (t.i. humoralne)
zavrnitve, ki zahteva druga¢no zdravljenje. Danes so na trgu Ze
dostopni komercialni testi, ki merijo delez daroval¢eve zunaj-
celi¢cne DNK (npr. Allosure, CareDx).

Razvoj molekularnih tehnik je v zadnjih letih pospesil
identifikacijo novih bioloskih oznacevalcev okvare presajene
ledvice, ki bi lahko sluzili prilagajanju imunosupresivnega
zdravljenja. V idealnem primeru bi novi biologki oznacevalci
omogo¢ili personalizirano zdravljenje, prikaterem bi pri bolnikih
z majhnim tveganjem zavrnitve lahko zmanjsali imunosupresijo
in dovolj zgodaj posredovali pri bolnikih z velikim tveganjem
za zavrnitev. Tak$na precizna transplantacijska medicina bi
lahko vodila v podalj$anje prezivetja presadka ter zmanj$anje
obolevnosti in umrljivost nagih bolnikov.

>> /animiva je bila tema BoStjana Kersnica o tem, kaj lahko zdravnik naredi za bolnika in
kaj lahko bolnik naredi za zdravnika.

Kaj lahko zdravnik naredi za bolnika in kaj lahko
bolnik naredi za zdravnika

Bostjan Kersni¢, dr. med., spec. nefrologije, v. d. strokovnega
direktorja, SB Novo Mesto

Osrednja to¢ka naSega druZenja je bolnik in njegova
bolezen. Zdravniki lahko ob strokovnosti, razumevanju
timskega dela, s profesionalnostjo in dobro komunikacijo
poskrbimo za kar se da dobro obravnavo. Seveda se zelo
dobro zavedamo vseh bolnikovih pravic, nismo pa popolnoma
prepri¢ani, da ne obstajajo tudi dolznosti, predvsem do
svojega zdravja oziroma bolezni.

Medosebna komunikacija v zdravstvu prihaja do izraza na
vse ve¢ podrodjih, $e posebej pri dolgotrajni komunikaciji med
zdravstvenim osebjem in bolnikom. Pri ledvi¢nih boleznih je
takomunikacija pravzaprav integral vsega dogajanja na nivoju



tako razumevanja, posluanja, spradevanja, zainteresiranosti
skozi nekaj deset let in se v resnici pozna skoraj vsak detajl, ki
sicer ne bi bil pomemben v akutnih situacijah.

Razumevanje priloznosti, da na skoraj vsakem koraku lahko
naredimo $e nekaj boljse, je tako priloznost za zdravnike in tudi
bolnike, da s pomo¢jo ¢uje¢nosti, izobrazenosti in aktivnosti
naredimo proces zdravljenja $e boljdi. Skupaj, s sodelovanjem!

»> 0 zdravem Zivljenjskem slogu bolnikov z ledvicno boleznijo je predaval Bojan Knap.
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ledvic tako peritonealna dializa, hemodializa in tudi
presaditev ledvice sodijo v svetovni vrh po vseh merljivih
kazalcih kakovosti zdravljenja. K temu prispeva tudi dobro
sodelovanje z bolniki in drustva bolnikov, ki imajo veliko
vlogo kot sogovornik in pomo¢nik v procesu zdravljenja.
Dobro sodelovanje pri ozave$¢anju bolnikov z njihovimi
problemi in resitvami je tudi pripeljalo do mnogih skupnih
publikacij, ki ozave$cajo bolnike, kaj lahko sami storijo zase.
Pozitivna naravnanost, druZenje in pomo¢ drug drugemu v
stiski so tudi temelj dobre rehabilitacije bolnikov s kroni¢no
ledvi¢no boleznijo. Vendar je pa pri zdravem Zivljenjskem
slogu bolnikov z odpovedjo ledvic Se veliko mozZnosti za
izboljdanje in temu je zavezana tako Zveza drustev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije kot $ir$a terapevtska skupnost. Oboji bi
se morali bolj prizadevati za vedje finan¢ne vlozke predvsem
za ustrezno ovrednotenje dela in s tem povezano kadrovsko
izbolj$anje razmer za zdravljenje kot tudi za preventivo
ledvi¢nih bolezni.

Zdrav Zivljenjski slog pri
bolnikih s kroniéno ledvicno
boleznijo

Bojan Knap, dr. med., spec. nefrologije,

UKC Ljubljana, predstojnik Centra za
peritonealno dializo

Telesna neaktivnost je skupaj z
debelostjo eden glavnih vzrokov
za nastanek kroni¢nih bolezni
tudi poslabsanja kvalitete Zivljenja
ljudi. Sede¢i nacin Zivljenja z obilo
psihi¢nega stresa ob zastrupljenem
okolju povzro¢a kljub napredku
sodobne medicine pravo pandemijo
kroni¢nih bolnikov, ki zelo bremenijo
tudi zdravstvene sisteme povsod po
svetu. Ena od najbolj pogostih bolezni
je tudi kroni¢na ledvi¢na bolezen, ki
povsod po svetu postaja najhitreje
rastoca bolezen in s tem tudi zelo
obremenjuje kvaliteto Zivljenja ljudi.
Redna individualno prilagojena telesna
aktivnost, zdrava prehrana prilagojena
posameznemu bolniku in  dobro
sodelovanje s terapevtskim timom, ne
glede na metodo zdravljenja koncne
odpovedi ledvic, je temelj za uspesno
rehabilitacijo tudi bolnikov s koné¢no
odpovedjo ledvic. Slovenska medicina
je kljub kroni¢no premajhnemu vlozku

in .

Zvezadrustevledvi¢nihbolnikovSlovenije
je humanitarna organizacija bolnikov,
ki temelji na prostovoljnem delu ¢lanov
in deluje v javnem interesu. Nase delo-
vanje je usmerjeno v podporo bolnikom
in njihovim svojcem, da bi ¢im laze
premagovali tezave bolezni in zdravljenja
in da bi §e naprej ziveli ¢im bolj dejavno.

Prizadevamosijavnostseznanitispotrebami
ledvi¢nih bolnikov in enakopravno sode-
lovati pri snovanju politik, ki zadevajo
Zivljenje tovrstnih bolnikov. Med ljudmi
§irimo vedenje o velikem pomenu, ki gaima
transplantacijska dejavnost.

finan¢nih sredstev predvsem v kadre Zveza drustev ledviénih bolnikov Slovenije
$e na zavidljivo visoki svetovni ravni. Trg Osvobodilne fronte 10
v . 1000 Ljubljana
Seveda druzba kot celota zdravje e
kot javno dobrino premalo ceni in Odgovorna oseba:
premalo vlaga v preventivno medicino, Milan Ostere, predsednik Zveza drustev
k. . v ].k \Vi tri e-posta: info@zdlbs.si Q edviEqi.h bolnikov 1 o
Jer 1mamo Se vellke rezerve. Vse tri gsm: +386 31538 586 ¥4 Slovenije www.zdIbs.si

metode zdravljenja konéne odpovedi
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zobrazZevanie prostovoljcev na Otodeu

>> BESEDILO: Jadranka Tavcar Oblak
>> FOTOGRAFIJE: Milan Osterc

LetoSnje izobraZevanje prostovoljcev je
potekalo v Cudovitem okolju Se neokrnjene
narave prelepe Dolenjske na OtocCcu.
Hotel Sport ne nosi zaman imena 3Sport. V
prenovljenih sobah je namrec glavna tema
seveda Sport.

V sobah so razli¢ni pripomocki za rekreacijo - TRX trakovi
za vadbe z lastno telesno tezo, boksarska vreca, letvenik, drog
za obeanje ali Zoge za ravnotezje. Tega vsega sicer nismo
koristili, smo se pa z veseljem sprehodili do golf igrisca, se
namakali v termalni vodi hotelskega bazena, marsikdo pa se
je tudi dodobra prepotil v savni.

P} NS

»> 0b prihodu se je prav prilega kavica na toplem soncku.

Zbrali smo se v petek po kosilu in na toplem soncu pred
dvorano popili kavico in si privos¢ili kaksno sladico ali prigrizek.
Po uvodnem pozdravu predsednika Zveze drustev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije Milana Osterca je sledila interaktivna
delavnica - analiza vsebine in priprava na FIHO 2023, ki jo je
vodila Tjasa Drnovscek, blagajnicarka v Zvezi. Po pogovoru in
krajsem odmoru nam je Larisa Hajdinjak, podpredsednica v
Zvezi predstavila pomembne novosti za delovanje drustev.

Hrana v hotelu je vsekakor vredna pohvale, saj je vsa
zelenjava z domacega grajskega vrta, ki je prav lepo urejen in si
ga obiskovalci tudi lahko ogledajo in pokramljajo z vrtnarjem,
ki jim bo zaupal marsikatero skrivnost pridelave zdrave hrane.

»> 7 zanimanjem so udeleZenci poslusali predavanje Andreja Pesca o tem, ali je dobrota
res sirota.

V soboto dopoldne smo najprej z zanimanjem poslusali
predavanje Andreja Peica o tem, kdaj smo dobri, kdaj pa
naivni. Za Ledvico nam je predavatelj predavanje tudi zapisal,
tako da si ga lahko preberete v tej Stevilki in verjetno bo
marsikdo prepoznal svojo naivnost. Pred kosilom je bila
izredna skupé§¢ina Zveze drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije,
kjer smo sprejeli sklep, da se kot Zveza priklju¢imo novi Zvezi
organizacij pacientov Slovenije, popoldne pa smo se odpravili
na ogled bliznjih gradov Otoéca in Struge.

Grad Otocec smo si lahko ogledali samo od zunaj, ker so
prav takrat pripravljali vse potrebno za poroko, saj na gradu
organizirajo tudigrajske poroke, cerkvenein civilne, romanti¢no
velerjo ob sve¢ah in poro¢no rajanje. Zato smo se odpravili ob
strugi reke Krke do gradu Struga, ki je bil zaradi bliznjega gradu
Otocec dolgo ¢asa neopazen in nedostopen. Sedaj je ponovno
ozivel in predstavlja pravi muzej Zive zgodovine. V pisnih virih
se grad Struga prvi¢ omenja leta 1254 kot posest gospodov
Pletrskih. Ime naj bi takratni dvor dobil zaradi zelo plitve struge
reke na tem predelu. Po potresu leta 1511 so grad Struga na
obmo¢ju poskodovanega dvora na visokem desnem bregu Krke
postavili gospodje Juridi, ki so prisli na Kranjsko iz Slavonije.
V 18. stoletju je grad prisel v lastnitvo druzine Jelovsek, ki je
svojo zadnjo potomko poroéila v druzino predvojnih lastnikov
gradu, druzino Levi¢nik. Sedanji lastniki gradu Struga so
Terme Krka d.o.0. V 16. stoletju je bila renesan¢na gras¢ina
sezidana v sodobnem, do takrat nepoznanem renesanénem
slogu. Ta je bil ¢isto drugacen od znalilnih srednjeveskih
gradov, ki so svoja sredi$¢a skrivali pred srednjeveskimi napadi
Turkov. Enonadstropen objekt, ki je v obliki ¢rke U, obdaja
zaprt pravokoten atrij z arkadnim hodnikom. Grad Struga
ima dva stolpa, v enem stolpu je kapela, ki pa je zapuscena.
Obrambo objekta so predstavljali debeli zidovi treh bivalnih
kril in prednja obrambna stena, na katero je nekdaj vodil lesen
most. Grad ima velika okna, ki dopuscajo svetlobi v notranjost
manjsih in ve¢jih soban gradu. Zunanji videz gradu Struga se
od 16. stoletja do sedaj, z izjemo manjsih dozidav, ve¢inoma ni
spremenil. V pritli¢ju gradu je na ogled grajska kuhinja, kovacija
in kovnica denarja. V prvem nadstropju je na ogled deZelna
pisarna, lovski salon, baro¢na jedilnica, grajska sprejemnica,
orozarna, spalnica in soba gradov doline reke Krke.



»> \/ parku nasproti gradu Otoec je prijetno in mirno, saj ga z obeh strani obdaja
pocasna reka Krka.

»> \/lovski dvorani v gradu Struga pa smo st tudi mi privoSGili grajski pocitek.

Oba gradova in njuno zgodbo pa je v svoji noveli Otok in
Struga opisal tudi slovenski pisatelj Ivan Tavcar. »Nekje na
Slovenskem se vije precej mogo¢na reka med $irokim poljem.
Hudobna voda je to! Kjerkoli se zavije, zajeda se globoko v
ilnato zemljo, ter napravlja penece vrtince. Dolgocasno olsje ji
sendi bregove. Ce pa se z dalje ozres po tej vodi, zdi se ti, da je
struga nalita s samim ¢rnilom. Prav pri bregovih raste lo¢ek in
tista resnata, povodna trava, ki se sedaj vzdiguje, sedaj zopet
k tlom potaplja, kakor bi s svojim nemirom hotela pokazati,
da tudi njej ni po volji mokro stani§ce v temnih valovih. Tu pa
tam se iz locka vzdigne povodna ptica, ter leta, tuzno krice,
nad vodo. Le redko kje zagledas ribo na vréini, samo, otozno,
kot je vse otozno pri tej vodi. V globini pa prezi tolsti som,
ter se sedaj pa sedaj s hruséem zaZene za svojim plenom.
Tik levega obrezja vlece se pragna cesta, polna ¢rnega prahu.
Polje ob strani je obdelano s koruzo, glavnim pridelkom
nerodovitne krajine. Vsak trenutek te srecavajo la¢ni obrazi;
vsak korak se ti odkriva revé¢ina in berastvo. Ce pa se nad
teboj razteza $e sivo, obla¢no nebo, imas obéutje, kakor dasiv
kraji, ki sta ga ravnokar smrt in lakota s svojo grozo prepluli!

Iz $irnega polja se omenjena reka konéno zavije v ozko dolino.
Tam paje krajina prijetnejsa. Crni gozdovi se na obeh bregovih do
visokih gorskih grebenov razprostirajo, med njimi pa napravljajo
zelene senozeti, njive in vinogradi harmoni¢ne lise.

Ravno na istem mestu, kjer se reka skrije v dolino, postavili
so nasi predniki gra$¢ini podobno poslopje. Od nekdaj so tu
gospodovali mogo¢ni in premozni baroni iz Struge, kakor so
se po tem svojem, tik reke stojeCem posestvu imenovali. Ali
tedaj, ko se nasa pripovest prienja, je Struga skoraj podrtina.
Njeno zidovje je razrito, odrgneno, rujavorudeckasto, in
razpokano, da se je bati, da zleze poslopje vsak trenutek
na kup. Na stirih oglih $irocega grada tice tanki stolpidi, na
katerih so stresice sumljivo nagnene, kakor da so se ti stirje
stolpi¢i napili kislega vina, in jih sedaj glava boli! Na dvoris¢i
stoji kapelica, z visoko, kupli podobno streho.
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Krog grajskih zidovrastejo koprive in druga taka slaba zelis¢a.
Gadje in kus¢arji imajo tu notri svoja seli§¢a. Za poslopjem se
po hribu navpik razteza vrt, ki je bil morda nekdaj ¢edno in
okusno obdelan. Ali sedaj poganja trava po pescenih stezah in
mesto rozZ in cvetja se $opiri trnje po gredicah. Kavke in sokoli,
pod raztrganim ostre$jem gnezdeci, pojajo se nad poslopjem v
zraku ter s svojim kri¢anjem napravljajo nemir. Clovek pa se
malokdaj prikaZe iz Zalostnega tega dvora. Ali vendar je istina,
da se je Se stanovalo na Strugi. Ti pa, ki so prebivali v njej,
pretrgali so bili ze davno vse vezi med svetom in med seboj.

Komaj ¢etrt milje pod Strugo se dolina mahoma razsiri.
Sredi reke se ocem odkrije precej velik otok, obrasten s
smrekami, brezami in trepetlikami. Na tem otoku se dviguje
ponosno poslopje, grad Otok. S svojimi stolpi in strmimi
strehami je grad romanti¢no krasen. Cloveku, iz dalje to
poslopje opazujo¢emu, pa se dozdeva, kakor da bi gledal
ostanek iz srednjega veka, ki so ga mimo hite¢i ¢asi tu
pozabili. In vsak trenutek pri¢akuje, da prijezdi iz visocega
portala tropa svitlih vitezov, ali pa da se prikaze na balkon v
tesno obleko zavita gospica s Sirokimi, nagrbanéenimi rokavi.

Moderne naprave krog grada, lope in drevoredi cloveka
pa¢ hitro v sedanjost pokli¢ejo. In ¢e umazani grajski hlapci s
kletvinami tolste konje na vodo pripode, raztopi se takoj tudi
romantika. Mimo Otoka pa se leno vali voda, globoka in temno-
zelena. Nekoliko ¢olnov je privezanih pod vrbovjem in po vodni
gladini se gonijo gosi, race in trije ali $tirje mogo¢ni labodje.

Lep kraj je to! In tem lepsi se ti vidi, ¢e si prisel na Otok
mimo dolgocasne, podrte Strugel« Novela je bila prvi¢
objavljena v Ljubljanskem zvonu leta 1881.

V nedeljo je Larisa Hajdinjak predavala o uporabi Excela in
elektronske poste. Po krajsem odmoru so predstavniki druitev
porocali o porabi sredstev FIHO in polletnem poslovanju
drustev ter o sodelovanju z nefrologi v dializnih centrih. V
razpravi smo se seznanili s pere¢imi problemi in jih zabelezili.
Pisno porodilo nasega pogovora bo osnova za nadaljnje delo
Izvrinega odbora Zveze drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije
pri reSevanje problematike posameznih drustev.

Po kosilu so se nekateri Ze vracali domov, nekateri so se
na lep son¢ni dan $e sprehodili ob reki Krki ali pa si ogledali
$e nekatere $portne zanimivosti, recimo golf igris¢e ob gradu
Struga s podezelsko hiSo in bistrojem ali pa v blizini hotela
pustolovski park, ki pa je samo za pogumne.

»> Na grajskem dvoriStu pa Se vedno stoji srednjeveska klada za kaznovanje nepokornih
podloZnikov.
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Nase domovanje v Radley collegu; nekaj kilometrov izven Oxforda

Zadnji teden v avgustu so v Oxforduy,
v Veliki Britaniji, potekale Sportne igre
transplantiranih in dializnih bolnikov, ki jih
vsaki dve leti organizira Evropska Sportna
federacijatransplantiranihindializnihbolnikov.
Slovenijo smo v letoSnjem letu zastopali Stirje,
dva transplantirana in dva dializna bolnika.
Andrej Zido, ki ima transplantirana jetra, je
tekmoval v kolesarstvu, Janez Peckaj, bolnik
s transplantirano ledvico, pa nas je zastopal
v pikadu in petanki. Dializni bolni Henrik
Semenic je tekmoval v bowlingu, Gal Hostnik
pa v plavanju.

Nase potovanje se je zacelo v soboto popoldne, ko smo
se Henrik, Janez in jaz odpravili na Brnik. Andrej se je na
pot odpravil s svojo druzino in se nam pridruzil v Oxfordu.
Ker je letalo ob zadnjem pristanku zadelo ptico, je imel nas
let dve uri in pol zamude. Nato smo kon¢no vzleteli proti
Veliki Britaniji in $ele nekaj ¢ez polno¢ prispeli do nasega
prenodis¢a v Radly collegu. To je ve¢ kot tri sto let star
kompleks stavb, namenjen bivanju srednje$olcev, zgolj
deckov, v katerem ¢loveka prevzame poseben obcutek, kot
bi bil del ¢arovniskega sveta Harryja Potterja. V obdobju
odras¢anja sem seveda tudi sam posegel po znamenitem
fantazijskem romanu in si ogledal filme, v katerih so
hollywoodski ustvarjalci za model jedilnice uporabili prav
to, v kateri smo mi preizkusali angleske jedi.

V nedeljo se je zacel uradni program. Zbrali smo se v
centru prastarega Oxforda, kjer se je ob 15. uri zacela
otvoritvena slovesnost. Predstavniki vseh drzav smo
se predstavili s slovesnim sprevodom v dvorano in s
skupno $portno prisego uradno otvorili Evropske igre
transplantiranih in dializnih bolnikov. Po koncanem
uradnem delu smo se vkrcali na ladjice in se ob pogledu
na prelepo anglesko pokrajino popeljali po reki Temzi do
naSega prenocisca.

In Ze je bil tu ponedeljek - prvi dan tekmovanja. V
dopoldanskih urah sta imela tekmi Janez in Henrik. Henrik
nam je z uspe$no igro bowlinga prvi prisluzil bronasto
medaljo. Po tekmovanjih smo imeli nekaj ¢asa za druzenje
in spoznavanje s tekmovalci in drugimi predstavniki drzav.
Proti veceru sva se s Henrikom odpravila na dializo.

BESEDILO IN FOTOGRAFLIE: Gal Hostnik

Naslednji dan je sledilo tekmovanje v plavanju. V svoji
kategoriji dializnih bolnikov sem sodeloval v $tirih plavalnih
tekmah in osvojil dve bronasti medalji v kravlu na 50 in
100 metrov. Tretji dan sta se v petanki pomerila Janez in
Henrik, zakljucil pa ga je Andrej s e eno bronasto medaljo v
kolesarstvu na ¢as.

Po zakljucku tekmovanj sem se z Janezom in Henrikom
odpravil na ogled glavnih znamenitosti. Odpeljali smo se do
Windsorske palace, ki je bila stalna rezidenca takrat $e Zive
kraljice Elizabete II. Zal kraljice ni bilo, ogledali pa smo si
prelep dvorec, cerkev in znamenito menjavo straze. Medtem
nas je Andrej uspe$no predstavljal na igrah in tudi v zadnji
tekmi slovenskih udelezencev osvojil $e eno bronasto medaljo,
in sicer v kolesarski dirki na 28 kilometrov. Vendar pa dneva
$e ni bilo konec. Po prihodu domov smo imeli predstavniki
drzav generalno skupiéino, na kateri smo izvolili novega
predsednika ETDSF Colina Whita z Irske. Tako se je po zelo
uspesnem 20-letnem vodenju federacije poslovila Judit
Berente z MadzZarske.

V petek, predzadnji dan, smo smo si ogledali $e nekatere
druge $portne tekme, tenis in lokostrelstvo, Janez in Henrik
pa sta se odpravila na ogled Oxforda. V soboto so se igre
zakljucile s tekmovanjem v atletiki, v veéernih urah pa smo
imeli zaklju¢no slovesnost s slavnostno vecerjo. Organizatorji
so nam za zakljucek pripravili $e razvedrilo. Ob druZenju
v James Bond casinoju in voznji cirkugkih avtomobil¢kov
smo se dodobra sprostili in nasmejali, nekateri pa so se tudi
zavrteli ob zvokih lokalne glasbene skupine.

In Ze je bila tu nedelja - dan odhoda. Po zajtrku smo se
poslovili od ostalih udelezencev in se z vlakom odpravili v
London, ki smo si ga ogledali kar s turisti¢nega avtobusa,
nato pa pot nadaljevali na letali§¢e in varno domov.

Seveda pa moram kak$no besedo nameniti tudi dializi.
Vsaki¢, ko imam dializo nekje v tujini, se sprva v meni
pojavi obéutek dvoma. Tudi tokrat je bilo tako, ampak sem
kmalu ugotovil, da ni nobenega razloga za strah. V Oxfordu
sva imela dializo s Henrikom v ponedeljek, sredo in petek
zveler. To pomeni, da sva zacela okoli 18. ure in zakljucila
okoli 23.00. Dializa je bila kvalitetna, osebje prijazno in vse
zile so bile popikane brez hematomov. Sam pa vsako dializo
ocenjujem tudi po hrani in moram redi, da je v Nefrodialu se
vedno najboljsa.
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Z na$e dogodivé¢ine po Veliki Britaniji smo se vrnili s  predvsem pa dializa v tujini, nas obogati, zato se Ze veselim
prelepimi spomini in novimi poznanstvi. Vsaka izkusnja, naslednjihevropskihiger,kibodo ¢ezdveletina Portugalskem.

>> Janez Petkaj je tekmoval v pikadu.

Games _
Federatio

»> Henrikz dobljena bronasto medaljovten  »> Gal Hostnik je v plavanju dobil bronasto  »> Andrej Zido z doblieno bronasto medaljo v kolesarstvu.

pin bowlingu. medaljo, z njim na odru Spanski in francoski
tekmovalec.

Vil
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>> BESEDIUG: Boris Pusnik # ¥ 4
>> FOTOGRAFLE: Andrej Mihglic, Milan-.Qﬁterc -

V nedeljo, 6. 11. 2022, je DruStvo ledvicnih Dializni bolniki
bolnikov Slovenj Gradec v sodelovanju z 1. Igor Reberc, DLB Ptuj
ZDLBS zZe 16. _lei;o o.rganlzwalo dr_zavnp N Bojan Cernjak, DLB Sloven] Gradec
prvenstvo dializnih in transplantiranih -

3. Joze Ocvirk, ISD DiTra

bolnikov v namiznem tenisu. LetoSnji hladen

jesenski da.n je v Slovenj Gradec priv_abil Transplantirani
l:ldelezence iz sedmlh lokalnih drustey, in sicer N Seftet Dendalaj, DLB Ptuj
Clane DLB Slovenj Gradec, DLB Krsko, DLB —— :
Celje, DLB Ptuj, DLB Lilija Maribor, 15D DiTra 2. | Borls Pusnik, DLB Slovenj Gradec
in DLB Pomurja. LetoSnjih 26 udeleZencev je 3. Andrej Miheli¢, DLB Lilija Maribor
sicer manj kot nas je bilo leta 2019, ko smo se .
. - - . Spremljevalci
nazadnje srecali v Slovenj Gradcu, vendar —
dobre volje in pozitivne energije ni manjkalo. L Rok Tersek, 15D DiTra
2. Andrej Skerlovnik, DLB Lilija Maribor
3. Dusan Toplak, DLB Lilija Maribor

Kot vsako leto smo tudi letos za spremljevalce organizirali
pohod. Pohodniki so se odpravili skozi Slovenj Gradec in po
pes poti do Starega trga ter po Lustni poti naredili krog nazaj
proti $portni hali. Vsi so bili zelo dobre volje, saj jih je na pot
pospremilo suho, ¢eprav mrzlo nedeljsko dopoldne.

Kot vsako leto smo dan zaklju¢ili s kosilom in podelitvijo
priznanj najbolj$im v gosti$¢u Rogina v Podgorju pri Sloven;j
Gradcu. Kljub tekmovalnemu razpolozenju v dvorani in dobri
volji pohodnikov je najbolj pomembno, da smo se ponovno
srecali in z gibanjem naredili obilo dobrega zase. Upamo in
si mo¢no zelimo, da nam bo naslednje leto ponovno uspelo
organizirati tak$no sre¢anje, morda v vejem $tevilu.

Dosezeni rezultati na tekmovanju:

' S\
Em \
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Kako biti dober, a ne naven

» Andrej PeSec

»Narod je 'Zleht', dobrota je sirota,« radi
sklenejo nekateri, kar pa seveda ni res. Vecina
ljudi je dobrih, a Zal niso dovolj zavestni,
kako pomembno je v vsaki situaciji delovati
ustrezno glede na kraj, €as in okoliS€ine.

Pred leti me je fant na Zelezniski postaji (prav na dan
oziroma v dneh, ko sem zacenjal dojemati, da premalo dajem
in delim) prosil, ¢e mu lahko dam nekaj denarja, saj, kot je
rekel, ni imel dovolj za karto za vlak v Kranjsko Goro. Sam
sem mu brez veliko razmigljanja veselo predal nekaj evrov,
ko pa sem kasneje med voznjo domov razmisljal o vsem, kar
sem Cez dan pocel, me je predinila misel: »Cakaj malo; vlak
... Kranjska Gora ... saj vlak v Kranjsko Goro sploh ne vozi.«
Cetudi sem imel najprej ob¢utek, da sem dober kot kruh, sem
izpadel naiven. Zelo.

Podobno kot smo delezni dividend pri izpla¢ilu dobrih (in
slabih) nalozb s svojimi odlo¢itvami in deli stalno oblikujemo
svojo nadaljnjo usodo, zato je zelo pomembno razumeti,
kako biti zares dober. V zgoraj omenjenem primeru bom tudi
sam gotovo delezen takih ali druga¢nih neprijetnih posledic,
saj sem s svojo 'investicijo' najverjetneje sofinanciral nakup

alkohola ali drog.

Dobrota postane sirota, ko dobrote ne izrazamo pravilno
glede na vsako situacijo ali pa ko za to, kar delamo ali damo,
pri¢akujemo taksno ali druga¢no povracilo; e nekomu nekaj
da$, v zameno pa pri¢akuje$ povratilo, to ni ve¢ darilo, ampak
posojilo — posel. Izjemno znanje, ki me $e naprej iz dnevavdan
navdusuyje, je, kako biti zares dober v odnosu s partnerjem,
otrokom, star§i. Sam temu recem fizika medsebojnih odnosov.
V teh odnosih veljajo enako to¢ni zakoni kot v matematiki in
fiziki, v vsakem odnosu pa imamo posebne vloge in dolZnosti.

Stevilni starsi otroke v dobri veri razvajajo in jim omogocajo
razli¢ne sodobne igre in dobrine, ne vedo pa, da je pretirano
razvajanje ena od sodobnih oblik zlorabe otrok. Otroci ne
potrebujejo nasega denarja in $tevilnih daril, potrebujejo le
dober zgled, pozornost in razumevanje. Podobno se $tevilne
zenske (in mogki) razdajajo v odnosih, a to po¢nejo bodisi
napacno ali pa z napa¢nimi ljudmi. Vedno pozorno preverim,
kaksna nacela in vrednote ima sogovornik oziroma kdorkoli,
s komer imam opravka, saj si do nekoga véasih lahko dober
preprosto tako, da se ga izogiba$ in mu z varne razdalje zeli§
vse najboljse.

Navezanost na rezultate tega, kar delamo, je eden
najpogostejsih vzrokov za to, da radi povzamemo taksne
neresnice, kot je naslov tega ¢lanka. Preprosto receno: nasa
dolznost je truditi se in opravljati svoje dolznosti, ne smemo
pa biti odvisni od rezultatov tega, kar delamo. Se pravi
otroke, sorodnike in vse druge je treba imeti rad, ¢etudi nam
oni tega ne vracajo. Kako pa to storimo? Pristopimo k ljudem,
literaturi in modrosti, ki nam je lahko pri tem v pomo¢, in
naredimo Se en korak v smeri prave brezpogojne ljubezni in
dobrote, preseneleni bomo. Preverjeno.

Najve¢, kar lahko da$ drugim, je, da jih z zgledom
opolnomodis za to, da znajo pomagati sami sebi in drugim.
Ljudje, ki vedno in povsod modro skrbijo za druge, so
najsre¢nejéi. Ce bog dober, ne bos prevaran. Prevaran bos, ¢e
bo$ naiven. Ce pa bo$ zares dober, bos preskrbljen. V vseh

pogledih.

Daj cloveku kruh, nahranil si ga za en dan; nauci ga
peci kruh, nahranil si ga za sto let; nauci cloveka modro
prispevati k zivljenju drugih - nahranil si ga za vedno.

ULB Zasavja praznuje 30 let delovanja

>> Branko DeZelak

Drudtvo je bilo ustanovljeno davnega leta 1992. Prvi
predsednik je bil Mihajlo Ki¢anovi¢. Vsi zacetki so bili tezki,
vendar zanimivi. Stevilo ¢lanov se je vsa leta spreminjalo,
a smo kljub temu bili iz leta v leto Stevilnejsi. To so bila
zanimiva leta. Prisla so tudi obdobja, ko se nismo znasli in
nismo vedeli, kako naprej. Predsedniki so se menjali in vsak

je dodal nekaj novega. Z njimi pa se je vrnila volja do dela
in dru$tvenega udejstvovanja. Tudi ¢lani so pokazali zvrhano
mero dobre volje in navdusenja, da drustvo ponovno zazivi.

Sodelovali smo na $portnih igrah in jih tudi organizirali.
Sli smo na poucne in spro$cujoce izlete. Obiski slovenske
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obale in kopanje so bili vedno glavna tema, vsako leto je
bilo zelo veselo. Leta so tekla in tudi v drustvu so se poznale
spremembe. Nezainteresiranost, staranje dializnih bolnikov -
.. posledi¢no se je zmanjsevalo ¢lanstvo. Skoraj nam je korona P o \QB% MOZIRSKI GAJ
zadala poslednji udarec, da bi zaprli nage drustvo. Pa vendar, ; > bt
vedno se pojavi nova oseba z voljo do dela in Zeljo, da se
drustvo s 30-letno tradicijo ohrani, ne pa ugasne. Korona in
vsi ukrepi povezani z njo so nam, kot tudi vsem drugim, malo
upocasnili druzenja. Vendar se je letos tudi to spremenilo in
smo spet svobodno zadihali.

Zato smo letosnjo 30. obletnico Drustva ledvi¢nih
bolnikov Zasavja praznovali z veseljem. Organizirali smo izlet
v Mozirski gaj. Vreme je bilo son¢no, druzba prijetna, hrana
okusna in ¢as je hitro minil. Kaj ve¢ si ¢lovek lahko $e Zeli?
Vsem dializnim bolnikom, transplantiranim in njihovim
svojcem, osebju dializnih oddelkov in vsem, ki kakorkoli
pripomorejo k obstoju in delovanju drustev, pa Zelimo v
letu, ki prihaja, vse najboljse, ostanite zdravi in pozitivno
naravnani.

»».Bializni bolnik Bojan Dolanc na 'lzl"___hu_ v Mozirskem gaju.

B
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DLB severnoprimorske regije: DruZenje od Mosta na Soti do kmetije Sirako

» MatjaZ Vidmar

Letos smo se na nage letonje druZenje v naravi odpravili
na Most na So¢i in turisti¢no kmetijo Siroko. Sredi poletja,
10. julija, smo se v lepem $tevilu zbrali v Novi Gorici in se
odpeljali proti Mostuna So¢i. Do leta 1952 se je krajimenoval
Sveta Lucija, bil je poseljen Ze v bronasti dobi, najvedji
razcvet paje doZivel v Zelezni dobi. V ¢asu rimskega imperija
je imel Most na So¢i pomembno politi¢no in kulturno vlogo.
Ostanka iz tega obdobja sta Rimska hi$a in Rimsko grobisce.
Ogledate si lahko Arheoloski muzej, Zupnijsko cerkev svete
Lucije in pokopalisko cerkev svetega Mavra.

Po prihodu na Most na So¢i smo si vzeli ¢as za kavico in
pecivo nase ¢lanice ter odsli na krajsi sprehod do jezera, kjer
nas je ¢akala ladja Lucija. Ob ¢udovitem sonénem vremenu
in razgledu smo z ladjo odpluli na enourno panoramsko
voznjo po jezeru. Po voznji z ladjo smo se zapeljali do
Tolminskega Loma, kjer je na 755 metrih nadmorske visine
turisti¢na kmetija Siroko. Stiri¢lanska druzina se prezivlja
s kmetijstvom, od leta 2001 pa se ukvarjajo z dopolnilno
dejavnostjo na kmetiji. Ker kmetija stoji na vrhu hriba,
tudi poleti ni nikoli preve¢ toplo. Neokrnjena narava, mir
in svez zrak so bili idealna kombinacija z dobrim doma¢im
kosilom. Nismo pa pozabili na hisno posebnost - $truklje,
nadevane s skuto, orehi ali ¢okolado, ki so na koncu dodali
e piko na i. Po kosilu smo imeli §e ¢as za krajse sprehode
in seveda kramljanje ob kavici, potem pa smo se odpeljali
v dolino.

>> Sprehod ob Soci, ki je $e vedno “bistra héi planin”, kakor jo je opeval Simon Gregorgic.

>> Plovba po smaragdni reki Soci z ladjo Lucija, ki pluje v dveh smereh - proti
elektrarni Doblar (smer jug) in do sotogja reke Tolminke in Soce (smer sever).

DLB severnoprimorske regije: Potepanje po dezeli presihajocih jezer

> Matjaz Vidmar

Enajstega septembra smo odsli na potepanje po dezeli
presihajocih jezer. Voznja na Piviko je v dobri druzbi kar
hitro minila. Najprej smo obiskali kamnosesko vas Kal
pri Pivki. Topla podoba domate preteklosti je Sobéeva
domatija, ki Ze stoletja piSe svoje zgodbe. Nekdaj
tovorniska, furmanska in tihotapska postojanka nudi
nepozaben izlet v preteklost. Ogledali smo si domadijo
in etnografsko zbirko ter poucen film o tradicionalni

brkinski Zganjekuhi. Med ogledom nas je obiskal
Martin Krpan in nam pripovedoval o tihotapljenju soli
in prigodah na Dunaju. Sledila je voZnja do Slovenske
vasi pri Pivki, kjer smo imeli postanek pri Eko muzeju
Pivékih presihajocih jezer. Zal je center zaradi prenove
zaprt. Lokalni vodnik nam je predstavil ta neokrnjen
in vecini ljudem nepoznan naravni biser, ki s svojim vecno
spreminjajocim izgledom buri domisljijo.



Pot smo nadaljevali do Pivke na ogled Parka vojaske
zgodovine, ki obiskovalcem ponuja edinstven vpogled v
bogato vojasko zgodovinsko dedi$¢ino Slovenije s posebnim
poudarkom na vojni za obrambo samostojnosti leta 1991.
Zbirko tankov, topov in oklepnih vozil dopolnjuje veé razstav,
zanimanja pa zbujata podmornica P-913 Zeta ter nemska
vojaska parna lokomotiva 33-110, ki je najveéji in najtezji
eksponat v Parku.

Nato smo se odpeljali do bliznje grucaste vasi Narin, ki
je del slikovite pokrajine med Sneznikom in Nanosom. Vas
in okolica sta nadvse zanimivi za vse potepa Zeljne ljubitelje
neokrnjene narave. Najprej smo obiskali kmetijo pri Petrovih
in pod vodstvom gostoljubnega gospodarja in gospodinje
spoznali pot »Od zrna do kruha«. Vstopili smo v svet nasih
prednikov - spoznali ¢rno kuhinjo, jedilnico in razli¢ne
pripomocke, ki so jih pri hinih opravilih uporabljali nekoé¢.
Gospodinja nam je v krugni pe¢i spekla doma¢ kruh. Najbolj
nam je $el v slast s slivovo marmelado z orehi. Nato smo se
napotili do priznane turisti¢ne kmetije Pri Andrejevih, kjer so
nam postregli okusno domace pozno kosilo. Gospodar nam je
s ponosom povedal, da je vse, kar je na kroznikih, pridelano
in vzgojeno na njihovi kmetiji.

Na poti proti domu smo se ustavili §e na eni izmed
Stevilnih sadjarskih kmetij - kmetiji Biscak, kjer so nas
popeljali po sadovnjaku in nam pripravili pokusino domacih
dobrot. Pokusali smo razli¢na domaca Zganja, likerje, jabol¢ni
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kis, suho sadje ... in imeli moZnost nakupa. Po prijetnem

druZenju smo se odpravili proti domu.

>> \/ Pivki smo si ogledali Park vojaske zgodovine, ki obiskovalcem ponuja edinstven
vpogled v bogato vojasko zgodovinsko dediscino Slovenije.

DLB severnoprimorske regije: Festival nevladnih organlzaoj v Novi Gorici

» Alenka BiteZnik

V soboto, 1. oktobra 2022, je na Bevkovem trgu v Novi Gorici
potekal Festival nevladnih organizacij, ki Ze od leta 2010 vsako
leto zdruzuje nevladne organizacije celotne regije, vsakokrat
v drugem kraju v regiji. Drustva in organizacije na festivalu
predstavijo svoje delovanje z namenom seznaniti javnost s
svojimi dejavnostmi, pridobiti nove ¢lane ter ozavescati o
delovanju. Na leto$njem, ze 11. Festivalu NVO - nevladnih
organizacij Goriske razvojne regije, je sodelovalo tudi nase
Drustvo ledvi¢nih bolnikov severnoprimorske regije.

Nekatera drustva so se predstavila z nastopi, mi pa smo na
stojnici opravljali meritve krvnega sladkorja in krvnega pritiska,
ozave$calijavnost o boleznih ledvic in delili brosure o zdravljenju

2UAa - e
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ter skrbi za nase zdravje. Na festivalu je bila organizirana tudi
okrogla miza o financiranju nevladnih organizacij, katere smo
se tudi udelezili. Na stojnici smo opravili ve¢ kot 50 meritev
krvnega pritiska in sladkorja. Obiskali in sodelovali so tudi nasi
¢lani, ki so popestrili dogajanje na stojnici.
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LB Celje: Jesenska druzenje na Rajskem otoku

>> BESEDILO: Stane Pesjak
>> FOTOGRAFIJA: Vengu$t Damjan

Clani DLB Celje smo se na jesensko son¢no dopoldne v
nedeljo, 4. 9. 2022, zbrali na Prosenigkem, ki je Ze od nekdaj
znano po §torkljah. Ko se pripeljes iz Celja na Prosenigko
na krozis¢u domuje podnevi in ponodi $torklja in tudi okoli
jezera je ve¢ gnezd, tako da tam je veliko otrok. Srecali smo
se na otocku sredi jezera, kjer pa ni cerkvice, ampak je lep
gostinski prostor, obdan z drevjem, kot se za oto¢ek spodobi.
Zanimive breze, borovci, tudi smreéice ne manjkajo in razno
grmicevje, ki se ga veselijo raznovrstne ptice, ki ustvarjajo
¢udovito pti¢je petje. Lepi kipi in razlicna igrala za nase
najmlajge vnuke in tudi malo starej$e starse, ki se Se vzivijo v
otrogki svet, da popestrijo otroski smeh, ki vsakega spodbudi
k dobri volji. Z ljubeznijo smo se sprehajali in ¢akali, da se vsi
skupaj dobimo, si izmenjamo vesele novice, se nasmejemo in
si marsikaj dobrega zazelimo.

Ko se je blizala ura kosila, nas je gostinsko osebje prijazno
povabilo, da se jim pridruzimo v njihov prostor, ki je bil lepo
pripravljen za vse nade ¢lane. Kot se spodobi smo zaceli
z juho, saj nedelja brez juhe je isto kot dan brez nodi, nato
so e sledile ostale jedi, ki jih vsak kuhar pripravi po svoje,
vcasih se pa tudi kje kaj zalomi. Da je dan bolj zanimiv in

nepozaben je na koncu sledila §e manjsa sladica, vendar je
bila za sladkosnede premalo in so si narotili §e obilno sladico.

Po kon¢anem kosilu smo se z minuto molka poslovili od
nadega predsednika Roberta Terzana, ki nas je nenadoma
zapustil 4. 7. 2022, sicer je pa ta prostor na Proseniskem sam
izbral kot svoj najljubsi prostor za jesenski piknik. Zdaj je
nasa nova predsednica vigja dipl. med. sestra Tanja Plevéak.
Pozno popoldne so nekateri ze odsli, nekaj nas je $e ostalo za
pometat in takrat je nastala tudi ta fotografija.

Nefron, DLB Celje: Izlet na Dolenjsko

>> BESEDILO IN FOTOGRAFIJE: Barbara Padusek

V letodnjem letu smo imeli z organizacijo dogodkov in s
tem povezanim vremenom veliko sreCe. Na izlet smo sicer
zeleli ze 16. oktobra, vendar se je datum pokrival s predavanji
na nefroloskem srecanju v Lagkem, tako da smo termin
prestavili na zadnjo nedeljo v mesecu oktobru.

Pot nas je tokrat vodila na Dolenjsko, saj je v tem letnem
¢asu s svojimi gricki, posejanimi z vinogradi, ¢udovita. Nasa
prva postaja je bila v muzeju v Mirni Pedi, ki je posvecen
velikanu slovenske narodno-zabavne glasbe, Lojzetu Slaku.
Obiskovalci se lahko na odru sami preizkusijo v igranju
“frajtonarice” in zaigrajo kaksno Slakovo vizo. Po razstavi nas
je vodila vodicka, gospa Ana, ki je tudi sestri¢na Lojzeta Slaka
in gaje osebno dobro poznala. Pokazala nam je notranji izgled
frajtonarice in predstavila sestavo klavirske in diatoni¢ne
harmonike. Mi pa smo preizkusili svoje pevsko znanje in na
odru zapeli “V dolini tihi" in “Cebelice” ter svoj nastop posneli
ob spremljavi ansambla Lojzeta Slaka.

V muzeju je posebna soba posvecena marljivim ¢ebelicam,
predvsem na$i avtohtoni vrsti Cebele Kranjski sivki. V
paviljonu, ki je sestavljen iz ¢ebeljih satnic, so interaktivne
vsebine, postavljen pa je tudi manjsi ¢ebelnjak s slovitimi
panjskimi kon¢nicami. Pot smo nadaljevali proti gradu
Otoclec, kjer nas je sprejela vodicka gospa Darja, ki nam je

——
MUZEJ LOJZETA SLAKA IN TONETA PAVEKA

»> \/muzeju Lojzeta Slaka smo ob spremljavi ansambla zapeli nekaj domatih pesmi.

orisala svet Dolenjske in Bele Krajine, zgodovino gradu Otocec
skozi stoletja, reke Krke ter Gorjancev. Sprehodili smo se po
otoku, na katerem stoji grad Otocec, in se tako nauzili nekaj
jesenskega sonca, pri tem pa se ob pripovedovanju vodicke
neizmerno zabavali, saj je bila zelo hudomusna.

Ker se seveda po tako dolgi poti iz Stajerske in sprehodu
okoli gradu prileze $e kosilo, smo se odpeljali priti Kostanjevici
na Krki in se ustavili v gostig¢u Zolnir, kjer smo se ob ponudbi
ruskega bara zelo dobro okrepcali. Sledil je ogled Kostanjevice
na Krki. Osrednji del naselja lezi na umetnem otoku na reki
Krki. Ime kraja naj biizviralo iz besede "kostel", utrjene cerkve



s taborom. Ob poti smo zavilivlokali TIC, kjer so nam svetovali
ogled Kostanjeviske jame. Jama se ponasa s ¢udovitimi
kapniki. V celoti je jama malo dalja od dveh kilometrov, se
vedno pa potekajo raziskave celotnega jamskega obmo¢ja.
Leta 1937 so narasle vode predrle sedanji vhod in takrat
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»>> Obgradu Otocec je cudovit park, ovit z reko Krke.
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se je jama dobesedno sama odprla okoliskim prebivalcem.
Leta 1971 so v jami uredili elektri¢no razsvetljavo in tri sto
metrov poti za turisti¢ni ogled najatraktivnejsih delov jame.
Ob odhodu domov se je ze zmracilo in s prijetnimi vtisi o
Dolenjski smo se odpeljali proti Celju.

»> Pred vhodom v Kostanjevisko jamo je med zanimivostmi tudi mogoéni kapniski
steber, ki velja za zasgitni znak Kostanjeviske jame.

Nefron, DLB Celje: Piknik v Latkovi vasi

» Barbara Padusek

Ze drugo leto zapored smo piknik za nase ¢lane pripravili
v nadkritem prostoru z mizami in klopmi v Latkovi vasi.
Prostor je ob treh tenis igris¢ih, poleg pa te¢e Savinja in ob
njej je urejena prijetna sprehajalna pot. Prav tako sta v blizini
kosarkarsko igris¢e in dve odbojkarski igris¢i ter igrala za
najmlajse, tako da se nam velikokrat pridruzijo otroci in
vnuki nagih ¢lanov. Stalno senco daje nasad topolov, ki prav
prijetno $elestijo v poletnem vetricu.

Piknika se ¢lani drustva zelo radi udelezijo in je vedno
najbolj obiskan dogodek v koledarskem letu. Seveda
organizacija piknika vedno zahteva pomo¢ ve¢ ¢lanov, ki
poskrbijo za hrano, pijaco in vse potrebno za izvedbo piknika,
tako da se delo za¢ne Ze v soboto pred piknikom. Prostor
za piknik je dostopen tudi ¢lanom, ki morajo uporabljati
invalidski vozi¢ek in prav veseli smo, da se nam dva ¢lana
pridruzita ob tak$nih dogodkih. Na§ glavni kuhar Matjaz
Pinter z dvema pomo¢nikoma se vedno potrudi, da nismo
la¢ni niti Zejni. Na letos$njim pikniku nam je pripravil kotel
bograca in popoldansko pojedino z jedmi z Zara, z veseljem pa
smo poskusali $e dobrote nasih pridnih Zenskih ¢lanic, seveda
se med njimi najde tudi kaksen ¢lan, ki Ze tradicionalno seboj
prinesejo sladke in slane dobrote, ki jih spe¢ejo doma.
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Nefron, DLB Celje: Kopalni dan v Izoli

>> BESEDILO IN FOTOGRAFIJA: Barbara Padusek

V drustvu Nefron vsako leto organiziramo vsaj en dogodek,
ki je $portno obarvan. Tokrat smo se odlo¢ili, da se gremo
kopat na slovensko obalo. Odpravili smo se v nage prelepo
obalno mesto Izolo. Ob hotelu Delfin je plaza, ki je zelo lepo
vzdrzevana in polna kopalcev. Prav tako je ob tej plazi zelo
dobro poskrbljeno za parkiranje avtomobilov in avtobusa.

Na son¢no avgustovsko nedeljo smo se zbrali s skoraj
celotne Stajerske, saj smo ¢lane pobirali po postajalis¢ih od
Maribora do Trojan. Da bi ¢im bolj izkoristili dan, smo se
odpravili na pot v zgodnjih jutranjih urah. Ko smo izstopili z
avtobusa, si je vsak nasel svoj koti¢ek na plazi hotela Delfin,
saj je lahko izbiral, kaj mu bolj ustreza, sonce ali senca. V
neposredni blizini plaZe je marina, kjer so zasidrane jadrnice,
jahte in druga plovila. Najbolj radovedni ¢lani smo si jih $li
ogledat, nekateri, ki so bili Zeljni mestnega vrveza, pa so se
odpravili v mestno jedro, saj [zola ob vsakem koraku ponuja
nekaj vznemirljivega. Mestni duh se $e vedno ohranja v

ribistvu ter pridelavi vina in olja, kar dela Izolo tako zelo
drugacno od sosednjih obmorskih mest. Bogata in razgibana
arhitekturna dedi$¢ina, skrivnostne uli¢ice starega mestnega
jedra in mogo¢ni kamniti portali pri¢ajo o burni zgodovini
mesta. Dan je minil v spro$¢enem klepetu in plavanju, starejsi
¢lani so Cas preziveli v senci in sprehodu ob obali.

DLB Ljubljana: Tudi letos v Opatiji

»> BESEDILO: Ana Marija Ban, Martina Mrvar
»> FOTOGRAFIJE: Martina Mrvar

Clani Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana Ze nekaj let v
jesenskem Casu izkoristijo prijetno s koristnim in ves teden
prezivijo v Opatiji. Poleg prijetnega druZenja in uZivanja v
mediteranskem okolju si izmenjujejo izkusnje in si nabirajo
mod¢i za manj prijeten zimski ¢as. Letos se je socialne
rehabilitacije udelezilo preko 70 ¢lanov drustva. Zadnji dan
smo izvedli anonimno anketo, ki jo je izpolnilo 34 bolnikov in
27 ostalih ¢lanov drustva.

Anketa je pokazala, da so bili vsi anketiranci zadovoljni z
izvedbo programa, z dializo v Opatiji in tudi z nastanitvijo v
hotelu. In, kar je najbolj razveseljivo, najve¢ anketirancev se
je za taksno vrsto letovanja odlo¢ilo zaradi dobrih izkusen;j
iz prejsnjih let in ne le zaradi ugodne cene. Ana Marija Ban,
ena od udelezenk letovanja, pa je takole strnila svoje vtise in
dozivljanje.

Ko se poletje prevesi v jesen, Drustvo ledvi¢nih bolnikov
Ljubljana omogo¢i svojim ¢lanom in njihovim spremljevalcem,
da se wudelezimo programa socialne in zdravstvene
rehabilitacije v Opatiji. Opatiji pravijo biser Jadrana, zato je
izbrana destinacija za nas udelezence $e toliko bolj mamljiva
in privla¢na, saj turisti¢ni sloves Opatije Ze od leta 1900
naprej sega dale¢ po Evropi.

Vsak udeleZenec si bivanje lahko prilagodi glede na svoje
zelje in potrebe, organizirana pa so tudi skupna druZzenja
in dejavnosti. Prav tako udeleZencem ni treba skrbeti glede

»> 7 dializo v Opatiji so bili vsi bolniki zadovoljni

dialize, vse je zelo dobro pripravljeno in dogovorjeno ze pred
nasim prihodom. Tokrat sem se z bratom, ki se je z boleznijo
ledvic sooéil pred priblizno tremi leti, programa rehabilitacije
z veseljem udelezila Ze drugo leto zapored. Prejsnje leto je
bila za naju odlotitev o udelezbi malo tezja, saj takrat e nisva
poznala nikogar iz drustva in nisva vedela, kaj od udelezbe
v programu pri¢akovati. Ker sva Zzelela pridobiti ¢im vec
informacij in izvedeti o neprecenljivih izkusnjah, ki jih imajo
bolniki ter njihovi svojci z zdravljenjem, sva se odlo¢ila, da se
programa udeleziva. Program je presegel najina pri¢akovanja,
tako da je bila odlo¢itev o leto$nji udelezbi veliko lazja.
Ko je bila najina prijava potrjena, sem se tega resni¢no
razveselila, saj verjamem, da je zelo pomembno, da se
povezujemo, sodelujemo in si pomagamo in program socialne
in zdravstvene rehabilitacije, kot je ta, k temu vsekakor
pripomore.

Leto3nje leto smo druzenje zaceli v nedeljo, 18. septembra,
z odhodom avtobusa iz Ljubljane in z vmesnimi Ze znanimi
postanki, kjer so se pridruzili 3e preostali udelezenci.



Nekateri pa smo se odlo¢ili za prevoz z lastnim vozilom.
Po prihodu v hotel Kristal, ki je v centru Opatije in je med
najstarej$§imi hoteli v mestuy, je sledil zasluzen potitek, nato
kratek sprehod po Opatiji ter kot vedno dobra vecerja, kjer si
je vsak lahko postregel po svojem okusu. Prvo druzenje smo
imeli tradicionalno Ze prvi vecer v vezi hotela, kjer smo se
razveselili ponovnega snidenja ter zaceli s pripravo planov ter
izmenjavo predlogov za naslednje dni.

Ker smo imeli letos ¢udovito toplo in son¢no vreme,
se nas je vefina v ponedeljek in torek odlo¢ila za sprehode
po znameniti 12-kilometrski obalni poti Lungomare.
Sprehajalis¢e Franca Jozefa I., simbol Opatije, se razprostira
vzdolz morja in povezuje slikovit ribigki kraj Volosko in
Opatijo, I¢ice, Tko in Lovran. Zelo lepo urejene steze so nas
popeljale do najlepsih opatijskih plaz, mestnih znamenitosti,
kot so Villa Angiolina in istoimenski park ter kip Dekleta z
galebom. Uzivali smo ob pogledu na veli¢astne stare vile
in izjemne primere vrhunske arhitekture iz 19. stoletja,
medtem ko smo se sprehajali ob morju in sprosc¢eno klepetali
v idili¢cnem okolju. Nekateri bolj pogumni so se odlo¢ili tudi
za kopanje v morju, tisti manj pogumni pa smo uzivali v
ogrevani morski vodi v bazenu hotela.

»> (b lepem vremenu sma uZivali na voznji z ladjico na otoka Krk in Cres.

V sredo zjutraj smo se v velikem 3$tevilu udelezili
celodnevnega izleta z ladjico na otoka Krk in Cres. Zopet zelo
lepo dozivetje, ¢udovito vreme, prelepa otoka, dobra druzba
ter prijetno razpoloZzenje.

»> \/ Reki smo se sprehodili ob obali in st ogledali mestne znamenitosti.

V petek po zajtrku je bil dogovorjen ogled mesta Reka in
nato pohod na Trsat, katerega osrednja to¢ka je romarska
cerkev Matere BoZje, postavljene leta 1453, ob kateri stoji
francigkanski samostan. Vzpon, ki pusti marsikoga v zadregi,
je vsem nas$im »pohodnikom« z vzajemno spodbudo uspel.
Ponovno iskrene Cestitke vsem.
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>> Se 593 stopnic na Trsat

Sobota je bil zadnji dan za dializo, tako da smo temu
prilagodili svoje dnevne dejavnosti, tudisvojciin spremljevalci,
ki nismo bili vklju¢eni v proces dialize tako kot bolniki. Vecer
je bil, tako kot vecina prejsnjih, zopet v znamenju prijetnega
druzenja ob klepetu in izmenjavi izku$enj ter mnenj.
Naslednje jutro po zajtrku je prisel ¢as odhoda domov, kamor
sem se vrnila polna lepih vtisov.

»> Na Trsatu je cerkev Matere BoZje s frangiskanskim samostanom, ki je najstarejse od
vseh Mar{jinih svetisé na Hrvaskem in pomembno romarsko sredisée.

Vsem vam Zelim ¢im ve¢ zdravja, miru in varnosti ter
upam, da se zopet najmanj v istem $tevilu ponovno sretamo
prihodnje leto, tudi s tistimi, ki se to leto programa zal
niste mogli udeleziti ter tudi s tistimi, ki se odlo¢ijo in se
nam naslednje leto pridruzijo prvi¢. Zaklju¢ne besede pa bi
rada namenila za iskreno zahvalo vsem, ki se zavzemajo in
podpirajo, da se ta program izvaja in sodelujejo pri njegovi
nemoteni organizaciji in izvedbi.
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DLB Ljubljana: Slike povedo vet kot tisot besed

>> BESEDILO: Martina Mrvar
>> FOTOGRAFIJE: Martina Mrvar, Janez Peckaj

O tej trditvi krozi veliko zgodb in o njej so se prerekali
pomembni ljudje od pisateljev do slikarjev, pa tudi ¢isto
obi¢ajni ljudje.

Tokrat sem se odlocila, da ta rek utemeljim s fotografijami,

ki so nastale na pikniku Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana,
ki smo ga imeli v nedeljo, 4. septembra 2022, v Gréarevcu
pri Logatcu, in jih je nekaj posnel predsednik drustva Janez
Peckaj, nekaj pa jaz.

DLB Dolenjske in Bele Krajine: Drustvo NEFRO je zazivelo

>> BESEDILO: Danijel Brezovar
>> FOTOGRAFIJA: Maja Brezovar

Ledvi¢ni bolniki z Dolenjske in Bele krajine smo februarja
leto$njega leta na ustanovnem zboru ustanovili svoje
drustvo, ki smo ga v osnovnih obrisih predstavili v aprilski
stevilki revije Ledvica. Do izida takratne stevilke smo uspeli
izpeljati vse dejavnosti za registracijo drustva in odprtje
bané¢nega racuna, prijavili smo se tudi na razpis ene ob¢ine in
bili uspesni. Razpise drugih ob¢in smo Zal zamudili.

Prva naloga po wureditvi vseh formalnosti je bila
vzpostavitev ¢lanstva, ki smo se ga lotili sistemati¢no in k
v¢lanjevanju povabili vse bolnike, njihove svojce, podpornike
in medicinsko osebje. Trenutno je v dru$tvo vélanjenih veé
kot 70 ¢lanov, od tega 42 bolnikov, ostali pa so druzinski in
podporni ¢lani ter medicinsko osebje. Z akcijo v¢lanjevanja
nadaljujemo in bo to nasa stalna dejavnost. Izvrsilni
odbor drustva je do sedaj imel sedem rednih sestankov in
nekaj usklajevanj v oZjih skupinah. Vsi sestanki se zaradi

oddaljenosti ¢lanov in zmanjsanja stroskov ter ¢asa izvajajo
preko video konferenc.

Intenzivho smo se posvetili tudi izvedbi programa.
Po eni strani se udelezujemo dejavnosti, ki jih organizira
Zveza drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije, po drugi pa
organiziramo tudi svoje dogodke. Dva ¢lana sva se udelezila
bowlinga na Ptuju, kjer smo osvojili prvo medaljo za drustvo
v pikadu, devet ¢lanov se je udelezilo vseslovenskega sreanja
ledvi¢nih bolnikov v Frankolovem, prav tako dva ¢lana sva
se udelezila nekaterih dogodkov v okviru izobraZevanja
prostovoljcev na Otoécu, dvanajst ¢lanov pa se je udelezilo
nefroloskega sre¢anja v Laskem.

Prvo druZenje ¢lanov smo organizirali 26. junija in se ga
je pri lovski ko¢i LD Novo mesto udelezilo 18 udelezencev.
Srecanje je bilo prijetno in je ob pogovorih hitro minilo.



Zelo uspesno je bilo prvo izobrazevalno srecanje, ki smo ga
organizirali v zaletku septembra in se ga je udelezilo blizu 40
udelezencev. Kratka uvodna predavanja so imeli zdravniki
dializnega oddelka Splosne bolnignice Novo mesto dr. Vlasta
Malnari¢ Marenti¢, dr. Eva Levstek in dr. Jaka Pileti¢. O
peritonealni dializi nam je predavala predstavnica podjetja
Baxter d.o.0., dms. Dijana Mali¢, zas¢ito za fistulo pa nam je
prestavil Gal Hostnik. Po predstavitvah se je razvila Zivahna
razprava, v kateri so udelezenci postavili vrsto vprasanj
zdravnikom in nanje dobili izérpne odgovore. Po pogovoru
smo imeli skupno kosilo, ki so nam ga pripravili v OS Brsljin.
Za gostoljubje se $oli iskreno zahvaljujemo. Vsi udeleZenci so
se strinjali, da je bilo tovrstno srecanje zelo koristno in si jih
Zelijo Se vel.

Med bolniki smo izpeljali dve anketi, o zadovoljstvu s
prehrano in o problematiki prevozov. V zvezi z ugotovitvami
smo se sestali z vodstvom novomeske bolni$nice in vodstvom
kuhinje in se aktivno vkljutili v razresevanje problematike.
Glede prehrane oblikujemo skupino, ki bi stalno spremljala
podro¢je prehrane in dajala pobude pripravljavcem jedilnikov
in obrokov.

V drustvu je aktivno zalela delovati FB stran (https://
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www.facebook.com/drustvo.nefro), na kateri objavljamo
informacije in novosti, ki bi bile lahko zanimive za nase ¢lane
in zainteresirano javnost. V pripravi je tudi spletna stran, ki
jo nameravamo zagnati do konca leta. Izdali smo tudi dve
stevilki internega glasila NEFROinfo.

V drustvu smo se aktivno vklju¢ili v pripravo programa
za FIHO in ga za nase drus$tvo pravocasno oddali na zvezo.
Ugotavljam, da smo ve¢ino aktivnosti zelo uspesno izpeljali,
do prvega rednega zbora ¢lanov v februarju pa nas caka se
nekaj dela, ki ga bomo tudi uspesno opravili.

DLDB Krs$ko: Potepanje po Primorski

» Spela Jamsek

Cudovito je v jesenskih mesecih obiskati obalo in se
pogreti na soncku. Letos oktobra smo se odpravili na izlet po
Primorski. Po nekaj urah voZnje smo prispeli v Strunjan do
hotela Svoboda, kjer so nekateri odsli na plavanje, nekateri
pa smo §li uZivat toplino jesenskih sonénih Zarkov in
svezino morskega zraka. V naravnem rezervatu Strunjan, ki
je del krajinskega parka Strunjan je zelo zanimiva sprehajalna
pot, ki se vije od hotela Svoboda mimo cerkve in strunjanskega
kriza nad klifom vse do Simonovega zaliva ob vznozju klifa.
Cerkev Marijinega prikazanja je najpomembnejse romarsko
sredis¢e cele Istre. Nad strunjanskim klifom je energijska
tocka ob belem krizu, od koder ob lepem vremenu sega pogled
vse do Benetk za zahodu in Triglava na severu. Ob vznozju
klifa je Mesecev zaliv, kjer je nudisti¢na plaza. Razgled je
¢udovit in pot je primerna tudi za druZine z otroci.

Po pohodu in plavanju smo imeli strokovno predavanje z
naturopatinjo Romino in kasneje smo se okrepcali s kosilom.
Pot nas je iz hotela peljala do vinske fontane v Marezigah,
kjer smo imeli pokusino vin in kragki narezek s pr§utom in
olivami. Prva vinska fontana v Sloveniji ponuja edinstveno
in nepozabno dozivetje za ljubitelje vina in gurmane. Z
razgledne tocke pa je ¢udovit razgled na celoten Koprski zaliv.

s

s0 nas postregli s pokusino razlicnih vin in bogatim

»> \/ vinski fontani v Marezigah
narezkom.
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OLB Pomurje: Druzinski dan na Melincih

>> BESEDILO IN FOTOGRAFII: Milan Osterc

V lepi son¢ni nedelji, 21. avgusta 2022, ob 11. uri smo se
zbrali na izobrazevanju in druzenju v Ostariji Kuhar-Kova¢
ob reki Muri na Melincih. Pred kosilom sem ¢lanicam in
¢lanom DLB Pomurje kot predsednik Zveze drustev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije predaval o prednostih in ugodnostih
pridruZitve naSe Zveze k novi Zvezi zdruZenj pacientov
Slovenije, ki je v teku.

Cepravije bila udelezba bolj slaba, smo bili veseli, da se lahko
druzimo, spro$¢eno smo se pogovarjali o trenutnih tezavah,
skrbeh in pa tudi o lepih trenutkih v Zivljenju. Vsi smo se
strinjali, da je kljub bolezni $e veliko drobnih stvari, ki nas
razveseljujejo in nas izpodbujajo k pozitivnemu razmisljanju
in dobri volji.

>>Bolj pogumni pa so odsli na veslanje po reki Muri.

ODLB Slovenj Gradec: Izlet na Svete ViSarje

»> BESEDILO IN FOTOGRAFIJA: Marija Buhvald

V nedeljo, 4. 9. 2022, je Drustvo ledvi¢nih bolnikov
Slovenj Gradec organiziralo za svoje ¢lane, njihove svojce in
prijatelje izlet na Svete Vi$arje (italijansko Monte Santo di
Lussari). Izlet smo organizirali tudi leta 2011, zaradi velikega
navdugenja za ta izlet pa smo ga letos ponovili.

Pot se je zalela v zgodnjih jutranjih urah, peljali smo se
na Gorenjsko, mimo Jesenic in Kranjske gore do mejnega
prehoda Rate¢e. Voznjo smo nadaljevali skozi mesto Trbiz
(Tarvisio) do vasi Zabnice. Cilj nasega izleta je bil obisk
romarskega kraja Svete Visarje, ki so 1766 metrov visoka
gora v zahodnih Julijskih Alpah, juzno od vasi Zabnice v
Kanalski dolini. V blizini vasi je kabinska Zi¢nica, s katero
smo se povzpeli, voznja je trajala priblizno dvanajst minut.
Osrednjo to¢ko naselja predstavlja romarska cerkev Visarske
Matere Bozje, ki jo imenujemo tudi Kraljica Evrope. Nekateri
udelezenci izleta smo obiskali tudi sveto mago, ki je bila ob 12.
uri v cerkvi, ostali so se sprehajali po vasi, si ogledali ¢udovite
gore, ki so nas v lepem son¢nem vremenu obkrozale z vseh
strani, na vrhu je tudi trgovina s spominki in gostinski lokal.

S tega kraja je v lepem vremenu ¢udovit razgled na vse strani,
najlepsi pogled je na Mangart in Jalovec ter Kamniti lovec.
Dolina se v poletnem in jesenskem ¢asu pogosto prebudi odeta
v meglo, ki se po Kanalski dolini preliva kot morje v Savsko
dolino. Nad TrbiZzem pa kuka iz megle drzavna tromeja, ki nas
opozarja, da tukaj Zivijo trije narodi, na vzhodu Slovenci, na
severozahodu Nemci, na jugu Italijani. Domov smo se vrnili
polni vtisov v poznih veéernih urah.

@ “~
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Pr' nas skus mejnka dohtarof

> Toni Gasperit

V moji Vukojebini, potisnjeni na jug nade evropske kurje
matere, permanentno manjka zdravnikov. To me globoko ¢udi,
kajti deZelica je lepa, mehka, razgibana, po travnikih se pasejo
ovce, ljudje pa so zlatih src: radodarni, gostoljubni, nezahtevni,
morda celo malce preve¢ skromni, neverjetno spostljivi do
belih halj, njih uslug in receptov. Ze v ¢asih, ko so bili vsi, se
tako partijsko pomembni posamezniki, tovarisi, so moji ljudje v
znak posebnega spostovanja nagovarjali dohtarje z gospodom.
Pred njimi so v pozdrav v najhujsem mrazu snemali klobuke
povsem plesasti kmetje kot tudizaragleniin kosmati ter
nemalokrat zanemarjeni profesorji.

Gospodom dohtarjem se krajani niso upali ugovarjati, pa
¢e bi jim ti namesto tablet za Zivcke pomotoma napisali tudi
tabletke za odvajanje: doktor je bil zanje malo manj kot bog,
vsekakor pa takoj za njim.

A korenine so tu na jugu, kjer ljudje kolnejo v dveh
jezikih, pognali redki doktorji. Brz ko so opravili z zakonom
predpisano pripravnistvo, so jo ucvrli v beli svet. Teoretiki so
izumili odgovarjajoc¢i izraz za to. Pojav so priceli imenovati
beg mozZganov, praktiki pa so vedeli, da mladi zdravniki
odhajajo v vedja mesta, ker jih tam ¢akajo boljsi pogoji za
delo, za napredovanje, za $olanje njihovih otrok, za polnejse
druzabno zivljenje njihovih gospa ... Zlobnezi, ki se najdejo
povsod in vedno ob pravem ¢asu na pravem mestu, pa so vedeli
povedati, da vladajo v zdravstvenih javnih zavodih ob Modri
reki nezdravi medsebojni odnosi, da se vodstveni delavci
bojijo konkurence in da komaj ¢akajo, kdaj bodo spet kurili
stare krpe za katerim od odhajajoc¢ih mladih strokovnjakov.
Po tem obicaju in vrazeverstvu, naj se ne bi nihée, za katerim
se kadi s cunjskega pogoriséa, nikoli ve¢ vrnil na mesto, kjer
je ze bil. Jezikavci so belebetali za $anki in po vogalih, da je
doktorica Igli¢eva odsla ¢ez Zeleno goro samo zato, ker ji v
zdravstvenem domu niso hoteli kupiti nove delovne halje, pa¢
pa so ji ponudili ponoseno haljo, ki jo je dve leti in tri mesece
uporabljala snazilka Metlova. Doktor Brizgalnik pa naj bi
uzaljen in razocaran odplinil v Belo mesto, ker so ga brez
kakrsnih koli dokazov obdolzili, da je med delovnim ¢asom
na ra¢un zdravstvenega doma poklical vroco linijo in ob
pogovoru zdihoval kot kaksen amaterski maratonec, kar naj
bi spravilo v blazno dobro voljo v ¢akalnici ¢akajoce paciente.
Po pripovedovanju sestre Matilde so enega od njih jedva resili,
ker se mu je od smeha zaletelo in je Ze pomodrel v obraz, pa
ga je ona, Matilda, hitro spravila v prvotno rumeno-bledo
barvo, doktor Brizgalnik pa ni hotel prevzeti niti objektivne
odgovornosti za stragni dogodek ...

Evo, pa smo tam! Za zdravje osem tiso¢ obc¢anov, kolikor
nas $e vztraja in Zivi v tej brezasto - steljni deZeli, skrbita dva
zdravnika. Menda sta zaradi obremenitev Ze tako utrujena,
da hodita po zdravnisko pomo¢ v sosednjo obéino. Eden od
njiju pa naj to ostane med nami, ima bojda celo vsakodnevne

seanse pri doktorju Psihi¢u, ja, natanko pri tistem, ki trza z
desnim olesom in ki ob kipenju mleka, vsakodnevni zadolzitvi
njegove gospodujole Zene, nastavi kazalec na ustnici in spusti

vvvvvvvvvvvvvvv

Prijetno me je pomirila televizijska vest, da v dezeli na
son¢ni strani Alp manjka najmanj sedemsto zdravnikov. Torej
moja draga Vukojebina ni nikakr$na v nebo vpijo¢a posebnost,
pac pa prava kranjska resni¢nost. Da se preZiveti, verjemite, le
domisljiji morate pustiti razsiriti svoja krila. Ko sem bil pred
novim letom svinjsko prehlajen, sem se v zdravstvenem domu
znasel pred okencem, na katerem je bil s selotejpom nalepljen

listek: SPREJEMAMO SAMO NUJNE PRIMERE!

Ker nisem tako blesav, da bi imel prehlad za nujni primer,
sem si na podboju ¢akalniskih vrat poskodoval kazalec na
levi roki. Postal sem nujni primer: domov sem se vrnil z
zavitim prstom in z vrecko tablet, ki naj bi mi pomagale pri
prebolevanju prehlada. Volk sit, Vzajemna pa ob nekaj cvenka.
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/asoljeno, kije dovoljeno

> Milan Fridauer - Fredi

>> Starakulinariéna modrost pravi, da nobeno kosilo ni zastonj. Nas pa politika futra z nepovratnimi evropskimi sredstvi?!?
>> [avkarija je sesalec za globinsko ¢iSenje drZavljanovih Zepov..

>> PoZari na smetiStih so Zgalna daritev bogovom napredka in potrosnistva.

>> Brzostrelne Sole so milostni strel izobrazbi

>> Bojim se poiskati otroka v sebi, da me ne obtozijo pedofilije.

>> Preleni, da bisi odstranili kamendek iz Gevlja, nam obljubljajo, da bodo za nas premikali gore.

>> Najdrazja je cestnina za zavoZeno Zivljenje.

>> Nobeden s kasmato vestjo ni gladek.

>> Semmislil, da stajim na zmagovalnih stopnicah, pa sem na pragu revscine.

>> Jvecer sem Zalost utapljal v vinu, zjutraj pa macka v pivu

[1] Izraza darovaec in prejemnik v nadaljevanju razumemo spolno nevtralno.
[2] Zdravljenje s presaditvijo roZenic denimo pogosto predstavlja edini na¢in zdravljenja za izboljSanje vida (glej Ustar, Barbara et al.: Daj Zivljenju priloZnost — Donorska in transplantacijska dejav-
nost v Sloveniji v letu 2021, Zavod RS za presaditve organov in tkiv Slovenija-transplant, Ljubljana 2022).
[3] Presaditev ledvice je danes denimo najuspe$nejsa oblika nadomestnega zdravljenja konéne ledviéne odpovedi (glej Zupunski Cede, Ana: Ko odpovejo ledvice, v: SLADKORNA BOLEZEN
(Glasilo Zveze drustev diabetikov Slovenije), 141, 2021, str. 18-21).
[4] Korosec, Damjan: MEDICINSKO KAZENSKO PRAVO (2., spremenjena in dopolnjena izdaja), GV Zalozba, Ljubljana 2016, str. 21-27.
[5] Iz predloga Zakona o pridobivanju in presaditvi delov ¢loveskega telesa zaradi zdravljenja z dne 26. 4. 2013, URL: e-uprava.gov.si/drzava-in-druzba/e-demokracija/predlogi-predpisov/
predlog-predpisa.html?id=3857 (25. 10. 2022).
[6] Ur. 1. RS, §t. 56/15 in 186/21 — KZ-11.
] Glej 1. ¢len ZPPDCT.
8] Glej prvi odstavek 10. ¢lena ZPPDCT.
9] Glej 9. Clen ZPPDCT
10] Glej 10. &len ZPPDCT.
11] Ur. 1. RS, st. 70/01, 61/07 - ZKVCTC, 56/15 — ZPPDCT.
12] Tega je prinesel ZPPDCT.
13] Avsec, Danica: Pravni in organizacijski vidiki transplantacijske dejavnosti v Republiki Sloveniji, v: ETICNI IZZIVI PRI TRANSPLANTACIII ORGANOV (ur. Butkovi¢ Ponikvar), Univer-
zitetni klini¢ni center, Ljubljana 2019, str. 29-37.
[14] Zakon o pacientovithravicah (ZPacP), Ur. 1. RS, st. 15/08, 55/17, 177/20 in 100/22 — ZNUZSZS.
[15] Glej 11. ¢len ZPPDCT.
[16] Ce posameznik pisne privolitve ne more podati, je lahko ta izjemoma tudi ustna, ¢e jo poda v prisotnosti izbranega osebnega zdravnika in dveh polnoletnih pri¢. Navesti je treba vzrok za takSno
ravnanje, omenjeni obrazec pa mora biti podpisan s strani vseh treh prisotnih oseb (deveti odstavek 11. ¢lena ZPPDCT).
[17] Dostopno na URL: https://e-uprava.gov.si > Sociala, zdravje, smrt > Zdravje > Darovanje organov (26. 10. 2022)). Od uvedbe te moZnosti opredelitve se je letno na ta nacin v zvezi z darovan-
jem opredelilo 40% opredeljenih, v letu 2021 pa je elektronsko moznost uporabllo 80% opredeljenih (glej [2]).
[18] V skladu z ZPPDCT so te osebe zakonec ali Zuna]zakonskl partner, partner iz registrirane istospolne partnerske skupnosti, starsi, stari starsi, druge polnoletne osebe, ki so: otroci, vnuki, bratje
in sestre ter osebe, ki so bile z umrlim v zaupnem razmerju in to lastnost vsaj verjetno izkazejo (21. t¢. 3. ¢lena ZPPDCT).
[19] Glej 12. €len ZPPDCT.
20] Znidarsi¢ Skubic, Viktorija: CIVILNO MEDICINSKO PRAVO (Izbrane teme), Uradni list Republike Slovenije, Ljubljana 2018, str. 147-171.
] Ki je slovenski drZayljan in ima v Republiki Sloveniji stalno prebivalisce.
] Glej 13. &len ZPPDCT.
] Evropski dan darovanja — dan za opredelitev, glej URL: https://www.slovenija-transplant.si/?action=viewArticle&article Id=109 (24. 10. 2022).
]
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Glej 6. ¢len ZPPDCT
Glej 7. ¢len ZPPDCT

6] Glej 8. ¢len ZPPDCT Dolo¢ba pomeni konkretizacijo nacela varstva osebnosti darovalca.

7] Glej 17. ¢len ZPPDCT.
28] ZPPDCT poleg tega posebej ureja tudi polozaj prejemnika, mlajSega od 18 let oziroma osebe, ki ni sposobna za razsojanje. V tem primeru se sme presaditev opraviti s privolitvijo zakonitega
zastopnika, vendar ne v primeru, ko prejemnik temu izrecno nasprotuje in je sposoben razumeti pomen svoje izjave.
[29] Glej RTV Slovenija: GadZijev: Podatek o tem, ali ste darovalec organov, ostane zaklenjen do smrti, URL: https://www.rtvslo.si/zdravje/gadzijev-podatek-o-tem-ali-ste-darovalec-organov-os-
tane-zaklenjen-do-smrti/642932).
[30] Glej Slovar slovenskega knjiznega jezika, URL: www.fran.si (26. 10. 2022) in Snoj, Slovenski etimologki slovar, URL: www fran.si (26. 10. 2022), s. v. »altruizem«.
[31] Vodilna nacela Svetovne zdravstvene organizacije denimo stremijo k spodbujanju darovanja, ki ga motivirata korist in skrb za skupnost, ter k spostovanju nacela altruizma, saj je zapisano, da
bi placilo za organe vodilo v neupraviceno izkoriS¢anje najrevnejsih in najranljivejsih skupin, kar bi spodkopavalo altrusti¢no darovanje ter vodilo v trgovanje z ljudmi (glej Vodilna nacela SZO
(2010)). Oviedska konvencija kaze altruisti¢ni duh, ko v 21. ¢lenu doloc¢a, da ¢lovesko telo in njegovi deli sami po sebi ne smejo biti predmet pridobivanja premozenjske koristi. V Direktivi 2010/53/
EU je v uvodnih dolocbah posebej poudarjeno, da je altruizem pomemben dejavnik pri darovanju organov in da bi morali programi presajanja organov temeljiti na nacelih prostovoljnega in brez-
pla¢nega darovanja, da bi zagotovili kakovost in varnost organov (glej uvodno dolocbo (19) Direktive 2010/53/EU).
[32] Price, David: LEGAL AND ETHICAL ASPECTS OF ORGAN TRANSPLANTATION, Cambridge University Press, Cambridge 2000, str. 9-10.
[33] Fortin, Marie-Chantal et al.: The enigmatic nature of altruism in organ transplantation: a cross-cultural study of transplant physicians' views on altruism, v: BMC RESEARCH NOTES, 3(1),
216, 2010.
[34] Glej Moorlock, Greg et al.: Altruism in organ donation: an unnecessary requirement? v: JOURNAL OF MEDICAL ETHICS, 40, 2014, str. 134-138.
[35] Glej Department of Health, An Investigation into Conditional Organ Donation (Report of the Panel), London: Department of Health, 2000. URL: webarchive.nationalarchives.gov.uk/201201060
85357 /http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/ @dh/@en/documents/digitalasset/dh_4035465.pdf (28. 10. 2022).
[36] Glej BBC News: Mother denied daughter's organs, URL: news.bbc.co.uk/2/hi/uk_news/england /bradford/7344205.stm (22. 10. 2022).
[37] UK Health Departments, Requested allocation of a deceased donor organ, 2010. URL: webarchive.nationalarchives.gov.uk/20130104222712tf_/http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandsta-
tistics/Publications/PublicationsPolicy AndGuidance/DH_114800 (28. 10. 2022).
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[38] Cronin, Antonia J.; Douglas, James F.: Directed and conditional deceased donor organ donations: laws and misconceptions, v: MEDICAL LAW REVIEW, vol. 18, no. 3, 2010, str. 275-301.
[39] Zlasti pozivi k solidarnosti oziroma vzajemnosti (glej Guttman et al.: Should Altruism, Solidarity, or Reciprocity be Used as Prosocial Appeals? Contrasting Conceptions of Members of the
General Public and Medical Professionals Regarding Promoting Organ Donation, v: JOURNAL OF COMMUNICATION, 66, 2016, str. 909-936).

[40] V nadaljevanju povzemam Martinez-Lopez et al.: Beyond the Altruistic Donor: Embedding Solidarity in Organ Procurement Policies, v: PHILOSOPHIES, 7, 2022, str. 107.

[41] Pojem »solidarnost« je v ¢lanku opredeljen kot normativno prizadevanje, ki zahteva, da ljudje prevzamejo osebna bremena, ki so potrebna za korist ali pomo¢ drugim posameznikom, dolo¢enim
skupinam in/ali druzbi na splosno.

[42] Kot utemeljitev tega modela je naveden slede¢ miselni tok: (a) odvzem (pridobivanje) organov prinasa prejemnikom in druzbi kot celoti ogromno koristi, medtem ko za umrlega predstavlja
neobstojeco, neznatno oziroma zanemarljivo Skodo oziroma breme; (b) potrebe Zivih so pomembnejse od Zelja umrlih in jim je treba dati prednost; in (c) dobrobit druzbe kot celote je pomembnejsa
in jo je treba postaviti pred dobrobit posameznikov, ki bi jim bila morda z odvzemom organov proti njihovi volji storjena krivica; zato je (d) eti¢no sprejemljivo - po nacelu solidarnosti - odvzeti
organe umrlih ne glede na njihove Zelje za ¢asa Zivljenja (glej [40]).

[43] Ponekod v literaturi imenovana tudi »contracting in« in »contracting out«.

[44] Nacin podaje soglasja je odvisen od nacionalnih zakonodaj (lahko gre za ustno soglasje, soglasje na izkaznici darovalca, osebni izkaznici, v zdravstveni kartoteki ipd.). Kadar umrla oseba ni ne
soglasala, ne izrecno nasprotovala odstranitvi, se naj zahteva odobritev odvzema s strani druzinskih ¢lanov umrle osebe (glej Vodilna nacela SZO (1991) in Vodilna nacela SZO (2010)).

[45] Tako v primeru izrecnega kot domnevnega soglasja lahko vsakr$na izjava oziroma druga primerna indikacija nasprotovanja posmrtni odstranitvi organov le-to prepreci (glej prav tam).

[46] McLean, Sheila A.M.: AUTONOMY, CONSENT AND THE LAW, Routledge Cavendish, London 2010, str. 183-213.

[47] Sicer je od vloge umrlemu bliZnjih oseb v postopku odlo¢anja o darovanju organov odvisno, ali govorimo o trdnem ali Sibkem sistemu darovanja. V trdnem sistemu se organi umrle osebe odstra-
nijo, e ta ni izrazila svojega nasprotovanja, bliznje osebe pa pri tem nimajo nobene vloge. Pri tem na nek nacin drzava prevzame posameznikovo telo po smrti, kar prinasa velike eti¢ne pomisleke.
V Sibkem sistemu gre za domnevo v Korist darovanja, vendar pa imajo pri tem bliZnje osebe zadnjo besedo (glej Rudge, Chris J.: Organ donation: opting in or opting out?, v: BRITISH JOURNAL
OF GENERAL PRACTICE, 68(667), 2018, str. 62-63).
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V skladu z zakonom o drustvih, zakonom o varovanju osebnih podatkov, pravili drustva ledvicnih bolnikov in statuta Zveze drustev ledvicnih
| bolnikov Slovenije (ZDLBS) izpolni in podpiSe pristopno izjavo vsak ¢lan drustva.

| PRISTOPNA IZJAVA ZA NOVE CLANE
DRUSTVA LEDVIENIH BOLNIKOV (vpisite drustvo)

1B e T 1Y TN

| POStNA StEVIIKA: ....vvevcveieeece s KEJ: et |

N 2T 101U STSOTTRTUSPTTTTRTT

| DAtUM MOJSIVAL ....oovvverervvevreeersciiicnee Spol: M Z |

| L3 {0] U GSM: e EleKtronSKi NASIOV: ......covoveveieiiieecec et |

| SEM (obkroZite ustrezno $tevilko, pri otrocih obkroZite dve Stevilki): |

1. na hemodializi 4. ledviéni bolnik 7. otrok (starost) |
2. po transplantaciji ledvice 5. druzinski ¢lan 8. zdravstveno osebje
| 3. na peritonealni dializi (CAPD) 6. podporni ¢lan 9. drugo |
| NAZIV ZDRAVSTVENE USTANOVE: |
Kraj in datum: Lastnoroni podpis:

| Podpis zakonitega zastopnika za osebo mlaj$o od 15 Ieta|

Cilj obdelave osebnih podatkov je zagotavljanje &lanskih pravic in obveznosti, zavarovanje ¢lanov, obve$¢anje Clanov ter vodenje evidenc v zvezi s ¢lanstvom in
| aktivnostmi lana v drustvu in ZDLBS.
e S podpisom sprejemam pravice in obveznosti, ki izhajajo iz drustvenih pravil in statuta ZDLBS.
| e Osebni podatki se z mojo privolitvijo zbirajo in hranijo v druStveni in tudi centralni evidenci ZDLBS v skladu s 1. odstavkom 10. Clena Zakona o varstvu osebnih |
podatkov (ZVOP-1) ¢len.
| e S podpisom dovoljujem hrambo in obdelavo "osebnih podatkov" v evidenci ¢lanov drustva, posredovanje tle-teh podatkov ZDLBS pri izvajanju rizicnih ¢lanskih ak- |
tivnosti (npr.: izleti, Sportna tekmovanja, projekti ...).
e Dovoljujem tudi javno objavljanje slikovnega, video in zvotnega materiala, ki prikazuje dejavnost drustva in vsebuje moje posnetke. ~ DA NE
| e Drustvo pa se obvezuje, da bo varovalo osebne podatke fiziénih oseb v skladu s 24. in 25. Elenom Zakona o varstvu osebnih podatkov (ZVOP-1) |
o Narocam se na drustveno obveScanje o programu dela ter aktivnostih drustva in hkrati dovoljujem, da me drustvo o tem obveS$¢a na moje kontakte oziroma preko
| poverienkov. DA NE |
e (Od osebnega drustvenega obveScanja se lahko kadarkoli pisno odjavim na sedezu drustva, pisno na naslov ali po e-posti.

Naslednja Stevilka revije Ledvica izide aprila 2023 > > Prispevke sprejemamo do 15. februarja 2023

>> Posljite jih na elektronski naslov ohlakjadranka@gmail.com > > Rokopise in fotografije posljite na naslov: ZDLBS
(za Ledvico), Trg Osvobodilne fronte 10, 1000 Ljubljana




