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Pomladansko ¢iScenje

»loliko smo bolni, kolikor sma skrivnostni, in toliko zdravi,
kolikor srmo sposobni neovirano dajati in hvalezno sprejemati«
(John Powell)

Le kdo se ne veseli pomladi, prvih lastovk, toplih sonénih
Zarkov, zelenih poljan in veselega pticjega petja. V zacetku februarja,
na sveenico, prizaemo svede, da preZenemo tema in zimske dolge
noct Star poganski praznik je na Slovenskem Ze dolgo zasidran
kot del cerkvenega leta, praznik Jezusovega darovanja templju
Svetnico obhajarmo v Casu, ko so dnevi Ze malenkost daljsi in je Ze
slutiti pomlad, ki prinada dalj8i dan, veti sonca, svetlobe in toplote

Potern zaropotajo kurenti, ki z doneGimi zvoki svojih velikih
zvoncey preganjajo starko zimo in kliéejo mladenko pomlad Na
Gregorjevo pticki zazvrgolijo svoje Zenitvene napeve, po rekah
spustamo lampijondke in z njimi svoje skrite Zelie Pomlad je Eas,
ko v naravi opazujermo prebujanje novega Zivljenja: rastline brstijo in
cvetijo, poganjajo nove liste, v zraku je polno diSav opojnega cvetja,
pticje petje pornirja in poZivija potutje.

Vendar, e hotemo v polnosti sprejeti novo, se moramo
najprej znebiti starega, prezivetega, nekoristnega, odvetnega. Zato
je pomlad tudi tas iStenja, tako notranjosti, nadega telesa, kot
zunanjosti, nadega okolja

V nasih telesth se spomladi zaradi toplote v okolju zatne
topiti sluz, ki se je prek zime nabiral Zato smo bolj dovzetni za
razvoj razliénih bolezni in okuZh TeZka, bolj mastna hrana, ki nam
Je ustrezala v zimskem Casu, sedaj ni ve primerna in jo morarmo
nadomestiti z vt zelenjave in sadja Ni nakljugje, da je od pepelnice
do velike noGi tudi $tiridesetdnevni post, ko naj se nase telo obisti,
tako fizitno kot psihitno

Koliko pa smo zavedni svojega okolja oziroma lastnih misli,
$ katerimi ustvarjamo atmosfero okoli nas? V Svetem pismu
je zapisano, da smo pastirji in éreda so nase misll Misli so kot
sredstvo, s katerim clovek potuje (upam, da ne v zadeve tuje). Misli
nas vodijo v izzive, novosti in presenetenia. e nas hromijo bremena
preteklosti in podlegamo negativnim Custvenim odzivorm, psthicéno
zaostajamo (n fiziéno nazadujemo

Misli so cesta. Po nigj se pripelie dezinformacija. Ce jo
sprejmemo kot tofen podatek, na osnovi katerega delujemo, kakino
jeto delovanje, ce temelji na dezinformactji? Temu smo bili vsiprica
ob razpaduvlade insnovanju novekoalicije. Morda se res trudimo biti
pozitivni, a kako naj delujermo pozittvno, e upravljamo z napacnimi
nodatki? Ce nismo v stanju hvaleZnosti, ki je bistvo zavedanja, kako
smo lahko dobronamerni? Tako kot atmosfera varuje na§ planet,
tako naso duSevnost varuje avra, ki odbije vsakrino dezinformacijo
- |e kot carinik na meji, ki preverja potne liste in samo informacije
Eloveskih vrednot lahko vstopijo. Le takn nismo nikdar v pomoti in
zatotudi ne v zmoti, pa nimamo kaosa in ne pekla

Na pomlad se narava prebuja in druzba ozavesta Vsak
trenutek je nov zacetek, tu, v nagih glavah. S svojo glavo razmigljam
samo jaz, zato imam mot in oblast v svojem svetu. Bolj ko mislimo
na to, Gesar nocemo, bolj to ustvarjamo. Vesolje nas vedno v vsem
podpira. Kar se odlodimo misliti, verjett in govoriti zdaj, bo ustvarilo
naslednjitrenutek Naga podzavest sprejme vse, za kar se odlocimo,
da bomo verjeli

>0, kar mislimo o sebi in Ziviienju, postane nasa resnica«
(Louise Hay)

Jadranka Tavéar Oblak, vasa urednica

Izid glasila Ledvica je finanéno podprla
Fundacija za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij Slovenije FIHO
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\/ primezZu epldemije

» TEKST

Drage clanice in Clani ter
vst bralcl nase revie.

Vse vas lepo pozdravljam in vam
zelim prijetne trenutke pri prebiranju
nade revije Ledvica.

Nage glasilo izhaja Ze desetletja
in se je v njem zapisalo veliko lepih
dogodkov, veliko strokovnih ¢lankov,
opisov prijetnih uric v lokalnih drustvih in pa seveda z vaso
pomodjo smo obdelali tudi veliko resnih tematik, tudi z
dobrovoljnim sodelovanjem in prispevki zunanjih sodelavcev.

Tokratna tema, ki bi jo Zelel deliti z vami, je epidemija v
Sloveniji, ki je prisla kot strela z jasnega neba in se v hipu
zazrla v vse pore nasega zivljenja.

Spremljam dnevne novice, spominjam se novic, ko se je
pojavil koronavirus COVID-19 v Wuhanu na Kitajskem, ki je
od nase prestolnice Ljubljane oddaljen 8308 km zraéne linije.
Virus oziroma okuZzenost z virusom je bila v Wuhanu zaznana
31. decembra 2019. Kako dale¢ od nas! Ko izvemo za epidemijo
tam nekje na drugem koncu sveta, jo sprejmemo kot novico,
ki nas ne zadeva. To se dogaja nekje dale¢ in je skrb ljudi,
ki so tam, daleé. Ne zavedamo se, kaj pomeni epidemija, ne
poznamo je, ne vemo, kako ravnatil Slisali smo za epidemije
po svetu, bili smo v manjsem obsegu tudi delno ogroZeni
(pti¢ja gripa leta 2006, prasi¢ja gripa leta 2009 in 2010),
vendar pa so vedno zadostovali preventivni ukrepi, tako da
se virus ni razéiril med nas. Na sre¢o smo se hujsi okuzenosti
in posledicam vedno izognili in tako nismo, do zdaj, niti imeli
priloznosti, da bi se naucili, kaj pomeni ogrozenost in kaksne
so posledice epidemije, kaj $ele pandemije.

Verjetno vsi budno spremljamo $irjenje virusa pri nas.
Vladaje v tej kriznisituaciji sprejela §tevilne ukrepe. Drzavljani
smo napro$eni, da ostanemo doma, da tako zag¢itimo sebe
in druge. Prisiljeni smo spremeniti na¢in nam ustaljenega
obnasanja, druzbenega Zivljenja in dnevne rutine. Ko s¢itimo
sebe, s¢itimo tudi ljudi okoli sebe. Zgodilo pa se je nekaj, kar
ne morem verjeti - lahkomiselnost in neodgovornost ljudi,
morda pomanjkanje zavedanja o resnosti polozaja. Se danes,
ko to pisem, poslusamo novice, da ljudje odhajajo na izlete,
gredo na morje, v planine!

Krizni Stab vlade je 12. marca razglasil epidemijo, v
obdobju, ko se je ravno menjala vlada. Kljub temu so uspeli

AKTUALNO 3

Milan Osterc , predsednik Zveze drustev ledvi€nih bolnikov Slovenije

hitro, strokovno in ué¢inkovito pripraviti vse ustrezne
ukrepe. Vlada je ljudi pozvala k spostovanju ukrepov, ki
so posegli v nade pravice gibanja, druZenja, potovanja,
rekreacije. Ve¢ina nas to spostuje in se temu primerno tudi
obnasamo. Pojavil se je moto: »Ostani domal« Nase pevke in
pevci so zaceli doma skladati pesmi, ki jih lahko poslusamo
prek digitalnih medijev in vsi Zelijo enako: »Ostanimo doma,
da epidemija mine, in ne bodimo raznasalci virusa.« Ne bom
opisoval vseh ukrepov, ki so bili sprejeti, saj jih poznate in
se jih drzite.

V tem obdobju kot predsednik Zveze drustev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije sodelujem in se posvetujem z vsemi
predsednicami in predsedniki nagih drustev ledviénih
bolnikov po Sloveniji, sproti reujemo probleme in tezave, ki
se pojavijo.

Na vaso pobudo sem pripravil dopis za krizni stab Republike
Slovenije. Ukrep, da se omeji moZnost gibanja med ob¢inami,
za dializne bolnike pomeni teZje potovanje do dializnih
centrov v regijah. Na Zavod za zdravstveno zavarovanje
Slovenije sem poslal dopis v zvezi s prevozi dializnih bolnikov.
Opozorili smo, da prevozniki bolnikov na dializo ne vozijo
po vet bolnikov skupaj, kot je bilo pred epidemijo povsem
normalno, saj s tem ogrozajo sebe, zdravstveno osebje in
ostale dializne bolnike v centrih. Poslana je bila prosnja,
da se za cas epidemije umakne obrac¢unavanje odbitkov pri
potnih stroskih nasih dializnih bolnikov. Seveda to velja tudi
za vse druge ledvi¢ne bolnike, transplantirane in tiste na
peritonealni dializi.

Zahteva glede varnostnih ukrepov med prevozi dializnih
bolnikov je bila poslana tudi na spletni portal Nacionalnega
instituta za javno zdravje, da predstavijo nase teZave javno,
in seveda na Ministrstvo za zdravje.

Sréno upam, da bomo »na varnem«, ko boste prebirali
to 3tevilko Ledvice in bo vse, o ¢emer sem pisal, le de tezek
spomin, ki si ga moramo zapomniti in se nekaj nauditi.

Verjamem, da dobra volja, zaupanje in hvaleznost vedno
premagajo Se tako tezke ovire, ki nam jih Zivljenje postavi
na pot. Iz vsake tezke situacije se lahko vedno nekaj novega
nauc¢imo, opustimo, kar nam ne sluzi ve¢, in si pogumno
ustvarimo novo vizijo. Vsaka kriza je vedno tudi izziv, da se
¢lovek poglobi vase, najde v sebi mo¢ za novo, nepoznano in
preseZe stare omejitve.

Ostanimo zdravi in bodimo sreé¢ni!



4 AKTUALNO

Najvisje priznanje NFHOS Larisi Hajdinjak
Za njeno clovecnost th dobro voljo

» Milan Osterc, Jadranka TavEar Oblak
»i Milan Osterc

Generalna skupscina Organizacije Zdruzenih
narodov je leta 2007 razglasila 20. februar

za svetovni dan socialne pravicnosti. S

tem Zeli povecati zavedanje o problemih
revscine, neenakosti med spoloma in socialne
izklju€enosti. Letos poteka pod geslom:
»Zmanjsevanje neenakosti vodi do vecje
socialne pravicnosti«.

Na 7. kongresu humanitarnih organizacij Slovenije, ki je
potekal v povezavi s svetovnim dnevom socialne pravi¢nosti
na temo VseZivljenjsko ucenje in krepitev socialne
vkljuéenosti ter zdravja, je Larisa Hajdinjak, nekdanja
predsednica Zveze drustev ledviénih bolnikov Slovenije,
prejela najvisje priznanje NFHOS (Nacionalni forum
humanitarnih organizacij Slovenije) za svoje dolgoletno
pozrtvovalno delo na humanitarnem podroéju.

Milan Osterc, sedanji predsednik Zveze, je takole utemeljil
Larisine zasluge in prostovoljstvo: »Larisa Hajdinjak ima
izjemen cut za socloveka, zazna probleme, ki pestijo ljudi
okrog nje in je vedno pripravljena pomagati. S poznavanjem
dela v zdravstvenih ustanovah in razumevanjem ledvi¢ne
bolezni je v zadnjih Stiriindvajsetih letih veliko svojega

¢asa namenila za delo v humanitarnih organizacijah. S
svojim delom je mocno zaznamovala delovanje Drustva
ledvi¢nih bolnikov Ljubljana, ki ga je tudi vodila Sest let.
Zadnjih osemnajst let je kot ¢lanica izvrénega odbora s
svojim razumevajoéim in socutnim delovanjem pomagala
ledvi¢nim bolnikom dvigniti kvaliteto Zivljenja. Sodelovala
je v vec projektih, ki so bili vedno dobro sprejeti in uspesno
zakljuéeni.

Leta 2017 je prevzela vodenje Zveze druitev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije, v preteklosti paje Ze bila ¢lanicaizvrénega
odbora Zveze. S svojim znanjem, soutjem in iskrenostjo si
je pridobila zaupanje clanstva ter predstavnikov lokalnih
drustev iz vse Slovenije.

Larisa je pri svojem delu natan¢na in tako zagotavlja
nemoteno in uspedno delo v Zvezi, ki tako vsebinsko kot
tudi finanéno pomaga ledviénim bolnikom ustvariti boljse
in sre¢nejse zivljenje.

Larisa Hajdinjak je svojo mladost prezivljala v Mozirju.
Zakljucila je srednjo zdravstveno $olo in dokonéala
dodiplomski in podiplomski $tudij za pridobitev naziva
diplomirane magistre javne uprave organizacijske smeri.
Danes svoje delo opravlja v Univerzitetnem klini¢nem
centru Ljubljana kot vodja Sluzbe za javne prihodke.«

Z Lariso sem se srecala prvi¢ pred dobrim letom dni,
ko mi je bilo zaupano urednikovanje nage revije Ledvica.

» etodnjl nagrajencl Nacionalnega foruma humanitarnih organizacij na podelitvi priznanj za svoje dolgoletno poZrtvovalno delo na humanitarnem podrotju



Ceprav je bila moja mama skoraj vse zivljenje dializni
bolnik, je zdaj od tega Ze tako dale¢, da je bil to navkljub
mojim novinarskim izkusnjam velik izziv. Kot povsod v
medicini se je tudi v nefrologiji verjetno v zadnjih letih
ogromno spremenilo. Pojma nisem imela, kako zagotoviti
strokovne ¢lanke, edini zdravnik s podroéja nefrologije, ki
sem ga poznala, je bil Ze pokojni dr. Sasa Luzar. Larisa pa je
vsa nasmejana prihitela in me pomirila zZe s svojim veselim
razpoloZenjem, Se preden sva se sploh zaéeli pogovarjati o
reviji. Dobra volja in optimisti¢en odnos do sveta je odlika
prostovoljstva. Naj bodo $e tako tezke razmere, Se tako
krizne situacije, prostovoljci vedno najdejo moc¢, da jih z
dobro voljo resujejo.

Nimam dovolj besed, s katerimi bi lahko opisala
vso dobrodelnost, s katero je Larisa bogatila nad svet.
Verjamem, da prostovoljstvo ni kot sluzba, ki pozna prosti
¢as in vikende. Prostovoljstvo je nadin Zivljenja, $e vec, je
globoko vsajeno v znacaj cloveka. Predstavljala sem si,
da bo ta prispevek o Larisinem priznanju plod najinega

» larisa Hajdinjak, dobitnica priznanja za dolgoletno humanitarno delo, z Milanom
Ostercem, novim predsednikom Zveze drustev ledvicinih bolnikov Slovenije

AKTUALNO 5

ponovnega srefanja, da bova lahko ob kavici pokramljali in
bom izvedela marsikaj o njenem delu in o njej sami. Zal, nas
je virus lodil, ¢eprav nas ne more niti razdvojiti niti odtujiti.

Larisi sem hvalezna, da sva na daljavo navkljub njeni
obremenjenosti v teh ¢asih vendarle uspeli. Prepri¢ana pa
sem, da jo vsak med vami prav dobro pozna, da je vsem
prinesla mnogo dobrega in da smo ji vsi skupaj lahko samo
neizmerno hvalezni za to, da je med nami, prav taksna kot
je — vesela, socutna in dobre volje.

Kaj vas je vodilo k temu, da ste se odlocili za prostovoljno
delo?

Osebno menim, da se to ne odlocas, zivljenjska pot me je
oblikovala v osebo kakr3na sem, le na neki tocki je to postalo
del mojega vsakdana. Glavna motivacija je pomagati vsem,
ki potrebujejo pomo¢ in zdelo se mi je, da s tem, kar imam
in znam, lahko nekomu drugemu pomagam.

Kako clovek najde cas, da se ob vseh svojih obveznostih
posvela se dodatnemu delu, ki prav tako zahteva celega
éloveka?

V teh skoraj treh desetletjih sem bila devet let
predsednica dveh prostovoljskih, humanitarnih organizacij.
Biti prostovoljec ali voditi prostovoljsko organizacijo je
seveda povsem drugace. Vendar delo, ki sem ga opravljala z
ljubeznijo ob podporidruZzine in kolegov prostovoljcev, nikoli
ni ogrozalo mojega bitja. Kve¢jemu me je izredno osreéevalo
in gradilo. Delo (pisanje programov, porodil, naértovanje,
vodenje, koordiniranje in podobno) se je nemalokrat
zavleklo do zgodnjih jutranjih ur. V vseh teh letih sem se
izobrazevala na podroéjih, ki so nujna za obstoj tovrstnih
organizacij, tako formalno kot neformalno in priloznostno.
Lahko re¢em samo to, da v resni¢nem prostovoljstvu vedno
cas najde cloveka.

Kaj vam prostovoljno delo pomeni, bi lahko rekli, da
bogati Zivljenje?

Bogati moralno in eti¢no zivljenje druzbe. Prostovoljec
svoje delo opravlja brezpla¢no, neglede na ¢as in lokacijo,
ker je motiv le pomo¢ pomoci potrebnim. Prostovoljci smo
res bogati z ne¢em, kar bi bilo potrebno bolj poudarjati s
skrbjo za soéloveka. Seveda to bogati moje Zivljenje in ko
pomagam nekomu, me osre¢uje. Poznam veliko ljudi, ki niso
¢lani prostovoljske organizacije, pa so ravno tako pomagali
mnogim, ker so tudi sami zivljenjsko bogati.

Kot pravi filantropist Andrew Carnegie: »Noben ¢lovek
ne more postati bogat, ne dabi sam bogatil druge«. Za pomo¢
socloveku ni potrebno veliko in le redki obéutki v Zivljenju
lahko preglasijo tiste, ki te preplavijo ob iskrenem nasmehu
ali stisku rok nekoga, za katerega naredis nekaj dobrega.

Larisa hvala in iskrene cestitke!




B 20 LET Z2 EUROTRANSPLANTOM

20 let Elanstva Slovenije v Eurotransplantu

Brez sodelovanja z turotransplantom bi bili Stevilnt,
ki Cakajo na nov organ, obsojent na smrt

» TEKST: Petra Preseren, MMC RTV SLO
» F0T0: Jadranka TavEar Oblak

Rezultati zdravljenja s presaditvijo organov
so v Sloveniji izvrstni, kaZejo podatki o
preZivetju bolnikov po presaditvi organov. Ze
zadnjih nekaj let je Slovenija vodilna na svetu
v Stevilu presaditev srca glede na Stevilo
prebivalcev.

Zaradi  dvajsetletnega sodelovanja v  organizaciji
Eurotransplant, ki zdruZuje osem drzav, poleg Slovenije se
Nizozemsko, Avstrijo, Belgijo, Hrvasko, Nemcijo, Madzarsko
in Luksemburg, je bilo resenih ve¢ zivljenj, kot bi jih bilo sicer.
V okviru te organizacije lahko Ze v dnevu ali dveh slovenski
bolnik, ki mu zaradi odpovedi doloéenega organa Zivljenje
visi na nitki, dobi primeren organ.

\ register darovalcev vpisanih manj kot 0,5 odstotka prebivalcev

V register darovalcev je vpisanih 9.821 ljudi, od tega jih je
9.807 opredeljenih za darovanje in 14 proti. To je manj kot
0,5 odstotka slovenskega prebivalstva. Od lani je na voljo tudi
elektronski vpis v register prek spletnega portala e-uprava,
a opredelitev zato ni bistveno ve¢. Raziskave kaZejo, da je
darovanje organov pri veéini visoko cenjena vrednota in da
velika veéina ljudi podpira tak naéin zdravljenja.

Direktorica Slovenija-transplanta Danica Avsec ugotavlja,
da je smrt se vedno tabu, a poudarja, da se neodlocenost
za darovanje zelo hitro spremeni v odlocenost, ko tako
zdravljenje potrebujemo sami ali pa nekdo od nasih bliznjih.

Se vedno obstajajo zadrzki pri opredelitvi za darovanje,
ceprav v Slovenija-transplantu poudarjajo, da je sistem varen
in transparenten. Do podatka o tem, kako se je pokojni
opredelil do darovanja organov, se lahko pride 3ele po
njegovi smrti. Dostop do tega podatka ima omejeno $tevilo
pooblaséenih zdravnikov.

»Sloni pa ta varnost na tem, da smo pooblaséeni za zbiranje
podatkov v vseh fazah, Ze na ravni moznega darovalca zbiramo
podatke, potem realiziranega darovalca, Stevilo presajenih
organov, zavrzenih organov, sledimo tudi zdravljenju po sami
transplantaciji, rezultatom. In vsekakor, ¢e se tukaj nekaj ne
bi skladalo, smo dolzni ukrepati. Prav take imamo nadzor nad
c¢akalnimi listami,« poudarja direktorica Slovenija-transplanta.

lla takalnem seznamu ve¢ kot 200 udi

Na ¢akalnem seznamu za presaditev organa je bilo sredi
decembra 55 ljudi, ki so ¢akali na srce, od tega jih je bilo
pet na urgentni listi, 34 jih je ¢akalo na jetra (med njimi

trije v kombinaciji z ledvico), 159 na ledvico (od tega trije v
kombinaciji z jetri in §tirje v kombinaciji s trebugno slinavko)
in pet na trebusno slinavko (od tega stirje v kombinaciji
z ledvico). Ko organ dokon¢no odpove, je zdravljenje s
presaditvijo edina moznost zdravljenja in prezivetja. Bolniki
na srce v povpredju ¢akajo 247 dni, na ledvico priblizno 300
dni, na jetra 155 dni. Za nekatere je to predolgo.

Na ¢éakalnem seznamu za ledvico je tudi sin Ksenije
Senegacnik, ki sta mu pri 18 letih zaradi avtoimune bolezni
odpovedali obe ledvici. Zdaj Ze vec kot tri leta hodi na dializo.
»Trikrat na teden je po Stiri ure, Stiri ure in pol na dializi, kar
pomeni, da bi tezko obiskoval redno Solo, sluzbe prakticno ne
more dobiti,« nam opisuje, kako se je Zivljenje njenega sina po
odpovedi ledvic spremenilo. In dodaja: »Opozorila bi, da organ
ni neka stvar, ki se jo da kupiti. Slovenija je pred kratkim zbirala
denar za zdravilo za Krisa, denar lahko zberes, zdravilo lahko
kupis, za bolnike, ki ¢akajo na organ, tega ne moremo reci. So v
nenehnem ¢akanju, stresu, to vpliva na Zivljenje celotne druZine.
Ves, da se to lahko zgodi ez no¢, danes, jutri, upas ... kaj ve¢ od
tega pa ne mores narediti, ker si prepuscen na milost in nemilost

drugfh.«

» Prim Danica Avsec, direktorica Slovenija-transplanta, na slovesnem in strokovnem
sredanju ob 20-letnici uspegnega sodelovanja z mednarodno organizacijo za izmenjavo
organov in tkiv Eurotransplant v Univerzitetnem kliniénem centru Ljubljana

Slovenija 14. na svetu po Stevilu umrlih darovalcev

V svetovnem merilu je Slovenija s 25 umrlimi darovalci na
milijon prebivalcev na 14. mestu. Na prvem mestu je Spanija,
ki jih ima 48 na milijon prebivalcev, sledita ji Hrvaska z 41
in Portugalska s 34 umrlimi darovalci na milijon prebivalcev.



50 let prve presaditve ledvice v oloveniji
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» TexsT: Miha Arnol, Kliniéni oddelek za nefrologijo, UKC Ljubljana, povzeto iz broSure Eti€ni izzivi pri transplantaciji organov

» FOT0: Pixabay

Bolnikom s kon€no odpovedjo ledvic lahko
presaditev ledvice bistveno izholj3a kakovost
Zivljenja. Prva presaditev ledvice Zivega
dajalca v Sloveniji je bila izvedena 1970 leta,
ko so kirurgi presadili ledvico, ki jo je mati
darovala svojemu sinu. Transplantacija je hila
tehnicno izvedena uspesno, vendar je bolnik
kmalu po presaditvi umrl zaradi virusne
pljucnice.

Razvoj presaditev ledvic v svetu

Zdravljenje s presajanjem ledvic pacientom s konéno
odpovedjo ledvic se je razvijalo in izpopolnjevalo v ved
vidikih, predvsem kirurskem in imunoloskem. Ob tem so se
pojavljale tudi eti¢ne dileme, katere je bilo potrebno odpraviti
in poiskati ustrezne reditve. Razvoj dialize kot metode
nadomestnega zdravljenja pacientov s konéno odpovedjo
ledvice je pacientom omogocil podaljsanje Zivljenja ob tem
pa tudi moZnost za premostitev in pripravo za presaditev
ledvice, ki pacientu prinese bistveno visjo kakovost Zivljenja
kot dializa.

» Na svetu je bila prvic izvedena presaditev ledvice od umrlega dajalca leta 1962, medtem ko je bila v Slovenija prva tovrstna operacija leta 1978,

Poizkusi in raziskave o moznosti zdravljenja s presaditvijo
organov so bile ze v zacetku 20. stoletja. Kljub temu presaditev
ni bilo mogoce izvajati zaradi nezadostno razvitih kirurskih
tehnik.

Prva poizkusna presaditev ledvice je bila opravljena
1902 leta, ko je dunajski kirurg Emmerich Ullmann (1861-
1937) ledvico vsadil na vrat psu. Raziskave so bile 3e
naprej usmerjene v iskanje oziroma ugotavljanje pogojev
za uspesno presaditev organov. Ameriski patolog James
Bumgardner Murphy (1884-1950) je med letoma 1912-1914
dokazal, da zavrnitvena reakcija nastane zaradi odklonitve
tujega tkiva. Dokazal je vlogo limfocitov pri zavrnitveni
reakciji. Odkril je tudi, da uporaba rentgenskih zarkov
zmanj$a aktivnost limfati¢nega tkiva. Pomen skladnosti
krvnih skupin pri presaditvah je odkril ameriski zdravnik
Carl S. Williamson (1862-1960), ki je raziskoval metodo za
dolo¢anje reakcije seruma prejemnika in tkiva darovalca.
Prvo homologno presaditev ledvice je izvedel ruski kirurg
Jurij Vorony (1896-1961), ki je v Kijevu 1933 odvzel
ledvico mrtvemu darovalcu in jo prisil v dimlje pacientke v
uremi¢ni komi. Pacientka je po stirih dneh umrla. Ameriski
Kirurg Richard Lavier (1895-1982) je v Chicagu nadomestil
policistiéno ledvico z zdravo ledvico Zenske, ki je umrla

S
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zaradi krvavitve iz ezofagealnih varic poziralnika. Leta 1951
so francoski kirurgi Kuss, Teinturier in Millez prvi¢ presadili
ledvico zivega darovalca, a je po posegu prislo do tromboze
ledvi¢ne arterije. Raziskave so bile e naprej usmerjene v
dokazovanje razlogov za zavrnitvene reakcije tujega tkiva.
Francoski hematolog in nobelovec Jean Dausset (1916-
2009) je leta 1952 odkril histokompatibilnostni kompleks,
kar je omogocilo razvoj tipizacije tkiva in iskanje skladnosti
med posamezniki.

Prva uspedna presaditev ledvice med enojajénima
dvojckoma je bila izvedena v Bostonu 1954 leta. Prvo
imunosupresivno zdravljenje je bilo obsevanje celega telesa.
Od 1961 se uporabljajo farmacevtska imunosupresivna
zdravila, ki so tudi doZivela bogat razvoj in bolniku omogoc¢ila
uspeéno presaditev z daljso Zivljenjsko dobo presajene ledvice.
Uspesna presaditev ledvice med sestro in bratom, ki nista bila
dvojcka, je bila opravljena 1960 leta, isto leto je bilo izvedenih
vec uspesnih presaditev ledvice z nesorodnimi dajalci. Leta
1962 je prvic izvedena presaditev ledvice od umrlega dajalca.

Zgodovinski pregled presaditve ledvic v Sloveniji

Pomemben zgodovinski dosezek je Dbila uvedba
hemodializnega zdravljenja v Univerzitetnem klini¢nem
centru (UKC) Ljubljana. Ze pred Sestdesetimi leti, leta 1959,
so urologi na Klini¢nem oddelku za urologijo zaceli zdraviti
bolnike z akutno ledviéno okvaro. Njihovo pionirsko delo
je leta 1970 omogoéilo odprtje prvega centra za kroni¢no
hemodializo, ki je bil sestavni del Klini¢nega oddelka za
nefrologijo. Odprtje oddelka za kroni¢no hemodializo je bilo
kljuéno za ustanovitev programa presaditve ledvic. Tako je
bila Ze istega leta, aprila 1970, v Univerzitetnem klini¢nem
centru Ljubljana opravljena prva presaditev ledvice Zivega
darovalca. Dejavnost presaditve ledvic Zivih darovalcev se
je uspesno nadaljevala, v obdobju med 1970 in 2018 je bilo
opravljenih 132 tovrstnih presaditev. Ker so se presaditve
ledvic zivih darovalcev najpogosteje izvajale pri bolnikih
iz drugih republik nekdanje Jugoslavije, se je stevilo teh
presaditev izrazito zmanjsalo po osamosvojitvi Slovenije.
Po letu 2000, ko se je Slovenija pridruzila Eurotransplantu,
se je 3tevilo presaditev ledvic zivih darovalcev 3e dodatno
zmanjsalo, predvsem zaradi povecanja Stevila presaditev
ledvic umrlih darovalcev.

Program presaditve ledvic umrlih darovalcev serednoizvaja
od leta 1986. Leta 1998 je v Sloveniji prislo do pomembnih
organizacijskih sprememb pri darovanju in transplantaciji
organov, ustanovljena je bila Nacionalna transplantacijska
mreza. Poleg Univerzitetnega kliniénega centra Ljubljana
je bilo v nacionalni program za presaditev organov umrlih
darovalcev vkljucenih se deset donatorskih bolnisnic. Z
ustanovitvijo Nacionalne transplantacijske mreze, ki jo
sestavljajo Center za transplantacijo ledvic, donatorske
bolnisnice, Center za tipizacijo tkiv, nacionalni ¢akalni
seznam za presaditve in osrednja koordinacijska institucija,
Slovenija-transplant, se je izrazito povecalo stevilo presaditev
organov umrlih darovalcev. Po tej uspesni organizacijski
spremembi je bila Slovenija leta 2000 sprejeta v organizacijo
Eurotransplant. Vstop Slovenije v Eurotransplant predstavlja
zgodbo o uspehu, saj je prinesel stevilne pozitivne spremembe
v organizaciji transplantacijske dejavnosti, ki so vodile v

nadaljnje povecanje Stevila darovalcev in presaditev organov
nasim bolnikom.

Danes je v Sloveniji, ki ima povr§ino 20 000 km2 in
priblizno dva milijona prebivalcev, en nacionalni Center za
transplantacijo ledvic, ki deluje v okviru Klini¢nega oddelka
za nefrologijo UKC Ljubljana. Od prve uspesne presaditve
ledvice leta 1970 so nasi urologi opravili Ze 1308 presaditev
ledvic. Po pridruzitvi Eurotransplantu smo na letni ravni
opravili 2,8-krat ve¢je Stevilo presaditev. Poleg tega je ¢lanstvo
v uspesni organizaciji tudi trajna spodbuda za sledenje
drugim uspe$nim ¢lanicam organizacije. S priblizno 60
transplantacijami ledvic, ki so bile opravljene na letni ravni
v zadnjih letih, smo dosegli in tudi presegli povprecno stevilo
presaditev ledvic na milijon prebivalcev Eurotransplanta.
Zaradi dobrega nacionalnega donatorskega programa je cas
od uvrstitve na ¢akalni seznam do presaditve krajsi od enega
leta.

Po prvi presaditvi ledvice Zivega dajalca v Sloveniji, ki je
bila izvedena 1970 leta, so bile naslednje presaditve ledvice
zivega darovalca v letih od 1972 do 1976 uspesne. Med
letom 1970 in marcem 2018 je bilo presajeno 131 ledvic
Zivega sorodnega darovalca. Leta 2016 je bil odvzem ledvice
darovalcu (eksplantacija) prvi¢ izveden laparoskopsko. V
Sloveniji so sprva izvajane le presaditve ledvic Zivih sorodnih
darovalcev. Darovalci so obicajno bili: eden od starsey,
o¢e ali mati, sorojenci, brat ali sestra. V enem primeru je
bil darovalec ledvice dedek svojemu vnuku, v enem pa je
ledvico Sest letnemu fantku podarila babica. Najstarejsa
darovalka je bila stara 79 let. Poleg pacientov iz slovenskih
centrov za dializo so na presaditev ledvice prihajali pacienti
in njihovi sorodniki, darovalci ledvice iz republik nekot
skupne drzave Jugoslavije. Organizacijo za dializo in
transplantacijo ledvic je ustanovil 1974 leta hrvaski kirurg
prof. dr. Vinko Franciskovi¢, dr. med., (1919-1984), ki je
poimenovana »Jugotransplant«. Prof. dr. Vinko Franciskovi¢
je bil ustanovitelj in predsednik Jugoslovanske organizacije
za dializo in transplantacijo ledvic od 1974 do 1978 leta. Iz
Slovenije sta pri tem sodelovala prof. dr. Saso Luzar, dr. med.,
(1921-2008), pionir slovenske nefrologije in nadomestnega
zdravljenja z dializo in transplantacijo in imunologinja, prof.
Mateja Bohinjec, ki je bila odgovorna za izvedbo imunoloskih
preiskav usklajeno z laboratoriji v razvitih zahodnih drzavah
in tkivno tipizacijo za slovenske paciente za omenjeno
¢akalno listo. Za Jugotransplant je tudi postavila kriterije za
tkivno skladnost med prejemnikom in dajalcem ledvice ob
izbiri prejemnika v primeru umrlega dajalca ledvice.

Vsak Center za dializo je vkljuceval svoje paciente na
omenjeno ¢akalno listo. Tudi nekaj slovenskim pacientom iz
Centrov za dializo Ljubljana, Izola in Maribor je bila presajena
ledvica umrlega darovalca na Reki. Nekaj slovenskim
pacientom je bila presajena ledvica v Franciji, Parizu in vec
pacientom so bile presajene ledvice od umrlih darovalcev na
Dunaju. Vsi pacienti so si sami pridobili moznost vkljuéitve
na listo za presaditev ledvice od mrtvega darovalca v centrih
v tujini.

Prvi poskus presaditve ledvice umrlega darovalca v
Sloveniji je bil izveden v Ljubljani 1978. Ledvica je prispela
iz Reke na Hrvaskem brez pomembnih podatkov o ¢asu
ishemije. Ker je skladnost ledvice in prejemnika bila dobra,



je presaditev bila opravljena. Ledvica ni zacela delati, zato je
pacient nadaljeval z nadomestnim zdravljenjem s kroni¢no
hemodializo. Na pobudo nefrologov je Slovenija dobila
prvi transplantacijski zakon 1985 leta. Presaditev ledvice
umrlega dajalca se je v Sloveniji za¢ela oktobra 1986. Stevilo
presaditev umrlega darovalca je postopoma naraséalo. Do leta
1999 je bila 239 pacientom presajena ledvica umrlega dajalca.
Stevilo presaditev ledvic v letu 1998 je naras¢alo hitreje
zaradi izbolj3anja organizacije oziroma vzpostavitve sluzbe
donatorske koordinacije v okviru Slovenija-transplanta in
vedjega stevila pridobljenih ledvic. Leta 2000 je Slovenija bila
sprejeta v clanstvo Eurotransplanta, transplantacijske mreze
za izmenjavo organov. Od tedaj je stevilo presaditev ledvic
umrlih darovalcev narascalo hitreje.

[dravstvena nega ob presaditvi ledvice

Zdravstvena nega je bila ze od zacetka zdravljenja s
presaditvijo ledvice prilagojena potrebam zahtevnosti
zdravljenja, sledila je potrebam pacientov in se je u¢inkovito
razvijala. Ob tem se je zaradi potreb pacienta v okviru
aktivnosti zdravstvene nege razvila in na pomembno mesto
umestila zdravstvena vzgoja v vseh fazah zdravljenja s
presaditvijo ledvice. Zdravstvena nega z zdravstveno vzgojo
se je sprva izvajala ne le pri pacientu v obdobju priprave, v
¢asu presaditve in po njej, temvec je bila enako usmerjena
v obravnavo potencialnega darovalca ledvice v &asu ocene
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primernosti za darovanje, v asu operativnega posega
odvzema (eksplantacije) ledvice kot tudi po okrevanju
in ambulantnih kontrolah, delovanju lastne ledvice in
spremljanju zdravja darovalca ledvice do konca Zivljenja.

Medicinske sestre so poleg dialize izvajale zdravstveno
nego in zdravstveno vzgojo pri pacientih, potencialnih
prejemnikih ledvice in njihovih darovalcih. Pri izvajanju
zdravstvene nege se je pogosto ¢utilo, kaj pacienta muéi, o ¢em
bi se pogovarjal. Tako $e sedaj ugotavljajo stiske pacientov
ob negotovosti o uspehu zdravljenja s presaditvijo ledvice.
Temu primerno so se tudi odzvale in pacientu ali darovalcu
pojasnile in ga poucile ter odgovorile na vsa vprasanja v zvezi
z njegovo negotovostjo v zvezi s presaditvijo. Tako so izvajale
neke vrste nenacrtovano informiranje in pou¢evanje pacienta
o stvareh, ki jih je Zelel izvedeti, a so ga strasile. Ob tem je
bilo ugotovljeno, da je potrebno izvajanje edukacije pacientov
pred in po presaditvi levice. Na¢rtovana edukacija pacientov
v programu pred in po presaditvi je zazivela in se tudi razvila
in dokazala, da ima dober delez zaslug za uspesno obravnavo
in zadovoljstvo pacienta. V ta namen so poiskale in dobile
moznost sodelovanja s kliniéno psihologinjo in tudi moznost
napotitve pacientov v oceno in obravnavo psihologa. Uvedba
multidisciplinarne obravnave je pacientom vedno zagotavljala
boljso kakovost obravnave, pred in po presaditvi ledvice. Ta je
zagotovo prispevala k zadovoljstvu in motivaciji pacientov za
sodelovanje.

» Medicinske sestre so poleg dialize izvajale zdravstveno nego in zdravstveno vzgojo pri pacientih, potencialnih prejemnikin ledvice in njihovih darovalcih



10 |20 LET Z EUROTRANSPLANTOM

ttiéne zadrege pritransplantacii organov

» TEKST: Jadranka Buturovi€ Ponikvar, UKC Ljubljana, Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani

»FOT0: Pixabay

»Deluj tako, da bos ¢lovestvo, bodisi v tvoji, bodisi v osebi
katerega koli drugega ¢loveka, vselej uporabil kot cilj in ne zgolj kot
sredstvo« (Immanuel Kant, Kritika prakticnega uma).

Eti€ni izzivi in nedopustna ravnanja v
transplantaciji organov so posledica
pomanjkanja organov. Na podrogju
transplantacije ledvic so pred €éasom ocenili,
da Stevilo opravljenih transplantacij v svetu
zadovolji le deset odstotkov potreb.

Povezava evtanazije in darovanja organov

Trgovina z organi in transplantacija organov pridobljenih
od zapornikov obsojenih na smrt sta soglasno obsojeni s
strani transplantacijske skupnosti in mednarodne javnosti.
Soc¢asno se pa v zadnjih letih, v povezavi z legalizacijo in
§irjenjem evtanazije, pojavljajo iniciative in pobude v prid
e enemu kontroverznemu viru organov. To so darovalci
organov usmréeni z evtanazijo.

Evtanazija in darovanje organov

Eurotransplant je sprejel uporabo organov pridobljenih
od darovalcev usmrcenih z evtanazijo leta 2005. Praktic¢ni
priro¢nik postopka je objavljen leta 2016 v najbolj
vplivni transplantacijski reviji. V Eurotransplantu (na
Nizozemskem) kandidata za evtanazijo in darovanje
organov sprejmejo v bolnidnico praviloma na dan “posega”.
Isti dan ga usmrtijo, uradno ugotovijo smrt, in v najkrajsem
¢asu (“no touch period” pet minut) za¢nejo z odvzemom
organov. Usmrtitev se opravi v neposredni bliZini
operacijske dvorane. Nekateri svojci se Zelijo prepricati, da
je njihov usmréeni sorodnik res mrtev, preden ga odpeljejo v
operacijsko dvorano.

Komisija za medicinsko etiko Republike Slovenije se
je izrekla proti uporabi organov darovalcev usmrcenih z
evtanazijo. V imenu Komisije je podpisan akademik prof.
dr. Joze Trontelj, dr. med. (dopis z dne 27. decembra 2012):
»V Sloveniji je eti¢no in legalno nesprejemljivo uporabljati
organe pridobljene od bolnikov usmréenih z evtanazijo, tudi
¢e so organi pridobljeni v drzavah, v katerih je evtanazija
legalizirana.« Dopis je posredovan Eurotransplantu.

Zivi darovalci organov: druzbeni pritisk na darovalce, mladi
darovalct, kupon za ledvico

Zivi darovalci, najpogosteje ledvic, so pomemben vir
organov za transplantacijo. Prva transplantacija ledvic na
svetu leta 1954, in v Sloveniji leta 1970, sta bili opravljeni
od zivega darovalca. Prednosti transplantacije od Zivega
darovalca (pred transplantacijo od umrlega) so: kakovost
organov je boljsa, zaradi tega tudi daljse dolgorocno prezivetje

ledvice, ¢akanje na transplantacijo je praviloma krajse,
izvedba transplantacije se lahko planira v optimalnem éasu
(tudi pred zaéetkom dializnega zdravljenja).

»1iranija Zrivovanja«

Ameriska antropologinja Nancy Scheper-Hughes iz
Univerze Berkeley v Zdruzenih drzavah Amerike, ki vodi
organizacijo Organ Watch, je pred leti objavila odmevni
¢lanek “The tyranny of the gift: sacrificial violence in living
donor transplants” (Tiranija darila: prisiljeno Zrtvovanje
pri presaditvi od Zivih darovalcev). V ¢lanku zagovarja
tezo, da Ceprav razlicno obravnavamo zive darovalce v
revnih drzavah, ki prodajo svojo ledvico in Zive darovalce
v razvitih drzavah, ki ledvico darujejo svojim bliznjim, oba
fenomena delita podobne druzbene elemente: darovalci so
pogosto podvrzeni pritiskom druZzine in pozivom, da se
zrtvujejo.

V ¢lanku opozarja na zaskrbljujo¢o prakso v Zdruzenih
drzavah Amerike in sicer darovanje ledvic otrok in vnukov
svojim staréem in starim starSem. Navaja tudi etnografsko
raziskavo Sharon Kaufman iz kalifornijske univerze San
Francisco (UCSF), ki je identificirala subtilno prakso, skozi
katero transplantacijski profesionalci/aktivisti rekrutirajo
mlade, da darujejo organe starejsim sorodnikom.

Miadi Zivi darovalci

Ledvico lahko darujejo tudi zelo mladi. V nekaterih
kanadskih provincah lahko 16-letniki legalno darujejo
ledvico. Torej je legalno mozno darovati organ (ledvico), ge
preden je mogoce oceniti prednosti in tveganja darovanja
organa pri $e nezreli, razvijajoci se osebnosti. Potencialni
mladi darovalci so lahko finanéno in psiholosko odvisni od
starejsih, na primer starSev, zato je vcasih tezko oceniti,
koliko je bilo darovanje organa prostovoljno.

Otroci, ki so darovali ledvico starsem, so bili leta 2008
znatno Stevil¢nejsi kot starsi, ki so darovali ledvico otrokom,
je pokazala analiza zivih darovalcev v Zdruzenih drzavah
Amerike. Pred desetimi leti je bilo obratno, stevilo starsev, ki
so darovali ledvico otrokom, je dale¢ presegalo Stevilo otrok,
ki so darovali ledvico starsem.

Rezultati dolgoro¢nega sledenja 1901 zivih darovalcev
ledvice na Norveskem so pokazali, da imajo Zivi darovalci
povecano dolgorocno tveganje za koncno ledvicno odpoved,
kardiovaskularno in splosno umrljivost v primerjavi z enako
zdravimi vrstniki, ki niso darovali ledvice.

Tudi zaradi tega priporo¢ajo, da se zanimanje za Zive
darovalceusmeri na starejse, ki se bodo soocali z najnizjim
tveganjem po enostranski nefrektomiji.

Dializni bolniki si, razumljivo, Zelijo ¢imbolj kakovosten
organ, ki bo dolgoroéno dobro deloval. Posamezni starejsiin
premoznejsi dializni bolniki v ZdruZenih drzavah Amerike
ne Zelijo biti uvrifeni na cakalne sezname za ledvico



umrlega darovalca, ker so velike moznosti, da bodo dobili

organ manjse kakovosti (“expanded” criteria donor), ampak

se rajsi odlocijo za pot in nakup ledvice mladega in zdravega

zivega darovalca, najpogosteje v azijskih drzavah (“old

bodies, young donors”).

l Presaditev organov in tkiv omogoéa pomembno ‘
izboljsanje kakovosti in dalj$e prezivetje bolnikov. Zaradi

| pomanjkanja razpolozljivih organov pa, Zzal, veliko |
bolnikov umre med ¢akanjem na presaditev. Svetovna

I zdravstvena organizacija (WHOQO) v prvi vrsti priporoca |
presaditev organa umrlega dajalca, vendar pa lahko

I polnoletne osebe nastopajo v vlogi Zivega darovalca. I
Nacelno morajo biti taksni darovalci s prejemnikom v
sorodstvenem razmerju, izjeme so moZne v primeru

l presaditve kostnega mozga in dolo¢enih tkiv. J

— —

Pridobivanje organov Zivih darovalcev prek javnega nagovarjanja

Pridobivanje organov Zivih darovalcev prek spletnih
omrezij in drugih oblik javnega nagovarjanja je del danasnje
realnosti. Ve¢inoma gre za usmerjeno darovanje. Organ dobi
le prejemnik, ki ga darovalec izbere in ni v sorodstveni ali
Custveni povezavi z darovalcem (vsaj ne od zacetka). Javno
spodbujeno usmerjeno darovanje organov je dovoljeno le v
nekaterih drzavah, kot so ZdruZene drzave Amerike, Kanada,
Velika Britanija, Nizozemska. Takéen naéin pridobivanja
organov, pri katerem se bolniki, ki potrebujejo organ, lahko
ocenjujejo tudi na podlagi osebnega videza in biografije, se
lahko sprevrze v razli¢ico lepotnega tekmovanja. Pri takinem
darovanju organov gre lahko tudi za prikrito trgovino z
organi. Altruizem bi vedno moral biti osnova za darovanje
organov.

Nekateri avtorji zagovarjajo, da bi Zivi darovalci prek
spletnih omreZij oziroma javnega nagovarjanja morali
darovati organe v pravi¢en sistem razdelitve organov (kot
je to pri umrlih darovalcih), in ne tistemu prejemniku, ki
ga sami izberejo. Zato menijo, da bi identiteta bolnikov, ki
javno nagovarjajo/prosijo za pridobitev organa, morala biti
zakrita.

Prositi znance ali tujce, da darujejo organ, za
posameznega bolnika, ni enostavno. Bolezen je ena najbolj
intimnih  informacij vsakega
posameznika.  Pro$nja  za
organ  predvideva razkritje
osebne ranljivosti Sirokemu
krogu znancev in neznancev.
V nedavno objavljeni raziskavi
so s  semi-strukturiranimi
intervjuji analizirali pozitivne
in negativne vidike javnega

nagovarjanja za  darovanje
organov  prek  druZbenih
omrezij pri 20 nizozemskih
bolnikih.  Poleg  pozitivnih

emocij ob podpori, ki so jo med
procesom dozivljali, in pozitivne
interakcije s  potencialnimi
darovalci, so bile tudi ovire:
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¢asovno in emocionalno zahteven postopek, negotovost,
obcutek odvisnosti in obveznosti ter odgovornosti do
darovalca. Glavni motiv za odlocitev, da bi pristopili k
javnemu nagovarjanju za pridobitev organa, je bil ob¢utek
obupa. Stirje od 20 udelezenih v raziskavi so pred poizkusom
javnega nagovarjanja za pridobitev ledvice imeli Ze opravljene
dve do $tiri transplantacije ledvic.

Kupon za ledvico

Program izmenjave parov zivih darovalcev in prejemnikov
(KPD - kidney paired donation) je bil uveden leta 2000 v
Zdruzenih drzavah Amerike kot moZnost resitve problema
imunoloske oziroma bioloske nekompatibilnosti med Zivim
darovalcem in prejemnikom. Sprva je $lo za izmenjavo
organov dveh parov darovalcev in prejemnikov, pri katerih
je obstajala recipro¢na kompatibilnost. Postopek je potekal
simultano. Pri sodelovanju veé parov je prislo do verige, pri
katerih so odvzemi ledvic in transplantacije sprva potekale
simultano pri vseh udelezenih, pozneje pa v sosledju. Po
uvedbi altruisti¢nega Zivega darovalca, ki je organ daroval
neopredeljenemu prejemniku in se je z njim lahko zacela
veriga parov zivih darovalcev in prejemnikov (2007), se je
lahko postopek darovanja in transplantacij celotne verige
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raztegnil v mesece in je vkljuceval ve¢ centrov v raznih
mestih.

V Zdruzenih drzavah Amerike so nedavno uvedli
“voucher” program - kupon za bodoco transplantacijo
ledvice, ki je nadaljevanje programa izmenjave parov Zivih
darovalcev. Kljuéna razlika je v tem, da Zivi darovalec Zeli
darovati ledvico prejemniku, ki trenutno NE potrebuje
dialize ali transplantacije ledvice, lahko pa jo bo (ali pa tudi
ne) potreboval v prihodnosti.

Potencialni Zivi darovalec pa v prihodnosti ne bo
primeren za darovanje. Gre za tako imenovano “kronolosko
nekompatibilnost”. Zato zivi darovalec, ko je $e v dobrem
zdravstvenem stanju, daruje organ neopredeljenemu

prejemniku v sistemu razdelitve organov (lahko =z
darovanjem za¢ne verigo parov Zivih darovalcev in
prejemnikov). Njegov sorodnik, kateremu je sprva zelel
darovati organ dobi “kupon za ledvico”, ki ga bo uveljavljal,
ko bo organ potreboval.

Kupon mu bo omogo¢il prednostno obravnavo v verigi
zivih darovalcev in prejemnikov. Kupona ni mozno prenesti
na drugo osebo.

»Samo enkrat Zivimo, to je presenetljivo resno
spoznanje za vsakogar: enako za tistega, ki veruje v
posmrtno Zivljenje, kot tudi onega, ki ne veruje vanj« (dr.

l Anton Trstenjak, Ce bi $e enkrat Zivel).

|
l

Trgovina z organt in transplantactja organov usmréenih zapornikov

» TEKST: Doc. dr. Zeljka VeEeri¢-Haler, zdravnica in specialistka nefrologije, Kliniéni oddelek za nefrologijo, UKC Ljubljana

Svetovna finanéna zaveza (Global financial integrity)
za boj proti korupciji ocenjuje, da se deset odstotkov vseh
presaditev organov, vkljuéno s pljuci, srci in jetri, opravi
s posredovanjem trgovcev z ljudmi. Le ti po zadnji oceni
ustvarjajo letne dobicke med 840.000 in 1.700.000 amerigkih
dolarjev.

Med najpogosteje »trzenimi« organi so ledvice. Svetovna
zdravstvena organizacija (WHO) ocenjuje, da se na érnem
trgu vsako leto znajde okoli 10.000 ledvic in posledi¢no se
nezakonito presadi ena ledvica vsako uro. V tej mednarodni
kriminalni mrezi so darovalci neredko ne le Zrtve trgovine
z organi, temve¢ tudi trgovine z delavci, prostitucije
in drugih oblik prisile. Za opisano obliko kriminala se
pogosto uporablja izraz “transplantacijski turizem”, ki ga
natancneje opredeljuje Istanbulska deklaracija »... potovanja
z namenom presaditve, ki vklju¢ujejo trgovino z organi in/
ali komercializacijo presaditve ali ¢e viri (organi, strokovnjaki
in centri za presaditev) namenjeni zagotavljanju presaditve
spodkopavajo zmoZnost drzave za opravljanje storitev
presaditve za svoje prebivalstvo.«

Porocila o odvzemu organov usmréenih vaditeljev Falun
gonga (kitajska ¢igong disciplina, ki vklju¢uje meditacijo in
moralno drzo izhajajoco iz budisti¢ne tradicije), in drugih
politi¢nih zapornikov na Kitajskem Ze leta vzbujajo vedno
veéjo zaskrbljenost mednarodne skupnosti. Po nekaterih
porodilih so bili politiéni zaporniki (predvsem pa vaditelji
Falun gonga) usmrceni “na zahtevo”, z namenom odvzema
in trgovine z organi. Kilgour in Matas sta jo o tej pereci
temi navkljub velikim oviram in pritiskom opravila obsezno
raziskavo in ugotovila, da je na Kitajskem nepojasnjen
izvor ve¢ kot 41 500 transplantacij v obdobju $estih let
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(od leta 2000 do 2005). Tako sta sklepala, da je omenjeno
ogromno Stevilo organov (glede na sicer izredno slabo razvito
transplantacijsko mrezo na Kitajskem) pridobljeno ilegalno
od usmréenih zapornikov.

Pri¢ujoéa problematika ne zajema zgolj Kitajske ali drzav
tretjega sveta. V ZdruZenih drzavah Amerike so bili Ze
pred leti podani predlogi za uporabo organov usmréenih
zapornikov. V javnosti se je razvnela vro¢a diskusija in
podporniki predloga so predlagali dve moznosti: prva je, da
se zapornikom omogo¢i darovanje organov po njihovi smrti,
in druga, da se obsojenim zapornikom ponudi moZnost
trgovanja z ledvicami ali njihovim kostnim mozgom v
zameno za zmanj$anje smrtne kazni v dozivljenjsko zaporno
kazen. Vsak predlog, ki omogoca osebi trgovanje z lastnim
telesom (organom) z namenom zmanjsanje kazni, sploh v
primeru smrtne kazni, pa sproza Stevilna vprasanja, ki so
v Zdruzenih drzavah Amerike veinoma povezana z rasno
neenakopravnostjo (vecina na smrt obsojenih ujetnikov
so ¢rnci). Pojavljajo se tudi $tevilni drugi pomisleki, kot na
primer pisno soglasje ter na¢in usmrtitve. Pri ustaljenem
nadinu usmrtitve (uporaba smrtonosne injekcije) je z veliko
verjetnostjo pri¢akovati hudo okvaro organov, ki bodo
tako neoptimalni ali celo neprimerni za presaditev. Zato
so predlagali, da je metoda izvrsitve usmrtitve v primeru
darovanja organov dejanje samega darovanja organov, kar
pa seveda eksplantacijsko ekipo spreminja v izvedbeno
(»eksekucijsko«), ¢emur veéina zdravnikov sodelujoéih v
transplantacijskih programih odlo¢no nasprotuje. Stevilne
ameriske zdravniske organizacije prepovedujejo sodelovanje
zdravnikov v drzavnih usmrtitvah.
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zzWvi transplantacije organov v 21. stoletju

» TEksT: Jadranka Buturovié Ponikvar, Univerzitetni kliniéni center Ljubljana, Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani

» FOTO: Pixabay

Transplantacija organov je eden najvecjih
dosezkov medicine 20. stoletja. Strokovno
in logisticno je transplantacija najbolj
kompleksna medicinska intervencija.
Zdruzuje mnoge stroke, drzave in najbol;
obcutljive podatke posameznikov.

Vsi ¢leni domacih ali mednarodnih transplantacijskih verig
morajo usklajeno delovati v zelo omejenem casu, da bi se organ
uspesno presadil. Transplantacija je resila Zivljenja tisocem
bolnikom z dokonéno odpovedjo delovanja organa. Omogo¢ila
je, da se rodi tisofe zdravih otrok starfem, ki bi bili brez
transplantacije obsojeni na smrt. Danes tiso¢i novih bolnikov
na svetu cakajo, da jim s transplantacijo resimo Zzivljenje.

Zaupanje v medicino, zdravnike, medicinske sestre in
celoten zdravstveni tim je temelj transplantacijske dejavnosti.
Brez tega ne bi bilo darovanja organov zivih ali umrlih
darovalcev. Zaupa nam celotna druzba. Zato transplantacijska
dejavnost v Sloveniji in mnogih drugih drzavah uspesno
poteka. Tega zaupanja ne smemo ogroziti.

Organov za transplantacijo je izrazito premalo, glede na
potrebe bolnikov. Tako je bilo od zaetka transplantacijske
dejavnosti, tako je danes in bo tudi v prihodnje. Posledica
velikega nesorazmerja med potrebami in razpolozljivimi

¢loveskimi organi so tudi eti¢no mejne ali nesprejemljive
prakse pri pridobivanju organov. Trgovina z organi ali
uporaba organov usmréenih zapornikov sta obsojeni po vsem
svetu kot praksi nesprejemljivi za civilizirano druzbo. So pa
v nekaterih drzavah tudi prakse, ki so manj znane javnosti,
vendar se gibljejo po robu ali cez rob eti¢no sprejemljivega.

Nobena od eticno kontroverznih praks pridobivanja
organov ne boresila problema pomanjkanja organov. Nekatere
prakse pa imajo lahko za posledico nasproten uéinek - izgubo
zaupanja v medicino in zdravnike in s tem izgubo zaupanja
javnosti v transplantacijo. S tem bomo posledi¢no lahko imeli
ne ve¢, ampak manj organov in transplantacij, kot jih imamo
danes. En sam $kandal ima lahko vecletne posledice. Nemska
transplantacijska dejavnost se $e danes ni povsem opomogla
od skandala leta 2012, ko je bilo zaradi nekaj izjemnih in
nesprejemljivih dogodkov ogroZeno zaupanje javnosti v
celotno transplantacijsko dejavnost. Izgubljeno zaupanje se
mukotrpno in pocasi obnavlja in gradi.

Slovenija ima na podroéju transplantacijske dejavnosti
edinstven polozaj in prednosti: veliko univerzitetno
bolnisnico, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana (UKCL),
ki izvaja vse transplantacije organov in skrbi za vse bolnike
od presaditve do odpovedi presajenega organa. Slovenija-
transplant, ki skrbi za donatorski program v povezavi z
desetimi slovenskimi donatorskimi bolnignicami, ima sedeZ v
Univerzitetnem klini¢nem centru Ljubljana. S tem se omogocda

najtesnejda povezava donatorskega programa s programom
prejemnikov in ¢akalnimi listami, ki jih vodi Univerzitetni
klini¢ni center Ljubljana. Slovenija je od 1. januarja 2000
clanica Eurotransplanta, velike mednarodne mreze, kar ji
omogoca izmenjavo organov in s tem moznosti vecje izbire
pri pridobivanju organov za posameznega bolnika. Te izbire
ne bi imeli, ¢e bi bili omejeni v okvir majhne drzave.

Slovenska transplantacijska dejavnost je integrirana v
celotno medicino. Slovenski transplantacijski eksperti, ki
delujejo v Univerzitetnem klinicnem centru Ljubljana, so
siroko in globoko seznanjeni z dosezki na podro¢ju umetnih
organov in regenerativne medicine ter z zdravljenjem
kronié¢nih bolezni. Z integralnim poznavanjem nadomes¢anja
funkcije organov lahko vsakemu bolniku z napredovalo
odpovedjo organa ponudimo najboljse, kar sodobna medicina
zmore. Ponudimo mu zdravljenje po njegovi meri, to, kar
personalizirana medicina pravzaprav je. Zdravljenje po meri
bolnika, upostevajo¢ tako medicinsko stroko kot vse Zelje,
skrbi za posameznega bolnika.

Kljub osupljivim uspehom pa se transplantacija 21. stoletja
sooca tudi z velikimi izzivi.

llezadovoljivo dolgorocno prezivetje transplantiranih organov

Dolgoroéno prezivetje transplantiranih ledvic je se vedno
nezadovoljivo. V zadnjih desetletjih so dosezeni ogromni
uspehi na podro¢ju izboljsanja rezultatov v prvem letu po
transplantaciji. V veéini transplantacijskih centrov enoletno
prezivetje transplantiranih ledvic presega 90 in ve¢ odstotkov.
Zal takénega uspeha ni pri dolgoroénem prezivetju.

Kakovost organov za transplantacijo se v zadnjih
desetletjih slabsa. Starost tako darovalcev kot prejemnikov
organov v zadnjih desetletjih narad¢a. Darovalci (oziroma
organi darovalcev) standardnih kriterijev postajajo manjsi
del darovalcev. Zaradi napredka varnosti v prometu in drugih
podrogjih in napredka pri oskrbi poskodovancev se znizuje
odstotek mladih in predhodno zdravih darovalcev umrlih
zaradi mozganske oziroma cirkulacijske smrti in povecuje
odstotek starejsih darovalcev, ki imajo ve¢ spremljajo¢ih
bolezni.

Kroniéna humoralna zavrnitev in nesodelovanje pri
zdravljenju sta glavna vzroka za odpoved transplantirane
ledvice. To so ugotovili pri spremljanju 315 bolnikov,
ki so imeli biopsijo presadka med progresom do
odpovedi presadka. Nesodelovanje je posebej izrazito pri
mladostnikih. Ugotovili so, da je najbolj tvegano obdobje
za izgubo presadka med 17 in 24 letom, predvsem zaradi
nesodelovanja bolnikov.

Moramo se tudi zavedati, da pri transplantaciji
ledvice posamezni bolnik dobi efektivno manj kot eno
ledvico in posledi¢no manj kot polovico mase nefronov.
Transplantiramo namrec, razen v zelo redkih primerih, le eno
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ledvico in ne dveh. Del nefronov te ledvice propade ob samem
postopku transplantacije. Razlogi so ishemi¢na okvara ob
odvzemu, prezervacijskem postopku, transportu in ¢akanju
na implantacijo ter reperfuzijska poskodba ob transplantaciji.

Pozneje transplantirana ledvica utrpi okvaro zaradi
nefrotoksi¢nih uéinkov imunosupresivne terapije, akutne
in kroni¢ne zavrnitve, okuZb, rekurence osnovne ledvi¢ne
bolezni. Vse to so razlogi, da ima transplantirana ledvica,
tudi ko je ob sami transplantaciji idealne kakovosti, omejeno
zivljenjsko dobo.

Stranski ucinki imunosupresivne terapije

Za preprecevanje zavrnitve transplantiranih organov
je nujno trajno jemanje imunosupresivne terapije. Kljub
velikemu napredku farmakologije in $tevilnih novih
imunospuresivnih zdravil so stranski uéinki tega zdravljenja
$e vedno pomembni. Bolniki morajo imunosupresivna
zdravila praviloma jemati ves ¢as delovanja organa. Ce zdravila
prenehajo jemati, ¢etudi mnoga leta po transplantaciji
ledvice, ki dobro deluje, je velika verjetnost, da bo sledila
zavrnitev transplantiranega organa. Posamezni poizkusi
indukcije tolerance, na primer s sofasno transplantacijo
ledvice in kostnega mozga istega darovalca, cetudi uspesni
pri posameznih primerih, niso dosegli $ir3e klini¢ne uporabe.
Postopki pa so bili precej agresivni in posledi¢no so bolnike
izpostavljali dodatnim tveganjem.

- .

Stevilo zdravil in tablet, ki jih bolniki po transplantaciji
ledvice morajo jemati vsak dan, je razmeroma zelo veliko.
Poleg imunosupresivnih za preprecevanje zavrnitve,
morajo jemati tudi dodatna zdravila za preprecevanje ali
zdravljenje stranskih u¢inkov imunosupresivnih zdravil in
§tevilna druga zdravila za zdravljenje spremljajoéih bolezni,
vkljuéno s kroni¢no ledviéno boleznijo razli¢nih stopenj.
Dnevno nasi bolniki s transplantirano ledvico v povprecju
jemljejo deset zdravil oziroma 20 tablet. Pri otrocih so te
stevilke e vecje. Zato ne preseneéa, da je sodelovanje pri
zdravljenju oziroma adherenca eden kljuénih razlogov za

izgubo presadka.

Pomanjkanje organov

Potrebe po organih za transplantacijo dale¢ presegajo
stevilo organov, ki jih imamo na razpolago. Pred leti so
ocenjevali, da na svetu opravljene transplantacije ledvic na
letni ravni zadostijo le deset odstokov potreb.

Glavni vzroki pomanjkanja ledvic za transplantacijo so
povecanje §tevila bolnikov s konéno ledviéno odpovedjo
v mnogih drzavah, povecanje dostopnosti do dializnega
zdravljenja bolnikov v manj razvitih drzavah, Siritev indikacij
za transplantacijo, opustitev starostne meje za transplantacijo
ter nezadovoljivo dolgoroéno delovanje transplantiranih
ledvic. Zaradi tega mnogi bolniki potrebujejo drugo ali tretjo
transplantacijo.
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0d prepredevanja do zgodnjega odkrivanja

1N enake obravnave

Ob leto3njem svetovnem dnevu ledvic

Se naprej ozavesStamo o narascajotem
Stevilu ljudi s kroni€no ledvitno boleznijo

in si prizadevamo za dostopnost do

zdravja ledvic za vse in povsod. Se posebej
poudarjamo pomen preventivnih ukrepov
za preprecCevanje nastanka in napredovanja
ledvicnih bolezni.

Obsvetovnemdnevuledvic, 12. marca, se posve¢amo zdravju
in zgodnjemu odkrivanju kroni¢ne ledvi¢ne bolezni. Ledvice so
distilni stroj, ki s preciscevanjem krvi iz telesa odstranjujejo
odpadne snovi in tvorijo se¢. V ledvicah odraslega ¢loveka
se kri filtrira kar 50-krat v enem dnevu. S prepre¢evanjem
in obvladovanjem kroni¢ne ledviéne bolezni lahko najbolj
uéinkovito poskrbimo za zmanjsevanje negativnih posledic
bolezni, ki vklju¢ujejo tako slabso kakovost Zivljenja in socialne
stiske bolnikov kot tudi narascajoce stroske zdravljenja. Skrb za

zdrave ledvice pomeni tudi skrb za zdravo srce. Ce sta urejena
nas krvni sladkor in krvni tlak, ohranjamo zdravo ozilje in s
tem tudi zdrave ledvice. Poleg gibanja je najboljsi recept za
ohranjanje zdravja tudi uravnotezena prehrana, z manj soli in
svezimi sestavinami.

V akciji ozaveséanja o pomenu zdravih ledvic v Sloveniji
ze vrsto let sodelujejo Slovensko nefrolosko drustvo, Zveza
drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije in Sekcija medicinskih
sester in zdravstvenih tehnikov v nefrologiji, dializi in
transplantaciji. Letos je ¢astni pokrovitelj svetovnega dneva
ledvic predsednik Republike Slovenije Borut Pahor.

Letosnja epidemija Corona virusa COVID-19 je |
prizadela tudi svetovni dan ledvic. Organizacijski odbor

| svetovnega dneva ledvic je v dobro vseh odlodil, da se |

zaradi epidemiologkih stanj in izpostavljenosti bolnikov |
informativne stojnice ter testiranja v laboratorijih letos

[ neizvajajo. J
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Bolezen brez bolecin

Po ocenah naj bi imelo med sicer zdravim odraslim
prebivalstvom vsaj deset odstotkov ljudi kroni¢no ledvi¢no
bolezen, ki pa je pogosto $e neodkrita. Za Slovenijo to
pomeni, da naj bi imelo ve¢ kot 180.000 ljudi tezave s
slabsim delovanjem ledvic, pa tega morda niti ne vedo.
»Nefrologi v Sloveniji si prizadevamo za celovito obravnavo
kroni¢ne ledviéne bolezni, ki vklju¢uje ve¢jo osredotoéenost
na preventivo in zgodnje prepoznavanje kroniéne ledviéne
bolezni,« pravi nefrolog Damjan Kova¢, predsednik
Slovenskega nefroloskega drustva, ki je zaposlen na
Klinicnem oddelku za nefrologijo Univerzitetnega
klinicnega centra Ljubljana. »Na voljo imamo ucinkovite
preventivne ukrepe in tudi zdravljenje je v zgodnji fazi
uéinkovito. Bolezen lahko upoéasnimo ali celo ustavimo
napredovanje. S tem zmanjsamo tudi tveganja za nastanek
sréno Zilnih zapletov. Za bolnika to pomeni bistveno boljso
kakovost zivljenja, za zdravstveni sistem pa bistveno niZje
stroske.«

Kako prepreciti ledvicno bolezen

Kroni¢na ledvi¢na bolezen se za¢ne potiho in prakti¢no
brez znakov. Vedje tezave bolnik pogosto obcuti Sele ob
konéni ledvi¢ni odpovedi, ko ledvice niso ve¢ zmozne
opravljati vseh nalog in je potrebno zdravljenje z dializo
ali pa presaditev ledvice. Po vsej Sloveniji delujejo tevilna
drustva ledviénih bolnikov, ki so zdruZena v Zvezi drustev
ledvi¢nih bolnikov Slovenije. Njihovo delovanje je usmerjeno
v podporo bolnikom in njihovim svojcem, da bi ¢im lazje
premagovali teZave bolezni in zdravljenja. »V drustvih dajemo
prednost socialnim programom,« pojasnjuje predsednik Zveze
drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije Milan Osterc. »Mnogi
ledvicni bolniki zaradi bolezni in nacina zdravljenja ne morejo
ve¢ opravljati svojih sluzb in zato se marsikdo od njih
znajde v socialni stiski. Veliko pozornosti posve¢amo tudi
izobrazevalnim vsebinam, da bi bili nasi bolniki éim bolje
pouceni o bolezni in moznostih zdravljenja. Del nasega
poslanstva je tudi ozave$canje zdravih, kako skrbeti za
ledvice in na kaj naj bodo pozorni, da bi ¢im prej prepoznali
znake bolezni.«

Vedeti moramo, da kroni¢no ledviéno bolezen lahko
prepre¢imo in upoéasnimo nastanek konéne odpovediledvic,
ce je zagotovljen ustrezen dostop do osnovnih (pregled seca
in krvi) in drugih preiskav in do zgodnjega zdravljenja.
Kljub temu, da so nacionalne usmeritve in strategije za
obravnavo kroni¢nih nenalezljivih bolezni sprejete v
mnogih drzavah, pogosto manjkajo specifiéne strategije
na podroéju ledviénih bolezni, usmerjene v izobrazevanje
in ozave$tanje o ledvi¢nih boleznih, in s strani drzave
zagotvoljeni pogoji za sistematicno presejanje prebivalstva,
obravnavo in zdravljenje kroni¢ne ledvi¢ne bolezni. Zato je
potrebno ozavesati o pomembnosti preventivnih ukrepov
tako prebivalstvo kot strokovnjake, $e posebej oblikovalce
zdrvastvenih politik.

Preventivni ukrepi
Kroniéna bolezen ledvic je nenalezljiva bolezen, ki jo
ima po vsem svetu priblizno 850 milijonov ljudi oziroma

vsaka deseta odrasla oseba. Stevilo ljudi s kroni¢no ledvi¢no
boleznijo v svetu stalno narasca. Do leta 2040 bo na petem
mestu med vzroki za prezgodnjo smrt. Kroni¢na ledvicna
bolezen predstavlja izjemno velik izdatek za zdravstveni
sistem. V drzavah z vedjim nacionalnim dohodkom je
izdatek za zdravljenje bolnikov s konéno ledviéno odpovedjo
z dializo in presaditvijo ledvice, ki predstavljajo le 0,03
odstotka celotnega prebivalstva, kar dva do tri odstotka
celotnega letnega proratuna za zdravstveno varstvo.

Za primarno prepreéevanje bolezni ledvic je potrebno
vplivati na tiste dejavnike, ki lahko bolezen povzrodijo.
To so: sladkorna bolezen in zvisan krvni tlak, nezdrava
prehrana, strukturne nepravilnosti ledvic in secil in
zdravila, ki $kodijo ledvicam. Preventivni primarni ukrepi
vklju¢ujejo promocijo zdravega Zivljenjskega sloga, vkljuéno
s telesno dejavnostjo in zdravo prehrano, in pravocasno
pregledovanje ljudi z ve¢jim tveganjem za nastanek kroni¢ne
ledvi¢ne bolezni s pomocjo enostavnih preiskav seca in krvi,
ki so dostopne v vseh zdravstvenih domovih in bolnisnicah.
Pomembno je tudi spremljati te podatke v obliki registra
podatkov o kroniéni ledviéni bolezni.

V drzavah z nizkim in srednjim nacionalnim dohodkom
pa veliko ljudi z odpovedjo ledvic sploh nima moZnosti
zdravljenja z dializo in presaditvijo ledvice.

Pri osebah z znano boleznijo ledvic zajema sekundarna
preventiva dobro ureditev krvnega tlaka in krvnega
sladkorja. Te cilje je mozno doseéi z izobraZevanjem ljudi
o pomenu prehrane z malo soli in Zivalskih beljakovin,
pomenu prehrane bogate z Zivili rastlinskega izvora ter o
pomenu zdravil.

Pri bolnikih z napredovalo kroni¢no ledvi¢no boleznijo je
poleg zdravljenja ledvi¢ne bolezni izjemno pomembno tudi
zdravljenje so¢asnih bolezni, na primer sréno-Zilne bolezni,
ki se pojavi dosti pogosteje in bolj zgodaj, in zapletov
ledvi¢ne bolezni.

Vsak desetiima kronicno bolezen ledvic

Opisani preventivni ukrepi postajajo vedno pomembnejsi
zaradi narascanja Stevila ljudi s kronitno ledviéno
boleznijo. Zdravljenje odpovedi ledvic je povezano z
velikimi stroski, zato so preventivni ukrepi za odpravljanje
temeljnih vzrokov $e posebej pomembni, zlasti primarna
preventiva. Ozave$c¢anje in izobraZevanje posameznikov
o najpomembnejsih dejavnikih tveganja in preventivnih
ukrepih za preprecevanje kroni¢ne ledvicne bolezni
pomembno zmanj$ajo obolevnost. Pri tem so u¢inkoviti
tudi programi $§tipendiranja strokovnjakov s podroéja
nefrologije in izobrazevanje laikov, saj oboje pove¢a splodno
ozavescenost,

Letos so slovenska drustva ledvi¢nih bolnikov pocastila
svetovni dan ledvic predvsem prek medijev, ki so vsi prejeli
izérpno vsebino o bolezni ledvic in o preventivnih ukrepih
preprecevanja bolezni, kamor sodi tudi zdrav naéin Zivljenja.
Predsednik Zveze drustev ledviénih bolnikov Slovenije
pa je v oddaji Dobro jutro na Televiziji Slovenija odstiral
znatilnosti ledvi¢ne bolezni, ki jo pogosto odkrijemo ele pri
odpovedi ledvic. V zanimivem pogovoru z voditeljem oddaje
pa je odgovarjal tudi na vprasanja gledalk in gledalcev.
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» Marija prvo leto dialize pred Stiridesetimi leti, ko se je kot mlado dekle marala sootiti s konttno odpovedjo ledvic

Na dializnem oddelku bolnisnice dr. Franca Derganca v
Sempetru je bil v ponedeljek, 27. januarja 2020, poseben
dan. Zaposleni, sorodniki in ¢lani dru$tva smo Mariji
pripravili praznovanje ob 40-letnici dializnega zdravljenja.
Marija Drnovicek je primorska rekorderka z najdaljsim
stazem med dializnimi bolniki v Sloveniji. Zaradi kroni¢ne
ledvi¢ne bolezni je z dializnim zdravljenjem zaéela pri 26
letih.

»Zame $tirideset let dialize pomeni $tirideset let Zivljenja.
Brez dialize bi umrla Ze pri 26 letih, tako pa sem zdaj, ko jih
imam 66 Se vedno tukaj,«je iskreno odgovorila na vprasanje,
kaj ji pomeni ta ¢astitljivi jubilej.

Oddelek za dializo v stari stavbi sempetrske bolnignice je
njen drugi dom, saj je tam trikrat na teden po pet ur.

»V stirih desetletjih je Marija na dializnem oddelku
prezivela ve¢ kot tri leta in pol, kar pomeni priblizno 6 300
dializ in 12 500 vbodov,« je povedala Benedikta Lipicar
Kovéca, odgovorna medicinska sestra dializnega oddelka.
»Na Marijo in njenih stirideset let dialize smo seveda zelo
ponosni. Imamo Se pet pacientov, ki imajo za seboj Ze vec
kot trideset let dialize,« je e ponosno dodala.

»Stirideset let zdravljenja z dializo je zelo dolga doba.
Za to so zagotovo zasluzni predvsem zdravniki in sestre s
svojo strokovnostjo, a ni¢ manj tudi sama bolnica s svojo
vztrajnostjo, disciplino in pozrtvovalnostjo,« je pojasnil dr.
Silvan Saksida, vodja dializnega oddelka in dodal, da je tako
dolgo obdobje dialize zaradi procesa zdravljenja, ki pomeni
obremenitev za organizem in pove¢uje moznost taksnih
in drugaénih zapletov, tudi v svetovnem merilu izjemna
redkost.

Na zatetku je bilo tezko

Na zaéetku je bilo Mariji tezko sprejeti spoznanje, da ji
bo v bodoce dializa krojila Zivljenje. V tistem casu je bila
dializa e tabu tema in o tovrstnem zdravljenju se ni veliko
govorilo. Marija je bila trinajsti pacient dializnega oddelka v
$empetrski bolnidnici in danes pravi, da je k temu dolgemu
obdobju morda prispevala tudi trinajstica, ki jo vrazeverni
povezujejo z nesreco, pri njej pa je o¢itno imela pozitivne
udinke.

»Ko sem zacela z dializo, je Sla moja héi v prvi razred
osnovne 3ole, sin pa v malo $olo. Zdaj hodi najmlajsi vnuk v
Cetrti razred, najstarejsa vnukinja pa ima 26 let. Prav moji
otroci in kasneje se vnuki so mi bili vedno najve&ja spodbuda
za vztrajanje in optimizem,« nam je zaupala Marija.

Z dializo je mogoce Ziveti skoraj povsem normalno

Zivljenje z dializo pomeni seveda dolo¢eno mero discipline
in odrekanja, predvsem pri prehrani in teko¢inah. Ko pa
spoznaé sebe in zaéne§ Ziveti v skladu s svojimi potrebami in
zmoznostmi, lahko Zivis skoraj povsem normalno. »Lahko
recem, da je ni stvari, za katero bi v Zivljenju rekla, da tega
pa ne bom. Vse poskusim, a v majhnih koli¢inah. Z ni¢emer
ne pretiravam in zato sem tu, kjer sem, in vem, da je to prava
pot,« je dejala Marija, ki se zaveda, da je zmernost mati
modrosti.

Clovek bi pomislil, da se je morala zaradi dialize odreti
marsi¢emu. Na primer potovanjem, a je to takoj zanikala.
»Ne, s potovanji sploh ni tezav, le tam, kamor gres, mora$
poskrbeti za dializo, jo prej rezervirati, da ti povedo, katero
uro prides. Potem prides, odlezi$ in gres. Sama sem kar
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» [Janes, po $tiridesetin letih dialize, je Marija $e vedno nasmejana invesela, saj ji niti bolezen ni mogla vzeti nasmeha z obraza

precej potovala. Zdaj seveda manj, a prej pa ves cas,« je
zavrgla Se en predsodek v zvezi z dializo.

Marija zivi v Novi Gorici, torej blizu §empetrske bolniénice,
tako da tudi s prihodi na dializo in odhodi z nje v vseh teh
letih ni imela nobenih tezav. Na zacetku, prve tri tedne, so jo
vozili reSevalci, od takrat naprej pa prihaja ves ¢as sama.

» Na koncu niso leta Zivljenja tista, ki Stejejo, ampak koliko Zivljenja je bilo v teh letih

Se vedno hodi v sluzbo. »Zaradi $tevilnih ur, ki jih moram
tedensko preZiveti na dializni postelji, sem bila primorana
pustiti delo v varstvu otrok, kjer sem bila takrat zaposlena.
Doktorica Slokarjeva mi je prva omenila, naj se primerno
svojemu zdravstvenemu stanju delno zaposlim v kiosku,
ki je stal pred staro stavbo bolnisnice. To je bil za tiste ¢ase
znacilen slovenski rdedi kiosk iz plastike. Vztrajno me je

spodbujala in mi tudi pomagala, da sem se leta 1986 zaposlila
za $tiri ure pri podjetju Delo prodaja Ljubljana. Ze leta 1988
sem ob podpori mojih domacih prevzela kiosk kot samostojna
podjetnica in ga preimenovala v “Kiosk Marija”.« Ze dvajset
let pa ima v najemu prostor v novi stavbi bolnisnice in pravi,
da bo 3e vedno delala.

»Na dializo hodim vedno popoldne po sluzbi, ker je tako
boljse, saj si po dializi nekoliko utrujen in je prav, da gres
domov in si odpocijes, tako da si naslednji dan spet spocit za
zivljenje in delo,« je $e dodala.

40 let sprememb

V teh stiridesetih letih se je, kot je povedala, dializa precej
spremenila, pa tudi oddelek v gempetrski bolniénici se je
spreminjal in preselil v druge prostore. Marija je z dializo
zacela $e v prostorih Dvorca Coroninni, kjer ima danes sedez
Ob¢ina Sempeter - Vrtojba. Leta 1986 se je oddelek za dializo
preselil v staro stavbo bolni$nice, v prvo nadstropje, zaradi
prostorske stiske pa so potem prostore uredili tudi v drugem
nadstropju, kamor so se preselili leta 1999.

Tudi Drustvo ledvi¢nih bolnikov severno-primorske regije
je pomagalo pri zbiranju sredstev za posodobitev dializnega
oddelka. Marija je bila leta 1992 tudi ena od pobudnikov za
ustanovitev Druétva ledvi¢nih bolnikov in od takrat v njem
aktivno sodeluje. Od leta 2005 pa je tudi predsednica drustva.

»Drustvo deluje za dobrobit in v podporo ledviénim
bolnikom, da bi ¢im lazje premagovali tezave bolezni in
zdravljenja in da bi Se naprej Ziveli &im bolj kakovostno
zivljenje, saj ledviéna bolezen in dializa ne pomenita konec
zivljenja. Pomembno je, da se ¢lovek zaradi bolezni ne osami,
da je $e naprej aktiven, se druzi in uZiva Zivljenje. Trudimo se



ozave$cati javnost s strokovnimi predavanji in s programom
»Bolnik - bolniku«, predvsem pa izobrazujemo osnovnosolske
otroke o skrbi za njihovo zdravje in ledvice v programu »Otroci
¢uvajte svoje ledvicke«. Tako nam je Marija predstavila tudi
delo Drustva ledvi¢nih bolnikov severno-primorske regije.

V drusdtvu smo se na Marijinih Stirideset let spomnili
na prednovoletnem srecanju v decembru. Prejela je res
edinstveno darilo, za kar gre zahvala nasi ¢lanici Sonji
Dovzak. Cestitke so dezevale od vsepovsod.

Na dializnem oddelku trenutno pogresa malo ve¢ dobre
volje, da bi popravili strop, kjer je pred letom in pol odpadel
omet. Od takrat so brez treh dializnih mest, tako da
pacientom, ki jih je vse vec, grozi nocna izmena. Pred leti so
ze imeli tudi no¢no izmeno, potem pa so uredili se dializna
centra v Kobaridu in Sezani, kar je precej razbremenilo
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» Marija je hvalezna za vse trenutke svojih Gastitljivin Stirideset (et
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oddelek v §empetrski bolnisnici, tako pa zdaj dializo izvajajo
samo v dveh turnusih.

In kaksne so Marijine Zelje?

»Upam, da mi bo zdravje $e naprej sluZilo, da bom lahko se
tako aktivna in bomo proslavili §e kakino obletnico. Na koncu
niso leta Zivljenja tista, ki $tejejo, ampak koliko Zivljenja je
bilo v teh letih.«

Marija je hvalezna za vse trenutke svojih castitljivih
Stirideset let in se je zahvalila tudi vsem, ki so ji ta leta
omogocali in predvsem polepsali s svojo prisotnostjo: »Rada
bi se zahvalila vsem, ki so z mano delili teh stirideset let,
mojim domacim, ki so moja najvedja opora, prijateljem,
zdravnikom, medicinskemu osebju, drugim zaposlenim na
dializnem oddelku in vsem ostalim sluZbam in oddelkom, ki
dopolnjujejo dializno zdravljenje.«
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Asistirana peritonealna dializa

Nova moznost zdravljenja bolnikov

Z ledvicno odpovedo

» 1eksT: Damjan Kovag, Kliniéni oddelek za nefrologijo, UKC Ljubljana, predsednik Slovenskega nefroloSkega drustva
Andreja Krajnc, predsednica Sekcije medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v patronazni dejavnosti

» FOTO: Pixabay, Maja Marko, Milan Dsterc

Prednosti peritonealne dialize

Peritonealna dializa je najmlajsa od metod zdravljenja
ledvi¢ne odpovedi. V Sloveniji smo z njo zaceli zdraviti bolnike
s kon¢no odpovedjo ledvic leta 1983. Primerna je za vse
bolnike z ledviéno odpovedjo, 3e posebej za starejse bolnike.
Zaradi vse boljsega zdravljenja kroni¢ne ledvi¢ne bolezni se
starost, prikateri pride do ledvi¢ne odpovedi, ve¢a (mediana
vrednost starosti ob zacetku nadomestnega zdravljenja v
Sloveniji je 69 let). Zato se srecujemo s populacijo, ki ima
posebne potrebe in omejitve. Veliko starejsih bolnikov ima
ob ledviéni odpovedi zdravstvene zadrzke za presaditev
ledvice, zato je pri veéini potrebno zdravljenje s hemodializo
ali peritonealno dializo.

Peritonealna dializa je pri nas kljub svojim dobrim
lastnostim $e vedno zapostavljena metoda zdravljenja. Eden
od razlogov je zagotovo slabo poznavanje in pomanjkljiva
predstavitev peritonealne dialize bolnikom in njihovim
svojcem. Znano je, da se pri dobri seznanitvi bolnikov in
njihovih svojcev s peritonealno dializo zanjo odloc¢i ve¢ kot
50 odstotkov bolnikov. Prednosti te metode so, da omogoéa
bolniku veéjo svobodo, saj lahko prilagaja rezim menjav
tekocine v trebusni votlini svojim aktivnostim. Metoda
ne obremenjuje sréno-zilnega sistema, odvajanje seca je
ohranjeno dlje ¢asa kot pri zdravljenju s hemodializo, dietne
omejitve so manjée in niso potrebne veckrat tedenske
voznje v hemodializni center. Se posebej pri starejsih
bolnikih je lahko voznja v dializni center naporna, pogosto

pa zaradi sréno-zilnih bolezni hemodializo tudi tezko
prenasajo ali pa je otezena konstrukcija Zilnega pristopa
za hemodializo. Zaradi visoke starosti veliko bolnikov,
zal, ni sposobnih samostojno izvajati peritonealne dialize.
Francoska raziskava je pokazala, da 3tevilni bolniki, ki se
odloé¢ijo za peritonealno dializo niso sposobni samostojno
izvajati peritonealne dialize zaradi zelo preprostih omejitev,
kot so nemoc¢ dvigniti vrecko dializne raztopine na viino,
slabovidnost, tremor rok in podobno. Pri taksnih bolnikih
je zato primerna tako imenovana asistirana peritonealna

dializa.

Asistirana peritonealna dializa v domovih za ostarele

Asistirana peritonealna dializa pomeni, da del ali celoten
postopek peritonealne dialize izvaja strokovno usposobljeno
zdravstveno osebje ali svojci. Asistirana peritonealna dializa
s pomocjo zdravstvenega osebja je utecena praksa v stevilnih
evropskih drzavah, v Kanadi, Avstraliji in tudi v nekaterih
azijskih drzavah. V velini evropskih drzav in Kanadi
poteka asistirana peritonealna dializa kot avtomatizirana
peritonealna dializa (APD), v Franciji pa je pla¢ana tudi
kontinuirana ambulantna peritonealna dializa (CAPD) z
ve¢ kot dvema obiskoma dnevno. Podatki iz Francije in
Danske kaZzejo, da je cena asistirane peritonealne dialize
primerljiva s ceno hemodialize v dializnem centru. PrezZivetje
bolnikov in trajanje metode je primerljivo ne glede na to, ali
gre za asistirano peritonealno dializo ali jo bolniki izvajajo
sami. Kanadske izkusnje kaZejo, da je podobno tudi stevilo
hospitalizacij pri bolnikih na asistirani peritonealni dializi in
na hemodializi v hemodializnem centru. Izku3nje kazejo, da
ve¢ kot 35 odstotkov bolnikov, ki so bili prvotno na asistirani
peritonealni dializi, séasoma zaénejo sami ali pa ob pomoéi
svojcev izvajati peritonealno dializo.

Od januarja 2018 Zavod za zdravstveno zavarovanje
(ZZZS) krije stroske asistirane peritonealne dialize na domu
s pomogjo patronaznih medicinskih sester in v oskrbovanih
stanovanjih socialnovarstvenihzavodih. Zavod zazdravstveno
zavarovanje prizna do dva obiska patronazne medicinske
sestre dnevno na domu. Kot asistirana peritonealna dializa
je predvideno izvajanje avtomatizirane peritonealne dialize
z vecernim priklopom in jutranjim odklopom ali do dve
menjavi pri kontinuirani ambulantni peritonealni dializi
kot pomoé svojcem. Od leta 2019 je urejeno tudi plaéilo v
standardnih domovih starejsih ob¢anov (DSO). Bolnik, ki



se zdravi s peritonealno dializo v domu starejsih obcanov,
je razvrsCen pod najzahtevnejsi tip zdravstvene nege, ne
glede na pridruzene bolezni. Asistirano peritonealno dializo
v domovih starejsih obéanov po strokovnem protokolu
izvajajo diplomirane medicinske sestre. Posebna kategorija
glede placila so varovanci, ki so nastanjeni v oskrbovanih
stanovanjih  socialnovarstvenih  zavodov. Zavod za
zdravstveno zavarovanje za njih krije stroske, dejavnost pa
izvajajo medicinske sestre iz socialnovarstvenega zavoda.
Tudi pri njih Zavod za zdravstveno zavarovanje prizna do dva
obiska dnevno.

Pomo¢ patronaZnih medicinskih sester

Do asistence pri izvajanju peritonealne dialize je upravicen
vsak bolnik, ki si peritonealne dialize ne more izvajati sam ali
s pomogjo svojcev (iz katerega koli razloga), si pa te metode
zeli ali je po oceni zdravnika zanj to bolj primerna metoda
kakor hemodializa in se bolnik s tem strinja. Do asistence je
upravi¢en tudibolnik, ki sije Ze izvajal peritonealno dializo, pa
zaradi nastopa novih zdravstvenih teZav peritonealne dialize
ne more veé izvajati sam in bolnik, ki mu je peritonealno
dializo izvajal svojec, pa le-ta zaradi zdravstvenih ali drugih
razlogov tega ne more vec zacasno ali trajno opravljati.

Pred uvedbo asistirane peritonealne dialize na domu
je potrebno ugotoviti, ¢e bolnikovo domace okolje
ustreza izvajanju peritonealne dialize. Zato patronazna
medicinska sestra in medicinska sestra iz lokalnega
centra za peritonealno dializo opravita ogled bolnikovega
domacega okolja. Ce se bolnik strinja z asistenco in
domade okolje ustreza, se zatne edukacija patronaznih
medicinskih sester. Izobrazevanje poteka v lokalnem
centru za dializo/peritonealno dializo. Izvajalci edukacije
so medicinske sestre, ki so izvajalke peritonealne dialize
v lokalnem centru po podobnem sistemu kot poteka
edukacija bolnikov. Potrebna je edukacija vsaj stiri do pet
patronaznih medicinskih sester, saj moramo ra¢unati tudi
na proste dneve, bolezen, dopust, strokovno izobrazevanje
in podobno, da se zagotovi organizacija nemotenega
izvajanja obiskov 2-krat na dan vse dni v letu. Po uspesno
koncani edukaciji, ki je sestavljena iz teoretinega in
prakti¢nega dela izda Zbornica zdravstvene in babiske
nege potrdilo o usposobljenosti za izvajanje asistirane
peritonealne dialize. Center za peritonealno dializo Se
naprej zagotavlja bolniku ves potreben material na enak
nacin kot v primeru, ce si je bolnik peritonealno dializo
na domu izvajal sam ali s pomocjo svojcev. Ve¢ informacij
in podrobnejsa navodila so objavljena na spletni strani
Slovenskega nefroloskega drustva: nephro-slovenia.si.

Pri prakticnem izvajanju asistirane peritonealne
dialize na domu in v domovih starejsih obcanov, zal,
pogosto naletimo na ovire, ki so povezane predvsem s
pomanjkanjem ustreznega kadra. Dolo¢eni domovi starejsih
obéanov storitev asistirane peritonealne dialize ne morejo
zagotavljati, ker nimajo zaposlenih diplomiranih medicinskih
sester v taksnem obsegu, da bi lahko kontinuirano izvajale
asistenco. V nekaterih regijah se pojavljajo tezave tudi pri
zagotavljanju storitev patronazne sluzbe, saj so patronazne
medicinske sestre preobremenjene in jih je premalo. Najveé
tezav se pojavlja pri manjéih patronaznih sluzbah, ki fiziéno
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nimajo na voljo dovolj diplomiranih medicinskih sester, da
bi lahko izmenjaje nemoteno zagotavljale dva patronazna
obiska na dan pri teh bolnikih in to vse dni v letu. Tak nacin
dela namre¢ zahteva, da mora patronazna sluzba imeti
kontinuirano organizirano dezurstvo vse dni v letu, kar
pa je v majhnih patronaznih varstvih z obstojeéim kadrom
praktiéno nemogoce zagotavljati. V vsakem primeru bi bila
resitev  okrepitev kadrovske mreze v patronazni sluzbi.
Trenutna kadrovska pokritost, ki v povpredju zagotavlja
eno patronazno medicinsko sestro na 2500 prebivalcev je
preskromna, glede na naraséajoée potrebe prebivalcev po
zdravstveni obravnavi v domacem okolju.

Kljub navedenim kadrovskim omejitvam pa je v nekaterih
regijah in nekaterih domovih starejéih obéanov izvajanje
asistirane peritonealne dialize vendarle mogole. Zato
moramo, ko se sre¢amo z bolnikom, ki si peritonealne dialize
ne bi mogel izvajati sam, si jo pa Zzeli ali je po strokovnih
kriterijih to zanj najboljsa metoda zdravljenja, vedno
pomisliti na asistirano peritonealno dializo in preveriti
moznosti v bolnikovi regiji.

» [ializni bolniki marajo biti v 8asu epidemije karonavirusa $e posebej previdni
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Inovacije v nefrologiji

\/ nefroloSki stroki moramo spodbuditi
renesanso klinicnth raziskav

» TEKST: Mojca Lorenéit

Strokovna direktorica Univerzitetnega
klini€nega centra Ljubljana prof. dr. Jadranka
Buturovic Ponikvar je izrednega profesorija
dr. Miha Arnola imenovala za svojega
pomocnika za znanstveno-raziskovalno
dejavnost v tej ustanovi. Povprasali smo ga,
kako poteka raziskovanje zdravnikov v nasi
najvecji bolnisnici.

Dr. Arnolje tudi prava oseba za odgovore na vprasanja, kako
je z raziskovanjem in inovativnostjo v nefrologiji nasploh. Zdi
se namre¢, da v tej veji medicine v zadnjih desetletjih ni bilo
pomembnejiih odkritij, ki bi prinesla preobrat pri zdravljenju
ledvi¢nih bolezni in Se posebej pri nadomestnem zdravljenju
kon¢ne ledvi¢ne odpovedi. Dr. Arnol meni, da temu ni tako
in da vsaj bodocnost obeta revolucionarne premike tudi pri
zdravljenju ledvi¢ne odpovedi in ledviénih bolezni nasploh.

Ste pomocnik strokovne direktorice Univerzitetnega
klinicnega centra Ljubljana za znanstveno-raziskovalno
dejavnost. Kaj so pri tem vase naloge?

Nasa prva naloga je, da v Univerzitetnem kliniénem centru
Ljubljana (v nadaljevanju UKCL) vzpostavimo infrastrukturo
za raziskovanje. Te doslej ni bilo. Zato smo lani ustanovili
Center za klini¢ne raziskave, za vodjo je bil imenovan
akademik prof. dr. Franc Strle. Naloga centra je, da pospesuje
klini¢no raziskovalno in tudi translacijsko raziskovalno delo
v UKCL. Translacijsko pomeni prenos znanstvenih odkritij
iz temeljnih znanosti v klini¢no prakso. Sedaj postavljamo
raziskovalno infrastrukturo: na novi center je iz Sluzbe za
raziskave in razvoj UKCL preslo administrativno vodenje,
v okviru tega raziskovalcem v nasi ustanovi pomagamo pri
pridobivanju znanstveno-raziskovalnih projektov na nivoju
drzave, se pravi projektov Javne agencije za raziskovalno
dejavnost Republike Slovenije, razpisov Ministrstva za
$olstvo, znanost in §port in evropskih projektov. Spodbujamo
tudi klinicne raziskave, ki jih financira ali sofinancira
farmacevtska industrija.

Osebno sem zadolZen za terciarne razvojno-raziskovalne
projekte. Dosegli smo, da seje v UKCL v zadnjem letu povecal
obseg za to namenjenih finan¢nih sredstev od priblizno
pet na Sest milijonov evrov. Tukaj gre za sredstva, ki so po
eni strani namenjena raziskovanju, po drugi strani pa tudi
za nadaljnji razvoj, saj Zavod za zdravstveno zavarovanje
Republike Slovenije mnoge storitve podplaca, doloéene
projekte v UKCL pa lahko izvedemo samo na ta naéin.

Primer uspesnega terciarno-razvojnega projekta je uvedba
hipotermi¢ne strojne perfuzije pri transplantaciji ledvic.
Leta 2018 smo kupili dva aparata, ki ju danes uporabljamo
za hranjenje ledvic po odvzemu umrlim darovalcem in
pripomoreta k izbolj$anju preZivetja presajenih ledvic. S
pomocdjo takih razpisov lahko sledimo napredku znanosti in
v klinicni praksi.

Ali se v UKC Ljubljana veliko raziskuje?

Veliko, na nekaterih oddelkih manj, na drugih veé.
Glavna naloga raziskovanja v UKCL so, kot receno, klini¢ne
in translacijske raziskave, v katere vkljucujemo nase
bolnike - seveda ob pravilih, ki veljajo za izvedbo klini¢nih
$tudij. Prednost UKCL je v velikem $tevilu bolnikov, ki se
tu zdravijo. Za nalogo smo si zadali okrepiti raziskovalno
sodelovanje s predklini¢nimi institucijami, kjer opravljajo
temeljne znanstvene raziskave. Ugotovili smo namrec, da se
bistveno premalo povezujemo s tovrstnimi raziskovalnimi
indtitucijami, predvsem z Medicinsko fakulteto Univerze
v Ljubljani in njeni instituti. Tudi na Klini¢nem oddelku za
nefrologijo (KON), katerega predstojnik sem, delujemo v tem
smislu in skusamo povezati predklini¢no znanost s klini¢no.
Zatosmo zaposlilimladoraziskovalko, kibo primarno delovala
na Indtitutu za biokemijo Medicinske fakultete, kjer bo v
povezavi z nasim oddelkom opravljala predklini¢ne raziskave.
Tako bo na primer na vzorcih krvi, urina in ledvi¢nega tkiva,
ki smo jih pridobili od nasih bolnikov s presajeno ledvico,
raziskovala bioloske oznacevalce, ki bi jih zeleli preizkusiti
pri zgodnjem odkrivanju nekaterih bolezenskih procesov.
Tako bi poskusali odkritja temeljnih znanostih prenesti v
Kklini¢no prakso. Tukaj je prihodnost medicine in razvoja, ki
ga moramo optimizirati, ne samo na Klini¢nem oddelku za
nefrologijo, ampak v UKCL v celoti. Na nekaterih klinikah to
ze vzorno deluje.

Véasih se sprasujem, kaksna je vrednost nekaterih
raziskav. Tako mi je med povzetki klini¢nih studij, ki so
jih predstavili na mednarodnem kongresu o peritonealni
dializi, ki je bil lansko leto v Ljubljani, padla v oci tuja
raziskava o motnjah spanja pri bolnikih na dializi, ker je
to tudi moja tezava. Izkazalo se je, da so avtorji raziskave
v dializnem centru zgolj presteli tiste, ki so povedali, da
imajo motnje spanja in zakljucili, da so te med skupino
teh bolnikov pogoste. Kot bolnik od take raziskave nimam
nicesar, saj ne da uporabnih podatkov, kako se lotiti
motenj spanja pri tej populaciji. Se vam ne zdi, da bi lahko

bile studije malo bolj ambiciozne?



To je samo deloma res. Raziskovanje mora biti
vecstopenjsko: najprej morate identificirati nek problem,
ki je lahko nov ali pa star, a ni zadosti raziskan, potem pa
se je treba raziskovalno lotiti problema. Ce govorimo na
primer o nespeénosti, ne vem, ali je kdo v nasi populaciji
dializnih bolnikov Ze pregledal, koliko bolnikov ima
tezave z nespecnostjo. Studija, ki ste jo omenili, se lahko
ucinkovito izpelje brez ve¢jega finanénega vlozka. Ko pa
ugotovite problem, pa je treba razmisliti, kako bi ga resili,
katere raziskovalce bi pritegnili, katera raziskovalna orodja
potrebujete, kar pomeni finan¢ni vlozek. Nasledn;ji korak je,
da tako $tudijo prijavite ustreznim institucijam in pridobite
potrebna financna sredstva, da zberete bolnike in na njih
raziskujete. Vendar smo pri tem zelo odvisni od nalozb v
raziskovanje, tako na ravni UKCL, drzave, kot tudi od interesa
farmacevtske industrije.

Kako je z raziskovanjem in novimi odkritji v nefrologiji
nasploh? Ce za merilo vzamem sporocila za javnost o
novostih v zdravljenju, ki jih sporoéajo iz nase vrhunske
zdravstvene ustanove UKC Ljubljana, se zdi, da se
v nefrologiji v zadnjih 20 letih (sama bolj podrobno
spremljam to podrocje) ni zgodiloe prav veliko. Tako so
na primer predstavili veliko novosti v kardiologiji, kar
je zasluga tehnoloskega razvoja, ter v hematologiji, kjer
je napredek prinesel predvsem razvoj novih zdravil.
Ne spomnim se, da bi v UKCL kdaj predstavili novosti
zdravljenja v nefrologiji. Je vtis, da v nefrologiji ni nic
posebej novega, napacen?

Mislim, da pri novih odkritjih v nefrologiji po krivici
obstaja pesimizem. Ta veda ima zelo bogato preteklost, pa
tudi v zadnjih 20 letih lahko poudarimo §tevilna odkritja.
Tako so raziskovalci zelo napredovali v razumevanju
fiziologije nefrona, imunopatologije glomerulnih bolezni,
biologije osnovnega gradnika ledvi¢nega telesca - podocita,
molekularne anatomije transportnih lastnosti ledvi¢nih
tubulov... Pri ledvi¢ni biopsiji ne uporabljamo samo klasi¢ne
svetlobne mikroskopije, ampak tudi imunoflurescenco,
elektronsko mikroskopijo, pri bolnikih s presajeno ledvico
vse pogosteje tudi molekularno diagnostiko. Veliko je bilo
novih odkritij v molekularni biologiji in genetiki. Je pa res,
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da je prenos teh odkritij v klinicno prakso pocasen, morda
zaradi majhne pogostnosti stevilnih bolezni ledvic in s tem
majhnega $tevila bolnikov. Znanje se zato pogosto prenasa iz
drugih vej medicine, na primer revmatologije, hematologije,
onkologije.

Kaj konkretno bolniki ze imajo od teh odkritij? Kje je
dejansko prislo do napredka v zdravljenju kronicne
ledvicne bolezni?

Tudi v nefrologiji smo zaéeli uporabljati biologka zdravila,
predvsem rituksimab je prinesel velik napredek v zdravljenju
glumerulnih bolezni. To pomeni, da bomo s¢asoma znali tudi
upocasniti napredovanje teh bolezni in bo manj bolnikov
razvilo konéno ledvicno odpoved. Imamo nove metode
diagnostike ledvi¢nih bolezni. V diagnostiki membranske
nefropatije, na primer, uporabljano nove biolodke oznacevalce
(biomarkerje), s katerimi odkrivamo bolezen, spremljamo
ucinkovitost zdravljenja in morebitno ponovitev bolezni, kar
vse pripomore k uspesnejsemu zdravljenju. Razvijamo tudi
metode nadomestnega zdravljenja. V hemodializiimamo nove
dializne membrane. V transplantaciji zdravila kombiniramo
na bolj personaliziran naéin. To pomeni, da ne zdravimo vseh
bolnikov na enak na¢in, ampak poskusamo s pomoéjo raznih
bioloskih oznacevalcev in podatkov, ki jih dobimo ob biopsiji
presajene ledvice, zdravljenje prilagajati posameznemu
bolniku. Tako se v zadnjih letih skusamo na osnovi podatkov
pred presaditvijo in klini¢énega poteka v zgodnjem obdobju
po presaditvi odloéiti, ali bo bolnik nadaljeval zdravljenje z
glukokortikoidi (Medrol, op.a.), ki imajo $tevilne nezelene
ucinke, ali pa bomo to zdravilo ukinili Ze v prvem tednu po
presaditvi. Ce ga ne ukinemo, ¢ez dolo¢en ¢as napravimo
nadzorno ledvi¢no biopsijo in se ponovno odlo¢imo, ali ga
lahko ukinemo ali ne. Pri biopsiji presajene ledvice danes
napravimo tudi molekualrno-genetske analize tkivnega
vzorca, da bolj natanéno dolo¢imo fenotip bolezni, ali gre res
za zavrnitev, kakéne vrste je zavrnitvena reakcija... Te vzorce
posiljamo na preiskave v tujino, ne samo v raziskovalne,
ampak tudi v kliniéne namene. To delamo Ze danes, tukaj in
zdaj. Na bolj precizen in personaliziran nacin skusamo zdraviti
bolnike v vseh vejah nefrologije, ne samo v transplantaciji.
Vendar te spremembe potekajo v relativno majhnih korakih

» ifePart aparata za hipotermicina strojno perfuzijo ledvic
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in niso tako revolucionarne, kot so na drugih podrodjih, na
primer v onkologiji. A je tudi breme onkoloskih bolezni vecdje
kot breme pri kroni¢ni ledvicni bolezni.

Ce ostaneva pri genetiki: morebiti res ze lahko ugotovite
genetski okvir dolocenih ledvicnih bolezni, a genetskih
okvar zdraviti Se vedno ne znamo.

Res je. A prihaja nova tehnologija genskega urejanja,
imenovana CRISPR/Cas9, ki bo prinesla nove resitve
zdravljenja tudi pri ledviénih bolnikih: od odkrivanja do
popravljanja genetskih napak. Pomembno bo vplivala tudi na
transplantacijsko medicino. Glavni tezavi v transplantacijski
medicini sta pomanjkanje organov za presaditve in imunski
odziv bolnika na tujek v telesu. Dolgoro¢no jemanje zdravil
za zmanjdevanje imunskega odziva, ki je v transplantacijski
medicini nujno, terja svoj davek in bolniki imate Stevilne
nezelene u¢inke zdravljenja. S to tehnologijo je to mogoce
popraviti. Tako bi lahko v prihodnosti pomanjkanje organov
za presaditve resevali z gojenjem gensko modificiranih Zzivali,
predvsem prasi¢ev. Znanstveniki so z omenjeno tehnologijo
ze uspeli odstraniti gene, ki pri prasi¢ih omogoéajo okuzbe
z zivalskimi retrovirusi. Takéni virusi v primeru presaditve
zivalskih organov povzrocajo nevarne okuzbe pri cloveku.
Sedaj resujejo problem odstranjevanja dolocenih Zzivalskih
molekul na povrdini celic, ki jih c¢loveski organizem
prepoznava kot tujke. Ko bodo regili ta problem, bodo gensko
modificirane Zivali omogocale varno presaditev ledvice brez
tujih molekul, ki bi povzrocile imunski odziv in zavrnitev. To
pomeni, da bolnik po presaditvi dolgoroéno ne bo potreboval
imunosupresije. Ta tehnologija bi torej so¢asno resila problem
pomanjkanja organov in jemanja imunosupresivnih zdravil -
¢e bo seveda vzreja neke Zivalske vrste za potrebe zdravljenja
ljudi obveljala za eti¢no dopustno.

Dalje, novosti so tudi v regeneracijski medicini, predvsem
v raziskavah pluripotentnih mati¢nih celic. To so mati¢ne
celice, ki se lahko pretvorijo v razliéne vrste celic. Tukaj gre
za celiéni inZeniring: na skeletno ogrodje nekega organa
naselite predprogramirane pluripotentne mati¢ne celice in te
se razvijejo v razlicne celicne strukture, ki v organu opravljajo
dolo¢ne naloge. V laboratorijih so Ze vzgojili taksne organe
na zivalskih modelih, tudi ledvico, a njihova struktura je se
preveé enostavna in lahko nadomestijo le petino funkcije
normalne ledvice. Naslednji problem je, da so za veéino teh
eksperimentalnih modelov uporabili misi in podgane in je
do laboratorijskega gojenja organov za konkretne bolnike se
dolga pot. Skratka, tehnologija je izjemno zahtevna, zato je
nadaljnji napredek pocasen.

To sovse obetizaprihodnost. To, dav nefrologiji pogresam
vel inovativnosti, ni samo moj vtis. Na internetu
najdemo veliko mnenj nefrologov, da je inovativnosti
pri zdravljenju ledviénih bolezni in predvsem kroniéne
ledvicne odpovedi premalo. Tako je dializna tehnologija
danes v osnovi taksna, kot je bila pred nekaj desetletji,
pomembnih prebojev v nadomestnem zdravljenju pa
ni. Omenili ste nove membrane pri hemodializi: s tem je
dializna industrija res pomagala izboljsati preZivetje
hemodializnih bolnikov, vprasanje kakovosti njihovega
zivljenja paje ostalo v ozadju. Bolniki so kljub izboljsanim

membranam Se vedno privezani na aparat, na dializni
postelji prelezijo dolge ure, imajo velike omejitve v hrani
intekocinah, dao strukturiranju Zivljenjanitine govorim.
Tudi pri peritonealni dializi ni bistvenih novosti. Zakaj
nikogar ne zanima kakovost Zivljenja dializnih bolnikov?

S tem se deloma strinjam. Nobena od metod nadomestnega
zdravljenja ni idealna, vsaka ima svoje omejitve. Umetna
ledvica pri hemodializi ne more nikoli v celoti nadomestiti
funkcije zdrave ledvice. Takéne dializne membrane verjetno
ne bo nikoli. Resitve so morda v razvoju umetne ledvice, kjer
bi s pomoéjo biotehnologije in nanotehnologije poskusali
¢im bolj posnemati procese v normalni ledvici. Na Univerzi
v Kaliforniji v ZdruZenih drzavah Amerike razvijajo
umetno ledvico, ki bi bila dovolj majhna, da bi jo vsadili
v telo. Vendar je trenutno Zivljenjska doba take ledvice
v eksperimentalnih modelih, niti 3e ne v ¢&oveku, samo
nekaj mesecev. Kadar imate tujek v telesu, pa imate vedno
problem z obrabo materialov, ki jih vgradite v telo. Problem je
trajnost delovanja takega organa, ker materiali niso naravni.
Naslednji problem so okuzbe umetnega organa, pri cemer je
reditev samo njegova odstranitev in zamenjava. Ce nimate
dolgoroéne resitve, ko bi umetni organ nadomestil ledviéno
funkcijo za celotno obdobje Zivljenja, potem to ni optimalna
resitev. Resitev je samo naraven organ, ki ga, kot receno,
lahko dobite od druge zivalske vrste s pomocjo modifikacije
genov ali pa organ vzgojite in vitro, se pravi zunaj telesa, s
pomo¢jo regenerativne medicine. A za razvoj takih resitev so
potrebna ogromna finanéna sredstva. To lahko razvijajo le v
najbolj sofisticiranih laboratorijih v razvitem svetu. Sredstva,
ki se vlagajo v razvoj novih metod nadomestnega zdravljenja
odpovedi ledvic, pa so dejansko premajhna.

A to ni odgovor na vage vprasanje: e imamo danes denar,
da lahko razvijamo tehnologijo, da bo ¢lovek odpotoval na
Mars, zakaj se ne more najti dovolj denarja, zato da bi se ¢im
prej razvila umetna ledvica ali dovolj organov za presaditve,
kjer ne bi potrebovali imunosupresije?

Sama razmisljam v tej smeri: res je, da imamo ledvicni
bolniki poleg presaditve ledvice na voljo dva nacina
nadomestnega zdravljenja z dializo. Bolnikom po
odpovedi drugih organov ostane samo presaditev. A
prav dejstvo, da sta na voljo kar dva dodatna nacina
nadomestnega zdravljenja, pomeni, da bi lahko morda
izumili se kaksnega. To se do sedaj e ni zgodilo. Morda
tudi zato, da dializna industrija in dializni centri
ohranjajo svoj vrticek in dobicek?

S to tezo se ne morem strinjati. Pri ledvici je glavna razlika
v primerjavi z drugimi organi kompleksnost v strukturi in
delovanju tega organa. To kompleksnost je v celoti tezko
posnemati z drugo umetno metodo. Kako tehnolosko
izdelati nov organ, ki ima tako kompleksno delovanje kot
je delovanje ledvic? To je izjemno tezko in zato verjetno ni
novih naprednih tehnologij.

Mimogrede: ali dializna dejavnost Klinicnemu oddelku za
nefrologijo prinasa dobicek ali izgubo?

Zavod za zdravstveno zavarovanje placa vse dializne
procedure. Povradilo teh sredstev je za zdaj ugodno, tako da
ne moremo redi, da dializni centri pri nas poslujejo z izgubo.



To pomeni, da dializnim centrom (vsaj pri nas) dejansko
ni v interesu, da se jim zmanjsa stevilo bolnikov?!

Na Klinicnem oddelku za nefrologijo UKCL nikoli ne
gledamo na stvari z vidika dobitka, ampak stremimo za
tistim, kar je najboljée za bolnika. Cilj je, da bi vsakemu
bolniku ponudili na¢in nadomestnega zdravljenja, ki je zanj
optimalen. Optimalna metoda nadomestnega zdravljenja
konéne odpovediledvicje presaditevledvice, kadar je bolnik za
to dovolj zdrav in si presaditve Zeli. Vendar je dotok bolnikov
v naso ambulanto za posvetovanje o presaditvi ledvice se
vedno premajhen. Ali ima na to vpliv dializna dejavnost,
tezko komentiram. Mislim pa, da ima danes v Sloveniji vsak
ledvi¢ni bolnik moZnost izbire nadomestnega zdravljenja.
V UKCL na dializo ne gledamo kot na vir dobicka, res pa je,
da lahko na ta naéin financiramo tudi druge dejavnosti na
oddelku.

Ce se vrneva na problematiko inovativnosti v nefrologiji:
z inovativnostjo je, kot ste Ze omenili, tesno povezano
vlaganje v raziskovanje na doloéenem medicinskem
podrocju. To pa je v nefrologiji v svetovnem merilu zelo
nizko. To pripisujejo slabemu poznavanju podatkov
o razsirjenosti kronicne ledvicne bolezni med ljudmi
in slabi ozavescenosti o njeni problematiki, tako
zdravstvenih odlocevalcev kot tudi splosne javnosti.
Kako pri odloéevalcih, raziskovalcih in v druzbi nasploh
povecati prepoznavnost ledvicne problematike?

V svetu se je kot zelo ucdinkovito, tudi s stroskovnega
vidika, izkazalo ozave$canje ljudi o dejavnikih tveganja, ki
privedejo do kroni¢ne ledvi¢ne bolezni (KLB). Dober primer
tega je ozavescanje ob svetovnem dnevu ledvic. V tej kampanji
ze vrsto let uspesno sodeluje tudi vasa organizacija bolnikov.
Ozaves$canje je verjetno ena klju¢nih stvari, ki bo pripomogla
k spremembam tudi na ravni vladnih organizacij. Vedeti pa
morate, da se pri razdeljevanju denarja nenehno srecujemo s
hudo konkurenco drugih zdravstvenih podroéij. Neprestano
moramo konkurirati za denar v vredi, ki je premajhna, z
vejami medicine, za katere vladne organizacije menijo, da
predstavljajo e vedji druzbeni problem. Ceprav je kroni¢na
ledvi¢na bolezen sorazmerno velik druzbeni problem, je ta
neprimerljiv z obsegom problema na primer sréno-zilnih
bolezni in onkologije.

Toda krivdo je treba iskati tudi pri nas nefrologih:
tudi mi smo premalo dejavni pri kandidiranju na razpisih
za raziskovalni denar, ki je na voljo. Tukaj smo premalo
konkurenéni, premalo se prijavljamo na razli¢ne razpise. Ce
bi bilo nasih prijav ve¢, bi skozi to sito verjetno $la kaksna
nefrologka raziskava vec.

Z raziskovanjem je povezana se ena tezava. ERA-EDTA
(evropska organizacija nefrologov, medicinskih sester
v nefrologiji in bolnikov, ki si prizadeva za napredek
nefroloske znanosti in oskrbe ledvi¢nih bolnikov) je lani
opozorila na problem izkljucevanja ledvicnih bolnikov
iz klinicnih studij. Na svetu je za ledvicnimi boleznimi
bolnih 850 milijonov ljudi, kar je stevilka, ki opozarja na
epidemiéne lastnosti teh obolenj. Kljub temu raziskovalci
te skupine bolnikov ne vkljucujejo v studije. To prinasa
veliko tezav, saj zato regulatorni organi mnogih zdravil
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ne morejo odobriti za zdravljenje ledviénih bolnikov.
Posledicno ti niso upraviceni do novih terapij, predvsem
na podrocju diabetesa, srcno-Zilnih bolezni, raka
in bolezni jeter, ki so vsa tesno povezana s kronicno
ledviéno boleznijo. Ali oziroma kako zdravniki obcutite
pomanjkanje novih terapij?

To je problem. Opazili smo, da najsodobnejse klinicne
raziskave ze vkljucujejo ledvicne bolnike, vendar ne dovolj.
Tukaj ponovno vidim izziv za nefrologijo: v nefroloski stroki
moramo spodbuditi renesanso v klini¢nih raziskavah. To
je priloznost, ki jo premalo izkoridamo: é&e raziskovalci
v klini¢ne $tudije ne vkljucujejo ledviénih bolnikov, je to
priloznost za nas nefrologe, da te raziskave izvedemo sami.
Kadar v raziskave vkljucijo tudi nefroloske bolnike, je tezava,
da glavni cilj raziskave ni nefroloski izid, ampak raziskujejo
druge primarne cilje. Ce pa primarno raziskujemo nefrologki
izid, je potrebno v &tudijo vkljuéiti bistveno veéje Stevilo
nefroloskih bolnikov.

Stevilo ledvi¢nih bolnikov pa je dokaj majhno, zato se
moramo nefroloski centri povezovati, saj Studije, narejene
zgolj na bolnikih, ki se zdravijo v eni bolnisnici, pogosto ne
bodo dale odgovorov na zastavljena vprasanja. To $e posebej
velja za naso drzavo: Slovenija je majhna in se moramo
prikljucevati raziskavam, ki jih izvajajo na nefroloskih
oddelkih v drugih drzavah, da bo vzorec bolnikov dovolj
velik. Kadar smo v Sloveniji delali interventne enocentri¢ne
raziskave, se je pogosto izkazalo, da so te trajale pet let in ve¢,
da se je nabralo dovolj bolnikov s tezavo, ki smo jo raziskovali,
in je trajalo tudi do deset let, da smo prisli do izsledkov
raziskave in objav. Dolg raziskovalni ¢as pa raziskavo izjemno
podrazi in take raziskave niso privlaéne za sponzorje.

Kako poteka pri nas povezovanje z raziskovalci v drugih
centrih?

V nefroloski stroki ne dovolj dobro, tako v Sloveniji kot tudi
po svetu. Ta problem je prepoznan tudi v tuji literaturi. Na
nasem oddelku v primerjavi z drugimi razvitimi nefroloskimi
centri v tujini raziskovanju namenjamo premalo ¢asa, to
moram poudariti. Zdravniki v UKCL naj bi sicer 20 odstotkov
delovnega casa posvetili raziskovanju, a dejstvo je, da tega
¢asa nikoli ni, ker je dela z bolniki prevec. Tako raziskovanje
danes temelji predvsem na entuziazmu zdravnikov in se ta
dejavnost zajeda v nag prosti ¢as. Ponekod v svetu imajo to
urejeno tako, da lahko zdravniki doloéeno obdobje v letu
posvetijo samo raziskovanju, kar je optimalno. Ko bomo imeli
nekoc toliko zdravnikov, da jih bomo lahko za raziskovalno
delo odtegnili iz rutinskega klini¢nega dela, bodo tudi
raziskave bolj kakovostne in bolj povezovalne.

[ National Institutes of Health (NIH), ameriska zvezna |
agencija, ki je zadolzena za raziskovanje v medicini,

| je leta 2013 za raziskovanje HIV/aidsa namenila 2,9 |
milijarde dolarjev, za raziskovanje raka 7,5 milijard

dolarjev, za raziskovanje na podro¢juledviénih bolezni pa l

le 591 milijonov dolarjev. To pomeni le 29 raziskovalnih

dolarjev na ledvicnega bolnika, v primerjavi z 2 978 |
dolarjev na bolnika s HIV/aidsom ali 568 dolarjev na
| rakavega bolnika. )
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Zadnji objavljen register bolnikov v nadomestnem
zdravljenju koncne ledvicne odpovedi, ki daje podatke
o tem, koliko je teh bolnikov in na kaksen nacin
nadomestnega zdravljenja se zdravijo, je iz leta 2012.
Zakaj ste nefrologi opustili vodenje registra? Trendi v
sodobnem zdravstvu so nasprotni: registre celo Sirijo z
vkljucevanjem novih podatkov. V zadnjih letih je zelo
napredovala podatkovna znanost. Tudi nedavni velik
dosezek nevrologov UKC Ljubljana, ko so dokazali, da je
mogoce ob uporabi racunalniskega algoritma le na osnovi
bolnikovih krvnihraziskav in brez dodatnih diagnosticnih
metod postaviti diagnozo mozganski tumor, temelji na
obdelavi velikega stevila podatkov nevroloskih bolnikov.
Kako je z zbiranjem podatkov o slovenskih ledvicnih
bolnikih?

l Mednarodna nefroloska zveza (ISN) sibo prizadevala, l
dabidoleta 2030 v klini¢ne $tudije vkljudili 30 odstotkov
bolnikov s kroni¢no ledvi¢no boleznijo, tako da bi tudi
zanje testirali varnost in uéinkovitost novih terapij. |

— m— m— m— m— m— m— m— m— m— m—

Podatke o bolnikih na nadomestnem zdravljenju zbiramo.
Res pa je, da sta v zadnjih letih sistemati¢na obdelava
teh podatkov in javna objava zastali. Cilj je, da register
v roku enega leta oZivimo. Ni samo nasa naloga, pa¢ pa
dolznost, da te podatke zbiramo. A register bolnikov o
nadomestnem zdravljenju ledviéne odpovedi §e ne pomeni
velikega podatkovja’, ki ga omenjate: pri slednjem gre za
zbiranje in analiziranje velikega Stevila razlicnih podatkov
o bolnikih: demografskih, klini¢nih, laboratorijskih... Pri
naem registru pa gre predvsem za zbiranje osnovnih
podatkov o nadomestnem zdravljenju bolnikov s konéno
ledvi¢no odpovedjo. Ce ste ze omenili §tudijo nevrologov,
pri kateri so z uporabo umetne inteligence analizirali krvne
vzorce bolnikov: nasi nevrologi so se pri raziskavi povezali
z drugimi znanostmi, ne samo z drugimi nevroloskimi
centri. Brez tega v prihodnje ne bo slo: za take raziskave
potrebujete sodobno raéunalnisko informacijsko tehnologijo,
da podatke obdela, in ogromno Stevilo bioloskih vzorcev, na
katerih raziskujete. To niso samo podatki o bolnikih, torej
o naravi njihove bolezni, na¢inu zdravljenja in drugi, kot
jih vsebujejo registri o bolnikih, ampak je treba shranjevati
tudi njihove bioloske vzorce (npr. kri, urin, tkivo, odvzeto
pri biopsiji). Te vzorce je treba shranjevati za daljsi cas, kar
pomeni, da potrebujete biobanko. Na Klini¢cnem oddelku
za nefrologijo infrastrukture, da bi lahko bioloske vzorce
sistemati¢no shranjevali v biobanki, na Zalost nimamo. Smo
pa na transplantacijskem delu naredili korak naprej in se
povezali z Ingtitutom za biokemijo na Medicinski fakulteti.

\

Tako smo letos s pomoéjo Ze omenjene mlade raziskovalke
pognali projekt biobanke za transplantirane bolnike, v kateri
bomo hranili vzorce krvi, urina in ledvi¢nega tkiva, ce se bodo
bolniki s tem strinjali. Tovrstni vzorci so temelj za podatkovne
baze, na osnovi katerih lahko raziskovalci pridejo do novih
odkritij za bolj precizno diagnostiko in napovedovanje izida
zdravljenja dolocene bolezni, tudi na podroéju nefrologije. To
je korak v pravo smer in morali ga bomo narediti ne samo
na podro¢ju transplantacije, pa¢ pa tudi dialize in klini¢ne
nefrologije.

Kljub temu menim, da je register ledvicnih bolnikov na
nadomestnem zdravljenju zelo pomemben: kot angaziran
bolnik Zelim vedeti, koliko je v Sloveniji bolnikov na
dializi oziroma koliko jih Zivi s presajeno ledvico, koliko
bolnikov na novo doZivi ledviéno odpoved in podobno.
Ti podatki zadnjih nekaj let niso javno dostopni, pa ne
samo angaziranim bolnikom, pac pa tudi odlocevalcem v
zdravstvu in drugim. Ker ne poznamo podatkov o nasih
bolnikih, se ne moremo primerjati z registri iz drugih
drZav in podobno.

Kot reteno, podatke imamo, a potrebujemo ljudi, ki jih
bodo zbrali in analizirali, da bodo javno dostopni. Vendar
zato, ker registra zadnjih nekaj let ni bilo, nasi bolniki niso
ni¢ slabse obravnavani. Ze danes so preko javno dostopne
spletne strani organizacije Eurotransplant razpolozljivi vsi
aktualni podatki o zdravljenju nadih bolnikov s presaditvijo
ledvice. Predvidevam, da bomo $e letos zbrali tudi podatke
za bolnike na dializi in ponovno objavili slovenski register
nadomestnega zdravljenja kon¢ne ledvi¢ne odpovedi.

[ PriERA-EDTA opozarjajo, dabiz 850 milijoniobolelih |
za kroni¢no ledviéno boleznijo ta bolezen morala biti v
| fokusu raziskovalnih dejavnosti, pa Zal ni tako. Podatki |
za leto 2013 kazejo, da je bilo od 40,970 studij le 1,054
| (2,6 odstotka) studij s podro¢ja nefrologije. Med temi |
se jih je ve¢ina ukvarjala z zdravljenjem, nekaj tudi s
| preventivo, precej manj pa z diagnostiko, zgodnjim |
odkrivanjem bolezni in izboljsanjem zdravstvenih
| storitev za ledvicne bolnike. Zato Zelijo v naslednjih |
| petih letih med drugim stimulirati raziskave, s katerimi |
bi odkrili nove neinvazivne diagnosti¢ne teste ali

| markerje, ki bi kazali na razvoj zapletov KLB, s éimer |
bi izboljsali klasifikacijo in prognozo pri ledviénih

| bolnikih. Pri tem bodo raziskovalcem v pomo¢ velike l
zbirke podatkov, ki so na voljo, tako imenovano veliko

| podatkovje (anglesko big data). ]
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Tudt ledvicni bolniki imamo razloge za optimizem

» TEKST: Mojca Loren€ic

Znanstveniki so v zadnjih letih prisli do
nekaterih pomembnih odkritij, ki prinasajo
upanje za razvoj novih terapij tudi za
nefroloSke paciente. Nekatera odkritja se
nanasajo na inovacije pri dializni tehnologiji,
druga pa na odkritja povsem novih nacinov
zdravljenja in oskrbe ledvicnih bolnikov ter
razvoja zdravil.

Pri nadomes¢anju delovanja ledvic razvijajo dve
modaliteti: prenosne umetne ledvice (anglesko WAK
- wearable artificial kidney), pri ¢emer gre v osnovi za
pomanj$ane in bolj ué¢inkovite prenosne dializne naprave,
ki bi v prvi vrsti naredile bolj dostopno in zazeleno dializo
na domu, ter vsadljive umetne ledvice (IAK - implantable
artificial kidney), hibridne naprave, ki zdruzujejo umetne
filtre in kulture Zivih celic in ki bi v telesu oponasale delovanje
naravne ledvice. Prinadamo pregled najzanimivejsih odkritij
v nefrologiji, ki smo jih nasli na spletu.

Prenosna umetna ledvica

Ve¢é raziskovalnih skupin v svetu razvija prenosne umetne
ledvice. Tako poimenujejo prenosne naprave za dializo;
te vkljucujejo tako hemodializo kot peritonealno dializo
ali celo kombinirajo obe metodi. Naprave so majhne in
imajo majhno tezo, poganjajo jih dolgodelujoce baterije in
vsebujejo novo tehnologijo, s pomo¢jo katere lahko ponovno

S
=

Prenosno umetno ledvico so zasnovali kot napravo, ki jo bolnik nosi okoli pasu kot
pas zorodiji in je prek katetra povezana s krvnim obtokom Na sliki pred petimi leti,
ko jetehtala 8e dobrih pet kilogramov

uporabijo Ze uporabljen dializat, torej ne potrebujejo veliko
vode. Naprave omogoc¢ajo neodvisnost in bi jih bolniki lahko
nosili s sabo. Ob tem da bi bile prenosljive in bi zato dializno
zdravljenje manj posegalo v bolnikov Zivljenjski slog, bi bila
njihova prednost tudi ta, da bi kri Cistile 24 ur vsak dan. To
bi omogo¢alo bolj kakovostno zdravljenje, kot je to mogoce
ob obstojeéi hemodializi, saj bi bilo s temi napravami laze
uravnavati krvni tlak, v telesu bi se nabiralo manj odveéne
tekocine, zato bi bil manjsi neugoden uéinek na srce, ¢istilni
ucinek dialize bi bil vedji in posledi¢no bi bolnik potreboval
manj omejitev pri prehrani.

Za nekatere naprave so opravili Zze nekaj klini¢nih $tudij,
vendar so vanje vkljuéili le majhno $tevilo bolnikov. Se
najdlje so prisli pri umetni ledvici, ki jo je pred 18 leti zacel
snovati nefrolog Victor Gura ob sodelovanju raziskovalcev
razlicnih ustanov. Od leta 2005 so raziskovalci pod Gurovim
vodstvom s prenosno umetno ledvico WAK (Wearable
Artificial Kidney) opravili tri $tudije z ljudmi, zadnjo so
opravili leta 2015 na Univerzi Washington v Seattlu v
Zdruzenih drzavah Amerike. Naprava, ki jo bolnik nosi
okoli pasu kot pas z orodji in je prek katetra povezana s
krvnim obtokom, je takrat tehtala dobrih pet kilogramov.
Po Gurovih navedbah, ki jih je izrekel v intervjuju februarja
lani, so odtlej tezo zmanjsali na dober kilogram, saj mora
biti naprava, da bi jo bolniki lahko nosili, lahka, neopazna
in tiha. Pred novo klini¢no studijo morajo napravo Se precej
izboljsati, predvsem pa njene dele narediti $e manjse. Gura
upa, da bo WAK, ko oziroma &e bo kdaj pregel v uporabo,

-
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boljsa alternativa obstoje¢emu zdravljenju konéne ledviéne
odpovedi in bo izboljsal rezultate dolgoletne dialize, kar se
tice kakovosti Zivljenja bolnikov, umrljivosti in stroskov
zdravljenja. Najvedja ovira za hitrejsi razvoj te nove
tehnologije pa je, pravi, pomanjkanje denarja, pri éemer e
posebej pogresa vedji interes dializne industrije.

Prenosna peritonealna dializa (AUAK PD)

Singapursko podjetie AWAK Technologies razvija
prenosno napravo za peritonealno dializo. Prvo fazo kliniéne
studije preizkusanja varnosti te tehnologije so izvedli jeseni
2018 v singapurski splosni bolnisnici, pokazala pa je, da
vkljuceni bolniki niso utrpeli nezelenih ucinkov.

Obstojecaperitonealnadializatemeljinaizlo¢anjuodveéne
tekoéine in toksinov prek trebuine membrane v raztopino,
ki jo ima bolnik v trebusni votlini. Dializno raztopino lahko
bolnik prek stalnega katetra v trebu$no votlino vliva in
izliva sam ¢ez dan v rednih c¢asovnih razmikih; obicajno vtok
sveze raztopine in iztok nasi¢ene raztopine opravi stiri krat
na dan. Te menjave lahko izvaja tudi stroj, na katerega je
bolnik prikljuéen ¢ez no¢. Za ta naéin dializiranja dnevno
potrebuje priblizno deset litrov raztopine. To tudi pomeni,
da mora bolnik za izvajanje peritonealne dialize na domu
ro¢nih menjav (CAPD) mora biti bolnik doma, kar pomeni,
da si ne more privod¢iti dolgotrajne dnevne odsotnosti od
doma. Daljéo dnevno odsotnost omogoéa noéno dializiranje
s pomodjo stroja (APD).

AWAK peritonealna dializa bi dnevno porabila le dva
litra dializne raztopine. To je podjetju uspelo dosedi, ker so
uporabili novo, tako imenovano sorbentno tehnologijo, ki
omogoca, da se uporabljena dializna raztopina precisti in
se lahko uporabi znova in znova. Vtok, iztok in ,éiscenje’
dializne raztopine bi uravnavala dva kilograma tezka
naprava. To napravo bi lahko bolnik, poleg tega da bi bil
nanjo prikljuéen ponodi, tudi prenasal s sabo, zato so to
dializo poimenovali APD na nogah. Bolnik bi potreboval le
dva litra dializne raztopine na dan, kar bi zelo zmanjsalo
porabo vode iz okolja. Prav tako bi odpadla hramba velikih
koli¢in dializnih raztopin doma in dostavljanje te velike
kolig¢ine tekoéin na poéitnice.

Podjetje AWAK Technologies navaja, da bi bilo mogoce
sorbentno tehnologijo uporabiti tudi pri hemodializi za
ciscenje uporabljenega dializata. S tem so uspeli porabo 120
litrov vode, kot je potrebna pri eni hemodializni proceduri,
zmanj3ati na zgolj Sest litrov!

Prenosno umetno ledvico od 2014 razvija tudi
Nizozemska ledvi¢na fundacija. K sodelovanju so povabili
svicarsko podjetje, ki se ukvarja z miniaturizacijo naprav, ter
zgoraj omenjeno singapursko podjetje, ki razvija sorbentno
tehnologijo. Njihova umetna ledvica je precej podobna
obstojeéemu dializnemu monitorju in umetni ledvi¢ki, le
da je veliko manj$a. Raziskovalci se $ele pomikajo do prve
verzije naprave.

Vsadljiva umetna ledvica

Z velikim upanjem dializni bolniki spremljamo
napredovanje projekta za izdelavo vsadljive bioumetne
ledvice, s ¢imer se ukvarjajo raziskovalci na odseku za
bioinZeniring in terapevtske znanosti pri Medicinski
fakulteti Univerze v Kalifornij v sodelovanju s §tevilnimi
projektnimi partnerji (The Kidney Project).

Zasnovati zelijo majhno, vsadljivo napravo, ki bi izvajala
mnoge naravne funkcije ledvic. Kirursko bi jo pripojili
na bolnikov zilni sistem in bi jo poganjalo srce, pri cemer
bolniku ne bi bilo treba jemati zdravil za preprecevanje
krvnih strdkov niti zdravil za preprecevanje zavrnitve tujka
v telesu. Cilj znanstvenikov je ultimativen: iznajti Zelijo
napravo, ki bo omogo¢ila permanentno zdravljenje konéne
ledvi¢ne odpovedi in predstavljala alternativo obstojecemu
dializnemu zdravljenju in zdravljenju s presaditvijo ledvice
zivega ali umrlega darovalca. Bolnikom bo omogodila,
da bodo Ziveli neodvisno od dializnih aparatov, da bodo
lahko normalno jedli in pili, da jim ne bo treba jemati
imunosupresivnih zdravil in trpeti njihovih posledic -
skratka, da bodo lahko Ziveli normalno Zivljenje slehernika.

Naprava sestoji iz dveh komponent, ki delujeta skupaj
tako, da iz krvi izlo¢ata odvecne produkte. Prvi modul
je sistem za ciscenje krvi, ki mu recejo hemofilter. Kri
filtrira skozi izjemno majhne, nano-velikosti majhne pore
silikonskih membran, pri ¢emer nastaja voden ultafiltrat,
ki vsebuje toksine, sladkorje in soli. Druga komponenta

» Singapurska podjetie ALLAK Technologies razvija prenosno napravo za peritonealno dializo



naprave je bioreaktor, ki vsebuje namnozene ¢loveske
ledvi¢ne (tubulne) celice. Njihova naloga je, da nastali
ultrafiltrat procesirajo in posljejo vodo, sladkorje in soli
nazaj v kri, odpadne snovi pa koncentrirajo v »urin«. Ta bo
usmerjen v mehur, od koder se bo odvajal iz telesa. Celice v
bioreaktorju bi izvajale funkcije, ki jih sicer izvajajo zdrave
ledvice: vzdrZevale bi primeren volumen tekocine v telesu,
uravnavale krvni tlak, vzdrZevale raven soli in izlocale
nekatere nujne hormone. Celice v bioreaktorju so varne
pred imunskim sistemom bolnika. Gojene so na posebnem
poroznem ogrodju, ki omogoda pretok majhnih molekul,
ki jih hranijo. Imunske celice pa so sestavljene iz velikih
molekul, ki so prevelike, da bi prehajale skozi to membrano.

Razvoj take naprave so omogo¢ila nedavna znanstvena
odkritja visoko uéinkovitih silikonskih ultrafiltracijskih
membran, posebnih materialov, ki v stiku s krvjo ne
povzrocajo strjevanja krvi, nujen pa je bil tudi napredek pri
celi¢nem inZenirstvu.

Projekt Ledvica so znanstveniki zasnovali Ze daljnega leta
1999, nacrtovali so, da naj bi ¢ez deset let umetno ledvico
%e ponudili za namene zdravljenja. Zal se to e ni zgodilo.
Tudi zato, ker gre za nove materiale in tehnologije, ki §e niso
bili uporabljeni na ljudeh in je preverjanje njihove varnosti
in ucinkovitosti Se posebej natancno in dolgotrajno. Teste
morajo znanstveniki opraviti za vsako od dveh komponent
naprave posebej in nato e za sestavljeno verzijo.

» Vsadljivo umetno ledvico bi kirur$ko pripojili na bolnikov Zilni sistem in bi jo poganjalo
sree
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Glede na internetne vire znanstveniki za hemofiltracijski
sistem po nekaterih obetajo¢ih $tudijah na velikih Zivalih
trenutno cakajo, da bi dobili odobritev FDA (Food and Drug
Administration) za izvajanje zacetnih klini¢nih 3tudij, s
katerimi bi preverili, ali so ti materiali primerni za uporabo
pri ljudeh. Nato bodo preverili e varnost in uéinkovitost
hemofiltra za uporabo pri ljudeh. Bioreaktorsko tehnologijo
so Ze testirali v laboratoriju, spletna objava novembra lani
pa kaze, da so jo tudi ze testirali na velikih Zivalih. Tedaj
so znanstveniki Amerigke nefroloske zveze na konferenci
poroéali, da so prototip bioreaktorja, ki je vseboval delujoée
cloveske ledvi¢ne celice, uspesno vsadili v pujse. Naprava v
zivalih ni sprozila imunskega odziva niti povzrocila krvnih
strdkov. Dr. Shuvo Roy, tehni¢ni direktor projekta, je
takrat povedal, da je 3lo za prvo demonstracijo tega, da so
ledvi¢ne celice lahko uspeéno presajene v veliki Zivali brez
imunosupresije in da celice pri tem ostanejo dovolj zdrave,
da opravljajo svoje naloge. Opogumljeni s tem dosezkom
se bodo znanstveniki osredotocili na izboljsevanje
delovanja bioreaktorja ter kombiniranje te komponente s
tisto za filtriranje krvi. Na spletni strani navajajo, da naj
bi z zadetnimi kliniénimi studijami za hemofilter zaceli v
letognjem letu. Cez priblizno pet let bi prisli do klini¢nih
$tudij, s katerimi bi potrdili $e ucinkovitost hemofiltra in
bioreaktorja (torej ali ta tehnologija res deluje) — vendar
le, ¢e bo za to na voljo dovolj finan¢nih sredstev in ¢e ne
bodo naleteli na nepri¢akovane znanstvene, tehniéne
ali regulatorne tezave. Doslej so porabili Zze 15 milijonov
dolarjev, pomanjkanje denarja pa je tudi eden od razlogov
za neprestane zakasnitve v projektu.

Genomsko urejanje CRISPR-Casd

Genomsko urejanje, imenovano tudi gensko urejanje,
imenujejo skupino tehnologij, ki znanstvenikom omogo¢ajo,
da spreminjajo DNA organizmov. Ta tehnologija omogo¢a,
da na doloéeni lokaciji genoma genetski material dodajajo,
odstranijo ali spremenijo. Razvili so ve¢ pristopov, kako
izvajati genomsko urejanje. Najnovejsi se imenuje CRISPR-
Cas9 in v znanstveni srenji vzbuja veliko vznemirjenja, saj
se je metoda izkazala za cenej$o, hitrej$o in natan¢nejso od
drugih obstoje¢ih metod genomskega urejanja.

Z besedo genom poimenujemo genetski material
organizma. Sestavljajo ga molekule deoksiribonukleinske
kisline (DNA). DNA ima obliko dolge verige, zavite okoli
vzdoline osi. Doloceni odseki DNA tvorijo gene, ¢loveski
genom jih vsebuje 23 000. Vsaka celica v naSem organizmu
vsebuje kopije nasega genoma. Geni dolo¢ajo nase lastnosti.
Povezani so tudi z nasim zdravjem, saj dolo¢ajo tveganje
za razvoj dolocenih bolezni. CRISPR metoda temelji na
naravnem sistemu, ki ga bakterije uporabljajo, da se
zavarujejo pred virusnimi infekcijami. Enako metodo
so znanstveniki poustvarili v laboratoriju. Crispr-Cas9
kompleks je sestavljen iz dveh molekul. Ena je encim Cas9,
ki deluje kot molekularne gkarje in prereze DNA na doloceni
lokaciji genoma, kar omogocdi, da se na tem mestu delcki
DNA dodajo ali odstranijo. Druga molekula je del predhodno
ustvarjene ribonukleinske kisline RNA, ki lahko prepozna,
kateri niz na genomu je potrebno preurediti. Da bi uporabili
metodo, morajo znanstveniki najprej ugotoviti, kateri
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deli genoma povzrocajo tezave. Potem ustvarijo posebno
ribonukleinsko kislino RNA, ki prepozna ta problemati¢en
niz na DNA. Predhodno ustvarjena RNA vodi Cas9 do tega
dela genoma. Tukaj se RNA spoji z DNA, encim Cas 9 nato
prereZe dvojno vijaénico. Na tej tocki celica prepozna, da je
DNA poskodovana in poskusa popraviti $kodo. Znanstveniki

izkori§tajo te popravne mehanizme celice, da spremenijo
genetski material - da, kot re¢eno gene dodajajo, odstranijo
ali spremenijo.

Genomsko urejanje obeta, da bomo lahko neko¢
preprecevali in zdravili bolezni. Trenutno najveé raziskav
opravljajo na Zivalskih modelih z namenom, da bi razumeli
mehanizme nastanka in razvoja bolezni. Raziskovalci
$e vedno ugotavljajo, ali je ta pristop varen in ucinkovit
za uporabo pri ljudeh. Metodo uporabljajo za raziskave
zdravljenja $tevilnih bolezni, tako bolezni, ki jih povzroéa
okvara enega gena (cisti¢na fibroza, hemofilija, anemija
srpastih celic), kot tudi za preventivo in zdravljenje
kompleksnih bolezni, ki jih doloca ve¢ genov, na primer
raka, bolezni srca, psihiatri¢nih bolezni in okuzbe z virusom
HIV.

Z metodo pa so povezani tudi eti¢ni zadrzki, kadar bi se
ta tehnologija uporabljala za zgoraj opisano spreminjanje
cloveskega genoma. Vecina genomskega urejanja se nanasa
na spreminjanje somatskih celic. Te spremembe se dogajajo
le v tkivih in se ne prenasajo iz generacije na generacijo.
Vendar pa lahko znanstveniki s to tehnologijo tudi vnasajo
spremembe v gene v jajénih celicah in spermi, torej v zarodne
celice, ali v celice v zarodku, te spremembe pa se prenasajo
v naslednje generacije. Genomsko urejanje zarodnih celic
zato vzbujajo Stevilne eti¢ne izzive, kot na primer, ali naj
bo dovoljeno uporabljati to tehnologijo za izboljsanje
nekaterih ¢lovekovih znadilnosti (na primer inteligence ali
viine). Zaradi eti¢nih pomislekov in pomislekov o varnosti
te tehnologije je gensko urejanje zarodnih celic in zarodka
trenutno prepovedano v §tevilnih drzavah.

Mini ledvice

Izdelava popolnih organov v laboratoriju v trenutku,
ko bi jih bolniki potrebovali, je 3e zmeraj stvar oddaljene
bodo¢nosti. Na voljo pa so Ze mini organi, ki znanstvenikom
sluzijo kot uporabno raziskovalno orodje in tlakujejo pot do
umetnih nadomestkov organov v polni velikosti in funkciji.
Mini organi, recejo jim organoidi, so tri dimenzionalne
pomanjsane in poenostavljene oblike organov. Ne izgledajo
kot pravi organi, a vsebujejo celitne strukture, ki jih
imajo pravi organi, zato opravljajo tudi nekatere funkcije
pravih organov. Vzgojili so Ze organoide $tevilnih organov,
tudi ledvice. Znanstveniki mini organe uporabljajo za
raziskovanje bolezni in terapij v laboratorijskem okolju.

Mini ledvice so velike priblizno $tiri milimetre, vsebujejo
nekaj deset nefronov, katerih naloga je filtriranje krvi,
medtem ko prava ledvica vsebuje milijon nefronov.
Znanstveniki vzamejo odrasle zarodne celice iz krvi ali tkiv
bolnika in jih reprogramirajo v zarodne celice, ki se lahko
spremenijo v katerikoli tip celic v telesu. Te tako imenovane
inducirane pluripotentne zarodne celice nato s pomodjo
kemikalij spodbudijo, da zrastejo v mini ledvice, ki imajo
pacientove genetske okvare. Te se v mini ledvicah dobro
vidijo in znanstveniki lahko spremljajo njihov razvoj. Na
organoidih bodo v bodocnosti lahko testirali u¢inkovitost
zdravil: tovrstno testiranje za zdaj poteka na misih, scasoma
pa bodo presli tudi na ¢loveske organoide in bodo rezultati
testiranj bolj jasno odrazali, kako se konkretni pacient
odziva na doloceno zdravilo. Z ustvarjanjem organoidov



» Mini ledvica, vzgojena iz celic urina Anne Rios (Princess Maxima Centre), objavljeno

v Nature Biotechnology
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konkretnih bolnikov lahko znanstveniki tlakujejo pot do
personaliziranih zdravljenj za te bolnike, ugotovijo torej,
katera zdravila bi konkretnemu bolniku najbolj koristila.
Znanstveniki lahko vzgojijo mini ledvice na osnovi
katerega koli genetskega stanja. Tako so na primer
znanstveniki iz Univerze Nanyang v Singapurju vzgojili
ledvicne organoide iz koznih celic bolnika, ki je imel
policisti¢no bolezen ledvic. Policisti¢na bolezen ledvic je ena
najpogostejsih dednih bolezniledvic. Znanstveniki so kozne
celice bolnika reprogramirali v inducirane pluripotentne
zarodne celice, te so se razvile v ledvi¢ne organoide, ki so
podobni cloveskim ledviénim tkivom v zarodku, starem
tri do Sest mesecev. Na teh organoidih so preizkusili
uc¢inkovanje dveh zdravil, s katerima bi lahko zdravili to
bolezen in ugotovili, katero bi bilo bolj uéinkovito pri
zdravljenju konkretnega bolnika. Obstojeée preizkusanje
zdravil ne uposteva dejstva, da se genetske napake
(mutacije), ki so povzrodile policisticno bolezen ledvic,
razlikujejo od bolnika do bolnika. Znanstveniki Univerze v
Utrechtu na Nizozemskem pa so ledvi¢ne organoide razvili
iz odraslih zarodnih celic v urinu. Uporabijo jih kot model
razli¢nih nepravilnosti v ledvicah, na primer raka, vnetij in

dednih bolezni.
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Milan Osterc, novi predsednik, ki je prevzel
funkcijo za eno leto do redne volilne
skups€ine, je pozdravil vse prisotne v Srebrni
dvorani Hotela Thermana Park v Laskem,
kjer smo se zbrali na 41. redni letni skupScini
Zveze Drustev ledvicnih bolnikov Slovenije.

Po prijaznem pozdravu predsednika Zveze drustev
ledvi¢nih bolnikovlovenije Milana ostercanamje predstavnica
Thermane Lagko, gospa Valerija Kufner, predstavila novosti
in nas seznanila z ugodnostmi, ki jih ponujajo nasgim ¢élanom.

Finanéno porocilo za leto 2019 je podala Larisa Hajdinjak,
dosedanja predsednica Zveze. Bilanco stanja iz izkaza
poslovenega izida 2019 je pripravila blagajnicarka Tjasa
Drnovscek, s programom za leto 2020 pa nas je seznanil novi

predsednik Milan Osterc. Na koncu uradnega dela sta nam
Larisa Hajdinjak in AndraZ Osim predstavila namen in pomen
novoustanovljenega Sindikata uporabnikov zdravstvenih
storitev.

¢ vec o nas brez nas!

»Na podro¢ju zdravstva in socialnega varstva se na
vseh ravneh v veliki meri odloca brez konkretne udelezbe
uporabnikov. Nekateri izmed ustanoviteljev Sindikata
uporabnikov zdravstvenih storitev Slovenije so kot pacienti
na lastni kozi ob¢utili nepravilnosti takénega na¢ina dela.
Pri vseh drugih panogah in dejavnostih sta v pogajanjih,
pri kreiranju odnosov in politik vedno vkljuéeni obe strani.
Oblikovanje zdravstvenih in socialnovarstvenih politik pa je
tako pomembno podrodje za Zivljenje nas vseh, da je nujno,
da se vanj aktivno, posredno in neposredno vkljuéujemo

» Uvodno predstavitev je podala dosedanja predsednica ZvezeLarisa Hajdinjak, ki je sodelovala v ustanavljanju sindikata. Predsednik sindikata Andraz Osim pa je pojasnil, zakaj in kako
ie sindikat nastal



tudi kot uporabniki. Prepri¢ani smo, da je potrebno
spremeniti prakso in zaustaviti oziroma prepre(iti odlocanje
o pravicah uporabnikov zdravstvenih in socialnovarstvenih
storitev brez lastnih predstavnikov. Sluzbe oziroma
kakrsnekoli druge pravne tvorbe, ki so finanéno ali drugace
odvisne od drzavnih organov, niso resitev. Samo neodvisna
institucija, v katero so vkljuceni uporabniki zdravstvenih
in socialnovarstvenih storitev, se bo lahko aktivno

» Jdajénji predsednik Zveze se zahvaljuje Larist Hajdinjak, kije od leta 2017 uspesno vodila
vezo drustev ledvicnih bolnikov Slovenije, za njeno predanost in poZrtvovalnost,
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zavzemala za svoje ¢lane, saj bo zagovarjala izklju¢no svoje
oziroma njihove interese. Sindikat ni nasprotnik izvajalcev
zdravstvenih in socialnovarstvenih storitev, vendar bo
deloval kot moralen, eti¢ni in dejanski korektiv. V svojem
delovanju je samostojen, predvsem paneodvisen od aktualne
politike, zavezan zgolj koristim in potrebam uporabnikov,«
je povedal predsednik Sindikata uporabnikov zdravstvenih
storitev Slovenije, Andraz Osim.

» Predsednik Milan Osterc se je Mirjani KujundZit zahvalil za njeno dolgoletno delo v
Nadzornem inlzvrsilnem odboru Zveze drustev ledvicnih bolnikov Slovenije.

»Delo je ljubezen, ki je postala vidna.
Kajti, ce pripravite kruh z ravnodusnostjo, mesite grenkoben kruh,
ki cloveka na pol nasiti (Kahlil Gibran).«

CESTITKE OB 1.MAJU,
PRAZNIKU DELA

urednistvo
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PriboljSki za vedrino duha

» TeksT: Jadranka TavEar Oblak

Izredne razmere, ki so nam v teh dneh zavladale, so tudi
botrovale temu, da je tokratna rubrika o prehrani nekoliko
drugaéna. Gospod Lavrinec nam tokrat ni mogel zagotoviti
prispevka, pa se opravi¢ujem vsem, ki se veselite njegovih
receptov in kuharskih napotkov. Tako sem se morala znajti
sama.

Kako se lotiti necesa, kar mi je povsem nepoznano,
niti nisem dobra kuharica niti ne poznam diet za ledvi¢ne
bolnike? Seveda sem zacela pregledovati domace in tuje
spletne strani, vendar sem pri tem nehote tudi pomislila,
kako je vse to povezano s situacijo, ki nam jo je povzrocil
virus.

Vsaka bolezen in vsak organ v telesu je povezan z
dolo¢enimi ¢ustvi.

V tradicionalni kitajski medicini so custva, ki so povezana
s pljudi, zalost, prizadetost, obzalovanje. Zdrava energija
v nasih pljucih pa je povezana z jasnim razmisljanjem,
odprtostjo za nove ideje in dobro komunikacijo. Pa sem
pomislila, koliko je na svetu laénih, revnih, zlorabljenih in
izkoriséanih, Z nasim standardom, nad katerim se ves ¢as
pritozujemo, sodimo med deset odstotkov najbogatejsih
ljudi na svetu. In vendar nismo zadavoljni in hocemo se ve¢
in bolje. Koliko je 3ele Zalosti in nezadovoljstva, prizadetosti
in trpljenja med 90 odstotki ljudi na svetu?

In zdaj je med nami virus, ki se zaZre v dihalni sistem, z
vodo, ki predstavlja ¢ustva, zalije nasa pljuca. Lahko bi rekli,
da se utapljamo v Zalosti. In ¢e samo pomislimo na vladavino
multinacionalk, ki so skregane z vsako ¢loveénostjo; na
farmacevtske lobije, kateri mnogo bolj skrbijo za dobiéek kot
za zdravje; na vlade, ki so pozabile, da niso same sebi namen,
temvec naj bi sluZile ljudstvu. Pandemija nas je prisilila, da
svojo pozornost preusmerimo od materialnih dobrin v svoje
srce, od kariere k druzini, od pohlepa k otrokom, od denarja
k zdravju, tako telesnemu kot dusevnemu. Zdaj je pravi ¢as,
da opustimo tista razmisljanja in stvari, ki nas odvraéajo
od osebne rasti. Morali bi postavljati nove meje in se
organizirati za novo Zivljenje. Dober nacin za razstrupljanje
nasih misli je globok izdih in odpuscanje, tako sebi kot
drugim, za vse krivice in prizadetosti.

V tradicionalni kitajski medicini ima vsak organ svoj
par. Pljua veljajo za yin organ in par je yang organ, debelo
¢revo. Oba organa imata izlo¢evalno funkcijo. Plu¢a preko
diha zagotavljajo povezavo med zunanjim in notranjim
svetom. Vdihavanje pritegne svez kisik in energijo, medtem
ko izdih pomaga, da izlo¢imo strupe. In debelo érevo izloéi
vse, kar je za nas neuporabno. Zdaj, ko se nam je ustavil ¢as,
ko zjutraj ne hitimo v sluzbo, potem pa na sestanek, pa na
kavico, pa v kino, da ne pozabim na fitnes, to je lahko se pred
sluzbo, zgodaj zjutraj, da bomo fit, po vseh pricakovanjih in
trendih, ki jih promovirajo pla¢ani mediji... no, zdaj nam pa¢
ne preostane drugega, kot da razéistimo s preteklostjo in se
pripravimo na prihodnost, ki zagotovo ne bo veé takéna,

kakor smo vajeni.

Vsaka sprememba v nasem zivljenju, bodisi pozitivna
ali negativna, lahko zbuja zalost nad tem, kar puséamo za
seboj. Vsaka sprememba lahko ponudi novo modrost in nov
pogled na svet. Ko dovolimo, da nas Zalost odpelje v globino
srca, lahko slisimo lekcije preteklosti, se prepustimo in si
povrnemo moc in jasnost, da lahko v celoti izkusimo svoj
pristni jaz.

Nasa sposobnost, da se upocasnimo, obrnemo vase
in opustimo $kodljivo razmigljanje, nam pomaga, da se
odpremo novim izkusnjam in z zavedanjem preseZemo
omejujoce navade, pezivela prepricanja in zakrnel um. Moto,
ki ga dandanes Sirijo mediji je: »Ostanimo doma, ostanimo
povezani.« To bi lahko razumeli tudi takole: Ostanimo doma
v svojem srcu, kar pomeni, da ne dovolimo nafemu umu,
da se pritoZuje, dvomi in spodkopuje. Ostanimo povezani
s svojim bistvom, kar zagotovo ni pohlep, nadutost in
sebi¢nost, temved je mir, tisina in ljubezen.

Po vsem tem razmisljanju mi je prisko¢il na pomo¢ Franci
Planine, pravi mojster kruha in me zasul z obilico svojih
odliénih receptov. Za tiste, ki pa morda Francija ne poznate,
naj povem, da je svoje prve korake v pekarstvu naredil ze
pri dvanajstih letih v pekarni Mole v Radecah. S petnajstimi
leti je bil Ze zaposlen, kon¢al srednjo zivilsko Zivilsko $olo in
postal pekarski mojster. Kot vodja delavnice in ingtruktor
pekarstva je prenasal svoje bogato znanje in prakti¢ne
izkusnje mladostnikom, sam pa je ob delu dokoncal
Pedagosko fakulteto. Po nekajletni pred¢asni upokojitvi,
kamor ga je prisililo zdravstveno stanje, ga je pot zanesla
med prostovoljce, kjer ljudem razli¢nih generacij priblizuje
umetnost peke.

Pred nami so velikono¢ni prazniki in prav verjetno je, da
bomo tokrat tudi kriZanje in vstajenje dozivljali drugace kot
nam je poznano in v navadi.

Med bogatimi recepti Francija Planinca pa sem izbrala,
kako speéi velikonoéni kruh.




Recepti za praznitno mizo

Franci Planinec: VVelikanoGni kruh

Priprava

Polovico moke presejemo v vedjo skledo, dodamo kvas,
sladkor in mlaéno mleko. Naredimo kvasni nastavek. Vzhaja
naj tako, da naraste za enkrat.

Nato dodamo preostalo moko in vse ostale sestavine ter
zmesamo v tre gladko testo. Poustimo ga pocivati 20 minut.

Se enkrat ga rahlo pregnetemo in odvzamemo toliko
kosekov testa, kolikor jih bomo uporabili za pletenje okrasja.

Koséke pookrogljamo in posvaljkamo ter pustimo vzhajati
se 10 minut.

Se enkrat pregnetemo ostalo testo in ga z zakljuckom
navzdol polozimo v namaséen peka¢. Malo ga splos¢imo.

Iz svalkov naredimo primerne dolge pramene in jih
spletemo v kito ali v ve¢ kit. Kruh v peka¢u namazemo s
stepenim jajcem ter dodamo kite in druge okraske, pticke,
zajcke ter pobarvana jajca.

Velikono¢ni kruh pustimo vzhajati tako kot druge kruhe,
pred peko pa ga Se enkrat premaZemo s stepenim jajcem.

Zaletna temperatura naj bo 200 stopinj Celzija, po 15
minutah pa zmanjsamoe na 170 stopinj in pe¢emo 45 minut.

Renal Resource Centre iz Sydneya pa med svojimi

pomladanskimi recepti za dializne bolnike priporoca

Opecenec z jagodami

Sestavine:

1 srednje jajce

1 Zlica rastlinskega
olja

2 rezini opelenca
% skodelice jagod
2 zlici sladkorja ali
medu

2 majhni zajemalki
vanilijevega

sladoleda

Priprava:

V majhni skledi rahlo premesamo jajce.

Segrejemo olje.

Vsako rezino opecenca namocimo v jajéno mesanico, nato pa
polozimo v ponev z vro¢im oljem.

Nato vsako rezino opeéenca postavimo v manjéo skledo in
jo potresemo s sladkorjem. Jagode zloZimo med dve rezini
opecenca in prekrijemo s smetano.

Dokler pa $e ni jagod, se lahko posladkamo z jabolki, ki jih
imamo zagotovo doma.
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jagode, ki bodo tudi pri nas kmalu dozorele. Jagode
zacnejo prihajati v spomladanskih mesecih in sodijo med
zdravo hrano za ljudi z ledvi¢nimi obolenji. Razlogi pa so:
1/2  skodelice svezih jagod je enako 1 mg
natrija, 120 mg kalja in 13 mg fosforja.
Jagode so bogate z antioksidanti, so dober vir mangana in
vlaknin, znane pa so tudi za zas¢ito srca in proti vnetjem.

Pecena jabolka

Sestavine:

4 jabolka

1 zlica limoninega
soka

4 posuseni datelji,
drobno sesekljani

1 éajna zlicka
vanilijevega sladkorja
2 zlici rjavega
sladkorja

12 mandeljnov,
drobno sesekljani

Y €ajne zli¢ke cimeta

Priprava:

Pecico segrejemo na 180 stopinj Celzija.

Jabolka pustimo cela, jedro izdolbemo in jabolka polozimo v
keramiéni pekaé, ki ga malo naoljimo.

V sredino vsakega jabolka nakapamo limonin sok.

Zmesamo nasekljane datelje, vanilijev sladkor, rjavi sladkor,
mandljne in cimet. Na sredino vsakega jabolka vlozimo Zlico
zmesi.

Posodo pokrijemo s folijo in peéemo 15 minut. Odstranimo
folijo in pe¢emo nadaljnjih 15 minut ali dokler jabolka ne
postanejo mehka.
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Nabava pralnih zaStitnih mask F-P3 za dializne bolnike

M TEKST IN FOTO: Barbara Padusek

V Sloveniji smo se ob izbruhu koronavirusa COVID-19
znadli v kriznih razmerah in dializni bolniki smo 3e
posebej ogrozeni. Vendar pa se nam je ponudila edinstvena
priloznost, da za dializne bolnike priskrbimo posebne pralne
FFP3 maske, ki jih izdeluje podjetje Prevent&Deloza d.o.o.
Celje. Glede na to, da moramo tri-krat na teden obiskovati
dializo, pa¢ ne moremo upostevati uredbe Drzavnega zbora
o0 osamitvi. Dne 23. marca 2020 je Matjaz Pinter predlagal in
nato tudi sam povprasal podjetje Prevent&Deloza d.o.o. Celje
za 126 mask FFP3, ki nudijo visoko zascito pred virusnimi
okuzbami. Ze isti dan nam je bila poslana ponudba in sicer
s polno ceno 9,12 eur + ddv za eno masko. S posredovanjem
Matjaza Pinterja smo uspeli ceno znizati na 8,20 eur. Za
Drustvo Nefron to e vedno predstavlja zajeten strodek, zato
smo se odlocili za hitri sklic dopisne seje, da se odlo¢imo, kako
naj svojim dializnim bolnikom ponudimo oziroma podarimo
te zascitne maske. Na seji smo sklenili, da 63 dializnim
bolnikom dializnega centra Nefrodial Celje razdelimo po dve
pralni zagé¢itni maski z navodili za vzdrzevanje maske in dopis
o pomenu drustva v takénih situacijah.

Vsi bolniki so maske prejeli zastonj. Predlog so clani
Upravnega odbora Drustva Nefron utemeljili takole:
»Trenutno je pomembno splosno dobro stanje dializnih
bolnikov, ki so zelo riziéna skupina. Zaradi lastne varnosti
imamo vsi bolniki §tiri ure dialize in po dializi smo brez
toplega obroka, dokler ne prispemo do doma, kar za nekatere
bolnike pomeni dodatni strosek in skrb. Ve¢ina bolnikov
je v skupini starejsih visoko rizi¢énih oseb, ki tezje prezivijo
okuzbo s koronavirusom COVID-19. Predvsem pa je nujno,
da so bolniki dobro zas¢iteni med voznjo na dializo in iz nje.
Ce se v prostoru vsi zatitijo, smo zas¢iteni tako ¢lani kot
neclani. Treba je videti Sir3e, se zavedati resnosti polozaja in
izpolnjevati svojo humanitarno poslanstvo.«

V nasem centru je tudi tezje zagotoviti karanteno za nase
bolnike, kar pomeni, da bi bili takéni bolniki zdravljeni v noéni
izmeni, da se prepredi okuzba zdravih bolnikov. V centru je za
protokol zelo dobro poskrbljeno, saj so se ure dialize skrajsale

na $tiri ure, da je dovolj dolgo ¢asovno okno med eno in drugo
dializo, da lahko streznice in osebje razkuZijo in prezraéijo
prostore Nefrodialovega centra Celje. Prav tako vsak dan
prejmemo nove zelene kirurske maske, vendar je trenutno
dobava odvisna od mednarodnega povprasevanja.

To je eden poglavitnih razlogov, zakaj smo se v drustvu
odlo¢ili, da za svoje dializne bolnike kupimo pralne maske
FFS3. Prostori, kjer smo se bolniki sreéevali, so trenutno
zaklenjeni, da ne pride do srecevanja ve¢jih skupin. Tudi za
osebje dializnega centra so pristojni dobro poskrbeli, saj so
vedno dobro opremljeni z zasc¢itnimi oblekami, rokavicami,
maskami in vezirji. Prav tako je poskrbljeno, da v ¢asu
dialize ni dotikanja raznih povrdin in predmetov, saj osebje
vse sproti razkuzi ali pa prinasanje v prostor ni omogoéeno
(zdravstvene kartice, skodelice...).

Vsem dializnim in transplaniranim bolnikom Zelimo,
da ostanejo zdravi in da tudi sami dobro poskrbijo za svoje
zdravje.




Ceprav nam letosnja zima ni postregla z obilico snega,
smo v drustvu Nefron ostali optimisti. Dandanes ima Ze
vecina srednje velikih smuci$¢ snezne topove in izkusnje iz
prejsnjih let so nas prepricale, da v Hotelu Jakec na Pohorju
znajo poskrbeti za svoje goste. Ideja, da bi organizirali Dan na
snegu za ¢lane Zveze drustev ledviénih bolnikov Slovenije, se
je utrnila, ko smo za Martinovo leta 2018 in 2019 organizirali
$portni dan z bowlingom in pohodom. Takoj, ko smo dobili
ponudbo, se je izkazalo, da bo izvedba tekme ugodnejsa, kot

pa smo predvidevali.

V nedeljo 9. februarja, na prvo februarsko nedeljo, je bilo
soncno in zelo lepo. Ko smo prispeli na Pohorje, smo uzivali
ob cudovitem razgledu. Organizatorji so nas postregli z
okusnimi sendvi¢i. Nato so se nekateri odpravili smucat,
nekateri pa smo §li na pohod, drugi pa na bowling. Tisti,
ki smo se odpravili na pohod, smo se do Osankarice peljali
z avtobusom. Sprehodili smo se skozi gozd in si ogledali
prizorisce poslednjega boja Pohorskega bataljona.

Po pokrajini, ki je Ze rahlo disala na pomlad, se je vila bela
kaéa umetno narejenega snega. Smuka na Treh kraljih je bila
¢udovita, vsaj tako so zatrjevali vsi, ki so se spustili po belih
strminah. V leto$njem letu smo ponudbo $portnih aktivnosti
$e razsirili, saj je bilo poleg smucanja, sankanja in pohodov,
mozno rekreativno igrati bowling v prostorih Hotela Jakec.
Tekmo so nekateri vzeli zelo resno in se tudi pripravili na njo,
nekateri pa so se bolj veselili druZenja in so potrdili star rek:
»Ni pomembno zmagati, pomembno je sodelovati.«

» Tisti, kiso se odpravili na sprehod, so siogledali prizorisce poslednjega boja
®  Pohorskega bataljona

» {epravie bila smuka tudovita, so se nekateri rajeodlotili, da ostanejo na toplem in igrali
bowling

Na tekmi so poleg odraslih sodelovali tudi otroci, ki so
tekmovali v svoji kategoriji. Odrasle tekmovalce smo razdelili
v tri skupine in sicer med dializne bolnike, spremljevalce
in spremljevalke. Najboljsi ¢as med bolniki je dosegel Gal
Hostnik (DLB Nefron) s ¢asom 47:83. Najboljsi ¢as med
spremljevalci je dosegel Igor Furman (DLB Nefron) s casom
40:96, najboljsa spremljevalka je bila Tjasa Drnovicek (DLB
Severno-primorska) s ¢asom 55:29 in najboljsi med otroci je
bil Urh Ogrizek (DLB Nefron) s ¢asom 48:92. Na dogodek se
je prijavilo 58 udelezencev iz petih razli¢nih drustev.

Nekaj clanov Drustva ledvi¢nih bolnikov Lilija Maribor
in Krsko pa se je po delu smucisca, namenjenega sankanju, s
sanmi spustilo po dobro steptanem umetnem snegu.

Po vseh 3portnih aktivnostih smo se zbrali v restavraciji
Hotela Jakec, kjer sta predsednik Zveze drustev ledvi¢nih
bolnikov Slovenije Milan Osterc in predsednik NO ZDLBS
Pinter Matjaz vsem tekmovalcem od tretjega do prvega mesta
v posamezni kategoriji razdelila priznanja in pokale. Pinter
Matjaz je sam izdelal pokale iz lesa in gline, zato so bili nekaj
edinstvenega in izjemnega. Pokal za najboljso ekipo z najveé
osvojenimi tockami smo dobili Drustvo ledvi¢nih bolnikov
Nefron in ga hranimo v nasih prostorih.

Upamo, da nam bo leta 2021 spet uspelo pripraviti tako
zabavno tekmovanje s $e vecjim Stevilom sodelujocih, kar
nam bo potrdilo, da delamo dobro za vse nase bolnike in
Zvezo drustev ledvi¢nih bolnikov Slovenije.
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Mali bolniki so bili navduSent

» TEKST: Mojca Perpar Stanovnik
» F0T0: Mojca Topic

Na razdirjeni seji Zveze drudtev ledvi¢nih bolnikov
Slovenije, novembra 2019 v Slovenj Gradcu, je bila sprejeta
pobuda Drustva ledvi¢énih bolnikov Ljubljana, da s skupnim
financiranjem obdari nase male bolnike na Nefroloskem
oddelku Pediatricne klinike v Ljubljani.

Pred dvema letoma, ko smo prav tako izpeljali podobno
akcijo, smo si zastavili cilj, da bo vsak mali bolnik, ki se zdravi
na hemodaializi ali na oddelku, prejel darilo. Tokrat smo Zeleli
biti bolj trajnostno naravnani, kot danes to radi imenujemo.

Kmalu po seji sem se povezala z gospo Mojco Topic,
uciteljico razrednega pouka Bolnisni¢nega Solskega oddelka
Osnovne $ole Ledina. Razlozila sem ji, da smo namenili
vsoto 400 evrov za nakup knjig in didakti¢nih igraé, tako za
otroke na dializi kot tudi za ostale male bolnike na oddelku.
Gospa Topic je bila navdusena, jaz pa sem globoko verjela v
njeno presojo in poznavanje potreb ter vedenje o tem, kaj je
dandanes aktualno, kaj otroci radi berejo in s ¢im se igrajo.

U
-t

» Mojca Perpar Stanounik z enim od otrok z Bolnisnitinega $olskega oddelka Osnovne
Soleledina

Dan pred Bozi¢em, ko je bilo konéno vse kupljeno in
dostavljeno, sem se sreala z uéiteljicami Bolnisni¢nega
$olskega oddelka in zdravstvenimi delavkami otroske dialize.
Skupaj smo simboli¢no odprle in predale darila nasim malim
bolnikom, ki so bili zelo navdudeni. Tudi sama sem bila
presenecena nad izborom knjig, ki so obsegale tako klasi¢ne
pravljice in pripovedi kot tudi najnovejse avtorje. Didakti¢ne
igrace pa... ée ne bi morala domov, bi se e danes tam igrala.

Za konec naj citiram $e pohvalo msc. Tanje Beéan, univ.
dipl. prof., vodje bolnisni¢nih olskih oddelkov Osnovne sole
Ledina:

»Spostovani gospe Larisa Hajdinjak in Mojca Perpar
Stanovnik.

Z Vaso donacijo ste nam v Centru za otrosko dializo in
transplantacijo pripomogli, da je tudi tam zavladala prazni¢na
carobnost. Ob desetih krasnih (nekaterih sodobnih, drugih
pa ve¢nih) slikanicah in knjigah ter osmih kakovostnih in
sodobnih druzabnih igrah bo ta éarobnost trajala in trajala.

Zahvaljujemo se Vam tudi, da smo lahko obdarili otroke
in mladostnike, ki morajo obiskovati dializo, ki so dobri
ucenci in ucenke in izjemni mladi ljudje.

Naj Vas greje misel, da ste kot pravi Bozicki razveselili tiste,
ki se Ze v rosnih letih spopadajo z zahtevnimi nefrolodkimi
boleznimi.

S hvaleznostjo in dobro mislijo, Tanja Becan.«

» Drustvo ledvitnih bolnikov Ljubljana je obdarovalo male bolnike na Nefroloskem
oddelku Pediatritine klinike v Ljubljani in otroci so bili navduseni
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In zatresel se je svet

» 1EKST: Tarzici] Kolenko

Brez strahotne, rusilne atomske bombe. Cudne in nerazumljive so ¢lovestva poti.
Brez armad mogo¢nih, ki bi osvajale svet. Rekli smo: »Zdruzimo proti zlu se vsi,«
Clovestvo na kolenih se je znaslo spet. zdaj pa: »pro¢ od ljudi, ée radi zdravi bi bili.«
Kam ¢lovek, kli¢e glas virusove trombe. Nikoli ¢lovek ne zgresi, ¢e drzi se zacrtane poti.
Napovedana je vojna, ki je svet ni poznal. Bolezen in trpljenje lahko cloveka spremeni:
Trepetajo milijarderji, ubogi in siromaki, vsi ali obupa ali spremeni svoje zivljenje,

od virusa zadeti, vsi zdravi radi bi bili, e objame kriz, posveti vsako svoje trpljenje,
bolnik zdravniku rad hvalezno roko bi podal. osmisliti trpljenje to sleherniku mir dodeli.
Znanstveniki na mestu nemocno cepetajo, Virus je res falot, a druzinam kaze pravo pot,
sovraznik Zivljenja neviden je povsod. ¢rta sebi¢nost, pohlep in k sozitju vabi.
Zmagovalec Zivljenja, ti z nami si, o Bog. Uéi nas, da nihée na odgovornost ne pozabi.
Vsi, ki verujejo v Zivljenje, mo¢ upanja imajo. Clovestvo naj zdaj zaéne iskati novi hod.
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» TEKST: Milan Fridauer - Fredi
»KARIKATURA: Aljana PrimoZiE Fridauer
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»> [enaje §la v samoizolacijo. Njen jezik, Zal, ne.

»> Koliko goriva in maziv porabi vas avto na 100 kilometrov? Koliko pa vi Zajfe in razkuZil?!

» (e ne boste upotevali nakupovalnega priporotila NIJZ - 20 kvadratnih metrov na stranko in dva metra razdalje -
lahko greste dva metra pod zemljo.

»> Koronavirus prinasa dvojno ekonomsko korist. Trgovei se bodo resili starih zalog, drzava pa zalog starih.

>> Bo homo sapiensu sledil koronapitek?!?

»> Korona ¢loveka samo opominja, da je zgolj trompetengold krona stvarstva.

»> Po triindvajsetih etih z Zeno bo nekaj mesecev s korono blagodejna sprostitev.

»> Samopreizkus je pokazal, da sem resno okuzen s koronavirusom. Diha ne morem zadrZati niti toliko Gasa, kolikor
jezena lahko tiho
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Jozetovih trideset let dializ

» TEKST: MatjaZ Pinter

» FOT0: UroS Griénik

Za mnoge je bolezen nadloga, a $e huje je, kadar mladim
zaplete njihovo Zivljenjsko pot. Tako je Joze Ribi¢ Ze zelo
zgodaj zbolel na ledvicah in pri dvajsetih letih Ze zacel z
dializo. Leta 1984, na novega leta dan, je bil prvi¢ priklopljen
na dializo v takratni Splosni bolnisnici Maribor.

Vsi, ki smo zaéeli z dializnim zdravljenjem $e v prejsnjem
stoletju, v ¢asu od 1980 do 1990, smo bili podvrzeni
marsikakénim uénim poizkusom. Tako je tudi nas Joze
prisel navzkriz z zdravnikom, zadolZenim za dializo. Ni mu
preostalo drugega, kot da se je po dveh letih zdravljenja v
mariborski bolni$nici preselil v Splosno bolnidnico Ptuj. Tu
je obiskoval dializo vse do transplantacije leta 1988. Vendar

¥

se je po Sestih letih vrnil na dializo in leta 1994 prisel v
Zreée v Nefrodialov center, kjer se e danes zdravi. Nikoli
ni opustil misli o transplantaciji, tako je leta 1998 zopet
poskusil s transplantacijo, toda Zal se je za Jozeta ta koncala
zelo slabo. Po dobrih dveh mesecih se je vrnil na dializo ves
izmucen. No, in letos je na3 Joze imel 30 let dialize in sedem
let transplantacije.

V drudtvu Nefron smo mu priredili preseneéenje,
presenetili smo ga s torto, tako da smo skupaj praznovali teh
dolgih, vcasih tudi tezkih, a na koncu lepih let.

Se na mnoga leta na$ dragi Joze!

» Joze Ribit je uspedno prebrodil vse teZave dveh neuspelin transplantac in zdaj veselo praznuje 30 let dialize.
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OLB Ljubljana: Redna letna skupSéina DLB Ljubljana Se tik pred epidemijo

» TEKST: Mojca Perpar Stanovnik
» FOT0: Janez Peckaj

Po nekaj predlogih in usklajevanjih z zveznim programom
smo ze januarja doloéili, da bo datum letoénje skupééine
nedelja, 1. 3. 2020. Takrat $e nismo vedeli, da bo to zadnja
brezskrbna nedelja, je pa bilo Ze v ¢asu zbiranja prijav jasno,
da moramo biti previdni. Zato je bila tudi udelezba nekoliko
nizja kot obi¢ajno, 46 ¢lanov.

V Zdravilid¢u Lagko so nas, kot vedno, toplo sprejeli in nam
v Srebrni dvorani pripravili vse za nase sreanje. Postregli
so nam z obvezno jutranjo kavo in ¢ajem ter slastnimi
drobljivimi rogljicki. Po izvolitvi delovnega predsedstva nam
je predstavnica podjetja Baxter, gospa Dijana Mali¢ predstavila
asistirano peritonealnodializo. Toje poenostavljeno povedano
trebusna dializa ob pomo¢i patronazne sestre na domu ali
zdravstvenega osebja dializnega oskrbovanca v domu za
ostarele. Ceprav med udelezenci vsebina predavanja $e ni ali
ne bo aktualna, pa vseeno menimo, da je potrebno ¢lanstvo
obvescati o novostih in razli¢nih moznostih zdravljenja.

Nato smo nadaljevali z obi¢ajnim programom skupééine,
kot so porocila za preteklo leto in program dela za naprej.
Med aktivnostmi in programi, ki smo jih izpeljali v lanskem
letu in na katere smo najbolj ponosni, je svetovni dan ledvic.
Z mnogimi prostovoljci smo v Univerzitetnem klinicnem
centru Ljubljana postavili dve stojnici in nase delo je bilo
uspesno. S prizadevanjem nasSega predsednika Janeza
Peckaja in takratne predsednice Zveze Larise Hajdinjak smo
prostovoljci uspeli organizirati tudi 18. vseslovensko srecanje
v Logatcu, kjer smo praznovali tudi dve pomembni obletnici
- 40 let delovanja Drustva ledvi¢nih bolnikov Ljubljana in
30 let delovanja Zveze drustev ledviénih bolnikov Slovenije.
Pohvalimo se lahko z veliko udelezbo na tedenski rehabilitaciji

v Opatiji in prav tako na Nefrologkem sredanju v Laskem. Se
posebej pa smo ponosni, da smo z mnozico knjig in didakti¢nih igra¢
obdarili otroke Dializnega oddelka Pediatri¢ne klinike Ljubljana.
Tudi za letos smo napovedali dokaj drzen program, a ga je sedaj

epidemija Corona virusa postavila pod vprasaj.

Po okusnem kosilu so se nekateri odpravili na kopanje, drugi pa
na prijeten sprehod v naravo v okolici zdravilis¢a. Zima je sicer malce
popustila svoj prijem, a je 3e vedno kazala zobe z nepredvidljivim
deZjem in vetrom.

NI gl q S - g I TH TN W |
» Predsednik Orustva ledviénih bolnikov Ljubliana se je zahvalil Larisi Hajdinjak za njeno
dolgoletno poZrtvovalno humanitarno delo
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Leto je bilo naokrog in potrebno je bilo narediti inventuro

opravljenega dela za preteklo leto. Tako smo v nedeljo, 1. 3.
2020 izpeljali redno letno skupséino v Hisi Budja, v Mariboru.
Skupscine se je udelezilo 45 clanov nasega drustva.
Po uvodnem pozdravu in nagovoru predsednika drustva
Aleksandra Trnjara, smo izvolili delovno predsedstvo in
zaéeli z delom. Posamezni organi drustva so porocali o svojem
delu, nato pa smo vsi ¢lani razpravljali. Zadovoljni smo bili
s pozitivnim zaklju¢nim ra¢unom, pohvalili smo opravljeno
delo in nam zazZeleli Se dosti uspeha pri delu v tem letu. Nato
smo potrdili poro¢ila in zakljuéni racun.

DLB Nefron: VVesel zakljutek leta

» TEKST: Barbara Padusek

V nedeljo 08. 12. 2019 smo se zbrali na nam Ze poznani
lokaciji na Rajskem otoku na Proseniskem. Nekaj clanov, ki
so hoteli malo razvijati svojo umetnisko Zilico, se je zbralo ze
ob 10 uri in zaceli so krasiti in slikati vos¢ilnice, ki smo jih
kasneje poslali drugim drustvom in poslovnim partnerjem. Ze
leta se zelo radi sre¢ujemo ob koncu leta, da si drug drugemu
zazelimo vse lepo in dobro, predvsem pa veliko zdravja in ¢im

Predsednik drustva je ¢lane seznanil s planom dela za leto
2020 ter nas pozval k razmisleku o sestavi novega izvr§nega
odbora, saj je naslednje leto 2021 volilna programska
skupscina.

Po kon¢ani skupscini smo si privos¢ili odli¢no kosilo, nato
pa je sledilo prijetno kramljanje, izmenjave izku$enj med
dializnimi in transplantiranimi bolniki.

Skups$cino smo zakljuéili dobro razpoloZeni in z Zeljami,
da bi tudi v letu 2020 izpeljali vse planirane zadeve, tako kot
smo jih preteklo leto.

manj ur, ki jih bomo preziveli naslednje leto na dializi.

Toéno opoldne se je zalel uradni del druZenja in sledilo
je kosilo. Na Zalost se nam je pripetila neprijetnost, saj smo
imeli prvotno rezerviran drug termin, tako da nam gospodi¢na
Janja Magu ni mogla polepsati dne s svojim petjem in
pripovedovanjem $al. Vseeno pa smo se zelo zabavali, saj smo
se zavrteli ob glasbi, ki smo si jo kar sami izbirali na spletu.
Tako se je za vsakega naslo nekaj po njegovem okusu. V
veliko veselje nam je, da se nam na teh druzenjih pridruzijo
tudi transplantirani bolniki, ki nam zaupajo svoje tezave in
trenutke srece, ki jih dozivljajo ob svojem nacinu zdravljenja
koncne ledvicne odpovedi. Veliko truda in prizadevanj
namenjamo prostovoljstvu, brez katerega nase drustvo sploh
ne bi moglo delovati. Zato smo se spomnili tudi na mednarodni
dan prostovoljstva, ki ga naj proslavimo s tem citatom:

»Peti december je samo en dan, ki vsekakor ni dovolj, saj
je sirjenje ideje prostovoljstva in navdudevanje novih ljudi za
opravljanje te dejavnost, ki poteka vsak dan, sedem dni na
teden, 365 dni na leto. Peti december je tako neskonéno dolg
dan.«
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LB Lilija: BoZicni ¢as

7. Zdenka RoZmarin
Andrej Mihelit

» FOTO

Spetje prisel tisti ¢as v letu, ki mu pravimo veseli december.
Drustvo Lilija se vsako leto potrudi organizirati boZi¢no
srecanje, tokrat je bila to tretja nedelja v mesecu. Zbrali smo
se v lepem $tevilu v hotelu Mercure City v centru Maribora.
Sprejem udelezencev se je zacel okoli dvanajste ure. Prihajali
so znasmehom na obrazu. Pridne gospodinje so imele v rokah
pladnje in polne skatle piskotov, razno pecivo, celo potice ni
manjkalo. Tako so te dobrote krasile mize in nam sladkale
nade brbonéice. Osebje hotela je pripravilo slavnostno kosilo,
tako da nihée ni ostal s praznim trebuéékom. Po dobri in obilni
hrani smo se morali malo razgibat, za to sta poskrbela vesela
muzikanta. Za dvig adrenalina pa smo organizirali srecelov.
Vsaka srecka je bila dobitna, ¢e pa si imel e posebno sreco, te
je popeljala na potovanje v tujino.

» Otroci so bili veseli prelepih daril, ki jih je prinesel BoZicek.
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Najvedje pricakovanje je bilo namenjeno prihodu Bozicka.
Moral bi priti okrog tretje ure. In res ni zamudil, saj so ga
otroci na ves glas klicali. Zaslisalo se je »Hoo, hooo, hoos,
na otrogkih obrazkih pa nasmeh, v oéeh pa iskrice veselja.
Tako nestrpni so bili in polni pri¢akovanja. Vedeli so, da
bo prinesel darila. Celo imena vseh otrok je poznal in vsak
je bil deleZzen objema in lepega darila. Otroci niso cakali,
hitro so jih odprli in se tudi igrali. BoZi¢ek pa tudi nas,
malo vegjih otrok, ni pustil ravnodusne, saj je njegov glas in
pripovedovanje pravljice tudi nas popeljal v otrostvo. Nato
se je poslovil in obljubil, da pride spet ez eno leto, seveda,
¢e bomo pridni.

Razigranost in veselje sta se nadaljevala ob zvokih prijetne
glasbe, ki je marsikoga privabila na plesisce.

» Jyoki prijgtne olasbe pa so marsikona zvabili na plesisie.

DLB severno-primorske regije: 1zlet v Gorski kotar in na Notranjsko

»TEKST IN FOTO: Monika BiteZnik

Prvo septembrsko nedeljo smo se z avtobusom odpravili
na Notranjsko in v Gorski kotar. Izleta se je udelezilo 55 nasih
¢lanov in njihovih sorodnikov, tako da smo napolnili avtobus
do zadnjega kotitka - dobra druzba je bila zagotovljena.
Najprej smo se ustavili v Rakeku, kjer smo si ogledali Zupnijsko
cerkev Srca Jezusovega - pomembno Ple¢nikovo delo. Sledila
je voznja do Cerknice, kjer smo se sprehodili po se dobro
ohranjenem starem trikem jedru. Nato nas je pot vodila do
Babnega polja - v dezelo mraza in toplih ljudi. Ustavili smo se
na Rihterjevi domadiji, kjer smo se nauzili domace govorice,
potem pa smo se sprehodili skozi vas, si ogledali cerkev ter
obiskali bliznji ¢ebelnjak. Ko smo se vrnili, so nas domacinke
postregle z domacimi dobrotami.

Nato smo se z avtobusom podali v Gorski kotar, kjer se
bohoti bogastvo neokrnjene narave. Zapeljali smo se skozi

» Na izletu v Gorski katar postanek na Trgu kralja Tomislava v Cabiru
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» V vasici Plesice smo si opledali Paléavo higo iz sredine 19 stoletja

Novoletno sredanje

MTEKST IN FOTO: Monika BiteZnik

Novoletno sre¢anje smo tokrat pripravili v Gostilni Anja v
Budanjah. Zbralo se je 50 ljudi, ki smo se veselili in druzili ob
prijetni glasbi. Marsikdo je tudi zaplesal, vsi pa smo prijetno
kramljali in bili ob okusni hrani tudi dobro razpoloZeni.
Predsednica Marija Drnoviéek se je zahvalila sestram in
¢lanom izvrénega odbora Drustva severno-primorske regije
za njihovo uspe$no delo in vztrajna prizadevanja, da nam je
vsem bolje. Clani izvrinega odbora pa so Mariji izro¢ili darilo
za 40 let zdravljenja na hemodializi in ji zaZeleli, naj bo tako
¢ila e naprej. Tako smo veselo zaklju¢ili odhajajoce leto in si
nazdravili na §e mnogo lepih trenutkov v prihajajoéem letu
2020.

» (b dnevu zdravja so nas obiskali tudi najmlajsi in z zanimanjem spremljali dogajanje
na stojnict

kraj v Gorskem kotarju, spustili v Cabransko dolino. Na eni
izmed kmetij so nam postregli kosilo. V Cabru smo se ustavili
na Trgu kralja Tomislava in se sprehodili do dvorca, ki je bil
neko¢ v lasti Petra Zrinjskega. Pot smo nadaljevali proti vasici
Plesice. Ogledali smo si Pal¢avo hiso iz sredine 19. stoletja. V
higi, ki jo krasijo trije bogati kamniti portali, je predstavljen
zivljenjski prostor bogate trgovske in gostilnicarske druzine.

Izlet smo zaklju¢ili v majhnem kraju Zamost, kjer smo
si ogledali dva pomnika nekdaj cvetoe obrti, ko je reka
Gerovéica poganjala $tevilne mline in Zage - Selankin mlin
in Malinari¢evo Zago. Na poti domov smo se ustavili e na
eni izmed sirarskih kmetij, kjer smo poskusili njihov sir -
skripavac — in domace sadje. Polni novih vtisov in prijetno
utrujeni po aktivno prezZivetem dnevu smo se vrnili veseli in
zadovoljni.

Svetovni dan zdravija

» TEKST IN FOTO: Monika BiteZnik

Svetovni dan zdravja, ki ga je organiziral Center za
krepitev zdravja Nova Gorica v sodelovanju z obcino
Sempeter — Vrtojba, je potekal kar dva dni; prvi dan v
Sempetru pri Gorici v Coroninijevem dvorcu v popoldanskih
urah in naslednji dan, v dopoldanskih urah v dvorani v
Vrtojbi. Na obeh dogodkih smo ¢lani Drustva ledviénih
bolnikov Sempeter postavili stojnici, kjer smo obiskovalcem
merili krvni pritisk in krvni sladkor ter ljudi ozaveséali o
pomembnosti zdravja naih ledvic, njihovem delovanju ter
njihovih boleznih in zdravljenju. Pripravljene smo imeli
tudi brosure, ki so jth mnogi z veseljem vzeli, da se bodo e
podrobneje seznanili.



Bolnik bolniku

»TEKST IN FOTO: Monika BiteZnik

V knjiznici Sploéne bolnignice Sempeter pri Gorici smo
se lani decembra druzili Ze na devetnajstem predavanju in
srecanju Bolnik bolniku, ki je namenjeno novim bolnikom
na dializi in njihovim svojcem. Po krajéem predavanju so
medicinske sestre z dializnega oddelka sempetrske bolnignice
predstavile delovanje ledvic in moZnosti nadomestnega
zdravljenja s hemodializo, peritonealno dializo in

ULB Celje: Druzabna delavnica

R TEKST IN FOTO: Robert TerZan

-~

Nase drustvo je lansko leto, komaj mesec dni po
redni skup3¢ini, moralo zamenjati predsednika. Ves cas
predsedovanja starega predsednika, ki je zdruzeval vse
funkcije v eni osebi, nihée od ¢lanov Upravnega odbora ni
imel pojma, kako se vodi nase drustvo. Tako smo se znasli
pred precej velikim izzivom. Ko smo prevzeli vodenje, smo
ugotovili, da smo brez financnih sredstev in za povrh smo
bili dolzni $e placilo kar nekaj racunov. Veliko naporov je bilo
potrebno vloziti, da smo nekako uspeli poplaéati dolgove. Na
sre¢o smo imeli tudi zelo konstruktivne sogovornike in bomo
lahko dolgove placali v vec obrokih.

Tako je kon¢no prisel dan, ko smo ugotovili, da lahko clane
povabimo na druzabno delavnico na letalid¢e v Levcu. Nag
¢lan, ki je hkrati tudi élan Aerokluba Celje, nam je zagotovil
zelo ugoden najem prostora. Za hrano je poskrbela bliznja
kmetija, ki ima tudi katering. Pripravili so samopostrezni
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transplantacijo. Zbranim so razlozile tudi pomen in namen
prehranske diete v preddializnem in dializnem obdobju.
Gostje so poklepetali tudi z bolniki, ki se Ze zdravijo z eno od
oblik dialize, in transplantiranimi bolniki in tako iz prve roke
pridobili Zelene informacije. Predavanja se je udelezilo sedem
bolnikov in pet njihovih svojcev.

sistem, ki se je odlicno obnesel. Vse, kar so pripravili, je bilo
odli¢no in je kmalu zmanjkalo. Pripravljene smo imeli tudi
$portne igre, vendar nas je motilo prevro¢e sonce. Ampak
polno zasedeno je bilo drugo podroéje, za katerega nihée od
organizacijskega odbora nira¢unal, dabo dozivel taksen naval.
Z Aeroklubom smo se dogovorili, da organizirajo panoramski
ogled Celja z letalom in to za deset evrov na osebo. Prijavilo se
je 44 udelezencev, kar je mo¢no preseglo nasa pricakovanja.
Na zalost nas je pozno popoldne prekinil rahel dez, tako
da smo lahko z leti nadaljevali ele naslednji prosti vikend.
Posebno smo bili veseli, da so se piknika udelezile medicinske
sestre in zdravnik z dialize v Celju. Prav vsi smo komaj ¢akali
na panoramski polet.

Po konéanih poletih smo pomagali oéistiti letalo in
zadovoljni odsli domov, polni energije in dobre volje.
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Kot vedno vjesenskem ¢asu smo tudilansko leto organizirali
izlet, ki je bil v nedeljo 17. 11. 2019. Dogovorili smo se, da
bomo odsli v Prekmurje, saj ga Ze nekaj ¢asa nismo obiskali.

Odhod je bil v jutranjih urah izpred Mercator centra v Celju.
Nato voznja mimo Maribora proti Lendavi. Nekje na poti
smo si vzeli ¢as za jutranjo kavico. Na§ prvi postanek je bil v
Mali Polani. Obiskali smo Pomelaj - Sabolovo domacdijo, kjer
so nas seznanili z domaéo obrtjo in dejavnostmi na podezelju
v preteklosti in njihovo vpetostjo v danasnji ¢as. Spoznali
smo razlitne materiale, tehnike, izdelke, njihovo uporabno
vrednost nekoc¢ in danes. Poizkusali smo razli¢ne marmelade,
slane palcke ter prazena bu¢na semena. Na koncu res zanimive
predstavitve smo lahko kupili izdelke domace obrti, izdelane iz
koruznega li¢kanja in bigja.

Nato smo se ustavili na Krajnéevi domaciji, ki je sedaj obnovljena
in je v njej muzej. Misko Kranjec, priznani slovenski pisatelj, je
pisal najvec o domacinih in domacem kraju. Njegova domacija
postavlja na ogled njegovo zapuscino, pravo literarno bogastvo.
Ploden pisatelj, ki je napisal preko 50 romanov, ¢rtic in novel,
je poznan vsem Slovencem. Sprehodili smo se tudi po parku
imenovanem Dezela Storkelj, ki je v neposredni blizini. Tu smo
s pomodjo informacijskih tabel izvedeli osnovne informacije o

» Razgledni stolp Vinarium v Dolgovaskih Goricah, sredi slikovite gricevnate pokrajine
Lendavske garice

belih storkljah in se poucili o rastlinskih in drevesnih vrstah,
znacilnih za to obmodje.

Pot nas je vodila naprej do Lendave. Povzpeli smo se na
najvisji razgledni stolp v Sloveniji, kjer se odpira pogled v 3tiri
drzave: Slovenijo, MadzZarsko, Hrvasko in Avstrijo. Do vrha
smo se povzpeli po 240 stopnicah ali z dvigalom. Na vrhu stolpa
lahko uziva razgled do 50 ljudi. Imeli smo sreco, saj nas je vse
do obiska stolpa spremljalo sonce, tako da smo imeli res lep
razgled. Poizkusili smo tudi njihovo tradicionalno jed langos.

» Cudovit razgled zvrha stolpa na §tiri drZave: Slovenijo, MadZarsko, Hrvasko in Avstrijo

Za Prekmurje so znacilne stevilne cerkve. Nekaj posebnega
pa je zagotovo Sveta Trojica v Lendavi. Cerkvica stoji na 266
m visokem vrhu, ki se dviga nad vinogradi in mestom, s
¢udovitim razgledom na ravnico proti Slovenskim goricam in
proti Blatnemu jezeru. Gradili so jo v sredini 18. stoletja in pri
gradnji naleteli na krsto, v kateri je bilo mumificirano truplo.
V krsti je bil mestni junak Hadika, ki je padel v bojih s Turki v
okolici lendavskega gradu leta 1603. V zahvalo so truplo dali
v stekleno krsto in polozili v posebno niso pod korom, kar
smo si tudi ogledali.

Zaklju¢ili smo z dobrim kosilom, domov pa prispeli v
pozno popoldne.
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/asoljeno, ki e dovoljeno

» TEKST. Milan Fridauer - Fredi
»KARIKATURA: Aljana PrimoZiE Fridauer

»> 5aj ne gorivoda, " so potolaZili jastoga nad loncem kropa.

» (Jdkar se posveca duhovnosti in zdravemu Zivlienju, mi Zena soli pamet le $e s himalajsko soljo.

»> (d vse posode najraje pomivam kotel za Zganjekuho.

»> Politiki postanejo Cuteca bitja takoj, ko kaj zaCutijo v Zepu..

»> Hvali se, da bi za domovino prelil zadnjo kapljico krvi, a ga niso videli $& na nobeni krvodajalski akeiji.
»> Upanje komaj Caka, da uzakonijo evtanazijo.

>> Bolj urejene nohte ima Zena, bolj nama gre finanno za nohte.

»> Stavim, da so podrepne muhe celo tam, kjer ni muh

»> §anja kopun o petelinjem zajtrku

»> KakSnim manjka samo kolestek, spet drugim cela kolesarnica.

TO NI NIC!"”
SEM TONETU JAZ PA MOJEGH
PREPOUEDALA HoDIT)) FREDIJA NISEM UEC

PA JE REUVEZ KREPINIL..
bUHUH UUUu...
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V skladu s Splosno uredbo EU o varstvu podatkov, Zakonom o drustvih, Zakonom o varovanju osebnih podatkov, pravili Drustva led-
- vi¢nih bolnikov in statutom Zveze drustev ledvicnih bolnikov Slovenije (ZDLBS), izpolni in podpiSe pristopno izjavo vsak ¢lan drustva. |

PRISTOPNA IZJAVA ZA NOVE CLANE
(vpisite drustvo)

| DRUSTVA LEDVICNIH BOLNIKOV
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1. na hemodializi
2. po fransplantaciji ledvice

| 3. na peritonealni dializi (CAPD) 6. podporni clan
NAZIV ZDRAVSTVENE USTANOVE:
| oo in caumy Cashai e

SEM (obkroZite ustrezno Stevilko, pri otrocih obkroZite dve Stevilki):

4. ledvicni bolnik
5. druzinski clan

|v druétvu in ZDLBS.

7. otrok (starost)
8. zdravstveno osebje

Podpis zakonilega zastopnika za osebo miajSo od 15 leta

1. S podpisom sprejemam pravice in obveznosti, ki izhajajo iz drustvenih pravil, statuta ZDLBS (dostopno na www.zdlbs.si)

2. Osebi pod
| podatkov (ZVOP-1) dlen.

3. S podpisom dovoljujem hrambo in obdelavo *osebnih podatkov* v evidenci ¢lanov drustva, posredovanje le-teh podatkov ZDLBS v primeru izvajanja rizicnih ¢lanskih

| aktivnosti (npr.: izleti, portna tekmovanja, projekti...).

oo

poverjenikov. DA NE

7. Od osebnega druétvenega obvedéanija se lahko kadarkoli pisno odjavim na sede?u drudtva, pisno na naslov ali po e-poéti.

RIS

atki se, z mojo osebno privolitvijo, zbirajo in hranijo v drustveni in v centralni evidenci ZDLBS v skladu s 1. odstavkom 10. élena Zakona o varstwu osebnih

Dovoljujem tudi javno objavijanje slikovnega, video in zvoénega materiala, ki prikazuje dejavnost drustva in vsebuje moje posnetke. DA NE
Drustvo pa se obvezuje, da bo varovalo osebne podatke fizitnih oseb v skladu s 24. in 25. élenom Zakona o varstvu osebnih podatkoy (ZVOP-1)
Narocam se na drutveno obveséanje o programu dela ter aktivnostih drustva in hkrati dovoljujem, da me drustvo o tem obvesca na moje kontakte oziroma preko

Naslednja Stevilka revije Ledvica izide avgusta 2020 »» Prispevke sprejemamo do 20.junija 2020

»> Posljite jih na elektronski naslov: oblakjadrankaegmail.com >> Rokopise in fotografije posljite na naslov: ZDLBS (za

Cilj obdelave osebnih podatkov je zagotavijanje ¢lanskih pravic in obveznosti, zavarovanje élanov, cbveséanije élanov ter vodenje evidenc v zvezi s élanstvom in aktivnostmi ¢lana

|
I
|
|

Ledvicao), Trg Osvobodilne fronte 10 (Vilharjev podhod K05), 1000 Ljubljana>



