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SPREMNA BESEDA

Morda je ljubiti uciti se hoje po tem svetu.
(Octavio Paz)

Pri¢ujoca knjiga nosi v naslovu besedo rak. Besedo,
ki je v preteklosti, pa tudi $e danes, vzbujala strah pred
smrtjo. Toda ta knjiga je bolj pripoved o upanju in Zi-
vljenju. Prinasa nam pripovedi ljudi, ki so v razli¢nih
obdobjih svojega otrostva preboleli raka in v boju z njim
zmagali. Vseh pripovedi ni mogoce strniti v povsem eno-
vito sliko, pa¢ pa nam knjiga prinasa vrsto zgodb, ka-
kor jih je dozivljala in videla zdravnica, znanstvenica,
ki je s ¢lovesko toplino in neposrednostjo stopala v stik
z otroki in njihovimi starsi, hkrati pa uporabljala pri
zdravljenju najsodobnejse medicinsko znanje, ki ga je
premogla stroka. Knjiga tako ni le nizanje zgodb mla-
dih ljudi, ki so se spoprijemali s hudo boleznijo, je tudi
pripoved o razvoju zdravljenja te tezke bolezni, je pri-
poved o spreminjanju nasega odnosa do nje in je tudi
pripoved o spreminjanju celotnega okolja in ljudi, ki
spremljajo malega bolnika.

Izkusnje, ki jih mladi, vendar danes Ze odrasli »pacientic
prinasajo zdravnici, ki je spremljala njihovo zdravljenje so
zelo razli¢ne. Te izkusnje so enkratne in neponovljive, zato
jih bo bralec presojal skozi lastno dozivljanje. Prepoznaval
bo lahko, da so te izku$nje in spomini posameznikov od-

visni tudi od tega, kaksno obliko raka je kdo preboleval,



v kaksnem obdobju otrostva se je z njim srecal, kako so
se nanj odzivali starsi in drugi najblizji.

Bolezen prizadene vsakega ¢loveka in porusi telesno
in psihi¢no ravnotezje, zato ga potisne v zgodnejsi nacin
doZivljanja in reagiranja. Takrat v strahu pred neznano
prihodnostjo nemocen isce in pricakuje pomo¢ okolice.
Posamezni junaki nam skozi pripovedi sporocajo, da so
zbrali veliko volje in mo¢i za spoprijemanje z boleznijo,
katere resnosti so se véasih zavedali zgolj skozi zaskrbljene
obraze star$ev, ki so se sklanjali nad njimi. V¢asih se nam
zazdi, kot bi tem malim junakom resna bolezen predsta-
vljala izziv za zdravje, osebnostno rast in napredek. Seveda
je mnogim ta izkusnja sprozala vprasanje smisla Zivljenja
oziroma se sprasujejo, »zakaj ravno jaz«, vendar niso redki,
ki so na nasih skupnih srec¢anjih porocali, da svojega do-
sedanjega Zivljenja ne bi nikoli zamenjali z drugim, saj jih
je pretekla bolezenska izkusnja naucila spostovati zdravije
in Zivljenje ter ga na ta nacin tudi osmislila.

Avtorica knjige nam na njenem zacetku podari tudi
svojo zivljenjsko zgodbo. Zgodbo sre¢nega otrostva, zdrav-
nice, znanstvenice, ki jo nenehna vedozeljnost vodi v §irni
svet. Kasneje se avtorica nevidno umakne za zgodbe »malih
vitezovk, kakor jih sama imenuje. Pred nas stopijo dozive-
tja bolezni, zdravljenja in tudi sedanje vsakdanje Zivljenje,
danes 7e odraslih mladih deklet, fantov, mam, ocetov, ki
so preboleli raka. Ta nevidna oseba Zeli z znanstveno na-
tan¢nostjo dognati, kaksne posledice je pustila premagana
bolezen na telesnem, dusevnem in ¢ustvenem delovanju. S
pristno ¢lovesko radovednostjo Zeli ovrednotiti posledice
bolezni, ki so jih pustili pretekli posegi, saj bi rada s temi



spoznanji koristila in pomagala tistim, ki so se z boleznijo
spopadali v preteklosti ali pa se z njo sre¢ujejo danes. Pa
ne le to. Spoznavamo tudi njena prizadevanja za ozave-
$¢anje ljudi, da je rak pogosto ozdravljiva bolezen. Zato
je prof. dr. Berta Jereb pobudnica Ustanove Mali vitez, ki
je v osnovi fundacija za pomo¢ mladim, ozdravljenim od
raka. Ta ustanova pa nima le namena zbiranja sredstev za
pomo¢ ozdravljenim, pac pa je po njeni zaslugi prerasla v
gibanje za spoznavanje kakor tudi sprejemanje nase med-
sebojne podobnosti in razli¢nosti.

Knjigo, kakrsna je pred nami, lahko napise oseba z bo-
gatimi zivljenjskimi in zdravniskimi izku$njami. Napise jo
lahko oseba, ki je zmozna nenehne distance do sebe, svojega
poklica, preteklega in sedanjega dela, oseba, ki je odprta
do sveta, hkrati pa jo bolniki zanimajo ne le skozi prizmo
bolezni, pa¢ pa jo zanimajo tudi s svojimi ¢loveskimi uso-
dami. Prav zaradi tega se zgodbe »malih vitezov« in prof.
dr. Berte Jereb zdruzijo v sporocilo, da se v Zivljenju lahko
dogaja karkoli, pa vendar se zgodi v njem mnogo stvari,

zaradi ¢esar je Zivljenje vredno zZivljenja.

Roman Korenjak






UvoD

Sreca godi telesu, vendar je Zalost tista, ki krepi duha.

Nase zivljenje, neuspehe in uspehe v njem, nam oblikuje
vse, kar prinesemo na svet, kar je v nas samih, kar dozi-
vimo oziroma, s ¢imer se v Zivljenju srecamo. Tak$na je bila
tudi moja Zelja napisati to knjiZico. Sem klepetava, odprta
in rada povem, kar vem. Srecanja s tistimi, o katerih bom
pripovedovala, so napolnila moje %ivljenje in me prepri-
¢ala, da so tako dragocena, da jih moram deliti z drugimi.

Toda najprej nekaj o sebi. Ceprav danes, ko pisem te vr-
stice, nisem ni¢ kaj dobre volje, imam vseeno obcutek, da
mi je usoda naklonjena, da sem kljub tezavam, preizkusnjam
in razoaranjem v zivljenju privilegirana. Ne vem, zakaj tako
ob¢utim. Pravijo, da je zelo vazno, kako se pocutis, ko si Se v
materinem telesu in potem takoj ob rojstvu. Morda je bilo
to tisto ta pravo. Ali pa, ker me je spremljala zavest, da sem
se rodila in preZivela svoje otrostvo na domadiji, »najlepsem
kraju na svetu«. Tako mi je namrec rekel oce, ko me je majhno
deklico peljal na hrib, od koder sva lahko ob¢udovala najin
dom, hiso sredi cvetocega sadovnjaka, obdano z zelenimi
njivami ob robu gozda, in Dravo, ki je tekla ob dvoriscu.
Pripovedoval mi je o lepih velikih mestih, ki jih je videl od
Rima do Budimpeste, ki pa po lepoti niso prekosila najine
domacije. Vsa ta mesta, ki jih je videl, in $¢ mnoga druga
sem videla tudi sama, spomin na sliko moje rojstne hise spo-

mladi pa mi je ostal v dusi za vedno. In zavest, da nih¢e ni
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imel boljsih starSev in da so me vsi, ki so bili okoli mene na
veliki domaciji, imeli radi. Bila je ljubezen, zavist in sovra-
§tva takrat nisem spoznala. V osnovni $oli sem sedela v prvi
klopi. Ko so me poslali v $olo v mesto, sem vedela, da mnogi
vrstniki v vasi, ki bi se tudi radi solali, tega ne bodo mogli.
Okusila sem grozote vojne, vsi v druzini smo jo preziveli. Pre-
Fivetje sem sprejela kot privilegij, saj smo se veselili svobode.

Usoda mi je bila posebej naklonjena, ker mi je omogo-
¢ila, da sem v zivljenju lahko delala tisto, kar me je veselilo.
Pogosto se je kdo zacudil, kako zmorem svoje delo. Niso
razumeli, da je nagrada ob uspehu tem vegja, ¢im tezje je
delo, ki ga opravljas. Saj veste, kak$na sreca je otroski na-
smeh, a kaksna je Sele sreca, ¢e nasmeh in zaupanje izvabi
otroku, ki je bolan, preplasen in trpi bolec¢ino.

Nikoli ne bom pozabila mladenica, ki sem ga zdravila
kot otroka, kako me je stisnil k sebi. Nicesar ni rekel, a
vedela sem, da ceni, kar sem storila zanj. Zato piSem te
vrstice, v zahvalo in za razumevanje tistih, ki so s svojimi
bole¢inami vzbudili v meni Zeljo, da delam dobro, da se
ucim pomagati.

Veasih pomislim, da mi je Bog, ki mi je naklonil toliko
srece in ljubezni v Zivljenju, naklonil tudi mo#nost, da vsaj
nekaj tega povrnem z zdravljenjem otrok, katerih mladost
je bila tako druga¢na od moje. Namenila sem vam zato
nekaj njihovih zgodb. Ker se je velik del mojega Zivljenja
stalno prepletal z Zivljenjem teh otrok in mladostnikov,
zdravljenih za rakom, bo seveda padla kaksna beseda tudi
o meni, kar mi prosim oprostite.

Kot otrok nikoli nisem bila tako bolna, da bi morala v

bolnico. Spomnim pa se zaskrbljenega materinega obraza,
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ko sem imela zlatenico, in strahu, ¢e me je nasla blizu
Drave, ki je veljala za nevarno in zahrbtno reko.

Strah, skrb in Zalost sem videla v o¢eh starsev otrok,
ki so imeli raka. Zato je ta knjiZica posvecena tudi njim.
Priznati moram, da so prisli na drugo mesto, na prvem je
bil vedno otrok, bolnik.

To pisanje ni znanstveno delo, ¢eprav brez znanstvenih
raziskav ne bi moglo nastati. Ni kaksna izpoved, ceprav je
nastalo iz doZivetij in opazovanj skozi eno celo Zivljenjsko
obdobje. Pripoveduje o posebnih ljudeh, tistih, ki so kot
otroci doziveli rakasto bolezen. Med boleznijo in zdravlje-
njem so ti otroci dozivljali bole¢ine, strah pred smrtjo,
osamljenost, ob¢utek krivice in zapusc¢enosti. V knjigi na-
stopajo kot mladi ljudje, ki jih sre¢ujemo na cesti, a jih ne
opazimo, v sebi nosijo $tevilne zaklade in mnoge nam ne-
znane skrivnosti. Sama ne morem mimo njih, od blizu sem
jih spoznala in ¢utila z njimi. Ne zdi se mi prav, da njihove
skupne izkusnje ne bi obogatile tudi drugih ljudi, znancev
in zlasti njihovih sovrstnikov. Morda bodo njihova dozive-
tja vzbudila v ljudeh spostovanje, kot so ga v meni, morda
bodo postavila v druga¢no perspektivo njihovo Zivljenje,
katerega dragocenosti se povecini ne zavedajo. Morda. V
veliki meri ti mladi ljudje zasluZijo pozornost in v&asih
tudi pomog, ki jo nemalokrat potrebujemo v Zivljenju vsi.
Morda nam bodo njihove Zivljenjske izkusnje pomagale
spoznati, kako tezko je Ziveti brez razumevanja in ljubezni
soljudi. Tudi nam, ¢eprav morda nikdar nismo bili bolni.

Vse zgodbe so resnicne, take, kot so jih pripovedovali
posamezniki, ni¢ ni dodano, ni¢ odvzeto posamezni zgodbi,

imena pa so, razen nekaj izjem, spremenjena.
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KAKO SE JE VSE TO ZACELO

Modrosti se ne moremo nauciti, odkrivati jo moramo sami
na poti, ki je nihce ne more prehoditi namesto nas, z napori,

ki nam jih nihée ne more prihraniti.
(Elster, slikar v Proustovem romanu)

Zgodba o zacetku je dolga in vsa ne spada v to knjizico.
Nekaj stavkov pa vendarle o tem. Najve¢ji del mojega stro-
kovnega dela je bilo zdravljenje otrok, obolelih za rakom.
Po tem so me tudi moji kolegi po raznih dezelah poznali.
Dve desetletji sem se ukvarjala z zdravljenjem otrok, obo-
lelih za rakom, zunaj svoje domovine. Videla sem jih vsaj
petdeset na dan. Leta 1984 sem se vrnila domov. Slovenija
je majhna dezela. Zaradi raka na leto zboli okrog petdeset
otrok. Poleg njihovega zdravljenja je za zdravnika na Onko-
loskem institutu ostalo $e nekaj ¢asa in mnogo problemoyv,
ki se jim je bilo treba posvetiti. Vedno ve¢ otrok ozdravi,
okrog trideset na leto je takih, ki se s svojo edinstveno iz-
kusnjo preboleti raka vkljuc¢ujejo v naso druzbo. Tudi za
nas zdravnike je ta skupina mladih ljudi izredna, saj jih
pred desetletji ni bilo. Takrat jih $e nismo znali pozdra-
viti. Pri zdravljenju smo dobro napredovali in $e napredu-
jemo. Vendar, ozdravljenje samo ni ve¢ dovolj. V ospredje
so prihajala vedno bolj vprasanja o kakovosti Zivljenja teh
mladih ljudi, in temu smo se zaceli posvecati.

Leta 1986 so me povabili na mednarodni kongres o

raku, da bi kaj povedala o svojih izkusnjah o posledicah

14



bolezni in zdravljenja otrok zaradi raka. Tako sem se odlo-
¢ila, da bom svoje izkusnje sistemati¢no zbrala in opisala.
Prosila sem vse bivse otroke, ki so se zdravili zaradi raka
v Sloveniji, da se z mano pogovorijo in jim ponudila svojo
morebitno pomo¢. Odzvali so se skoraj vsi. Ob prvih pet
deset sem uredila svoje misli, saj so me prvi vtisi pretresli.
Vecina jih po 18. letu starosti ni bila ve¢ v oskrbi nobenega
zdravnika. Vsak, ki je otroka zdravil, je bil srecen, da je
uspel, in je to tudi povedal star§em in otroku. Potem so se
morali znajti sami, kajti usoda naj bi jim bila ze tako zelo
naklonjena. Prisli so, ve¢ina v spremstvu svojih mater, ki
so $e vedno bdele nad njimi v skrbi za njihovo zdravije, ce-
prav so bili Ze odrasli. Tudi na moja vprasanja je obic¢ajno
odgovorila kar mati, »otrok« je zadrzano, tiho in plaho ¢a-
kal, kaj bo. Njegova pot do osamosvajanja je bila ocitno
tezka, pretirano zaicitniska mati mu je tudi ni olajsala.
Nekaj pa jih je le prislo Ze v spremstvu svojih partnerjev.

Vsi so dobro sodelovali, zanimale so jih preiskave, ki
sem jim jih priporocala in upali, da bomo morebitne zdra-
vstvene tezave lahko odpravili ali vsaj ublazili. Drugi so
pricakovali pomo¢ zaradi socialnih problemov v sluzbi, v
Soli, v okolici. Bolj odrasli so bili zaskrbljeni zaradi rodno-
sti ali posledic pri otrocih, ki so jih Zeleli imeti.

Rezultati klini¢nih preiskav so pokazali, da dobra po-
lovica pregledanih potrebuje zdravljenje, skoraj vsi pa so
kazali pri poglobljenem psiholoskem pregledu to, kar je
bilo moZno opaziti Ze pri prvem srecanju: zadrzanost, pla-
host, nekonkuren¢nost, neke vrste skromnost. Verjetno
je to tista cena, ki jo placajo za svoje ozdravljenje. Eni so

bili bolj sre¢ni, drugi manj, vendar ob¢utek zadovoljstva
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ni bil odvisen od njihovega zunanjega videza. Vtisov o teh
mladih ljudeh, ki sem jih opazovala zgos¢eno, v kratkem
¢asu, ni mo¢ pokazati z nobenimi testi. Razlikujejo se od
svojih vrstnikov, v mojih oc¢eh so boljsi od njih. Cenijo
svoje Zivljenje in ga nocejo zapraviti. Strah pred smrtjo je
Se prisoten v njihovih dusah, prisotna pa je hkrati volja
do Zivljenja. Z veseljem jih pogledas in mora$ jih imeti
rad. Vzbujajo spostovanje zaradi tega, kar so. Doslej niso
imeli opore ne pri zdravnikih ne v druzbi. Po kon¢anem
zdravljenju so bili prepusceni sami sebi, da se prebijajo
skozi Zivljenje. Glede na okolis¢ine so se mi zdeli njihovi
dosezki vredni ob&¢udovanja.

Po prvih dragocenih vtisih smo zaceli na¢rtovati nada-
lievanje dela. Zaprosili smo takratno Ministrstvo za zna-
nost, da nam pomaga s finan¢nimi sredstvi. Pricel se je
projekt Ugotavljanje kasnih posledic zdravljenja raka pri otro-
cih. Ministrstvo nam je zagotovilo sredstva za mlade razis-
kovalke, najprej za eno, nato e za dve zdravnici in eno
psihologinjo. Zagnano so se lotile dela, sodelovali smo s
stevilnimi kolegi in specialisti Pediatri¢ne klinike, med
prvimi na svetu smo vzpostavili smodel« za take preglede.
Pri tem nam je bilo v prid, da smo majhna dezela, da pe-
diatri in onkologi tesno sodelujemo, in smo tako lahko z
vabili priklicali na pregled veliko vec¢ino bivsih otrogkih
bolnikov v Sloveniji. Pri vsem delu je bilo pomembno, da
so se te mlade znanstvenice vzivele v delo z mladostniki,
saj je bilo to delo druga¢no od obi¢ajnega v onkologiji. Pro-
blemi so bili novi, v¢asih je bilo treba bolezenske znake
kasnih posledic zdravljenja iskati, ker $e vseh nismo po-

znali. Mnogi nasi bivsi bolniki so bili na videz zdravi in
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brez posledic zdravljenja. V primerjavi s tezkimi onkolo-
skimi bolniki, ki so prihajali na zdravljenje vsak dan, so
bili videti ti mladi ljudje pravo razkosje. Nekateri kolegi
so nam kar na glas o¢itali, da zapravljamo dragoceni ¢as
za zdrave ljudi. A kmalu so tudi oni razumeli, kako so »ti
zdravi ljudje« potrebni nase pomoci. Tiste kolege, ki tega
niso spoznali od blizu, pa moramo prepricevati $e do da-
nasnjega dne. Tezava je tudi ta, da smo bili na tem pod-
ro¢ju med prvimi, tako da vseh podatkov o tem, kar smo
slutili in kasneje tudi dokazali, v zacetku $e ni bilo »v tuji
literaturic, na katero se pri nas radi zanasamo bolj kot na
lastne izku$nje in lastno znanje.

Pri svojem raziskovalnem delu nismo pozabili tistih eti¢-
nih principov, ki smo jih bili dol#ni upostevati, da nam je

projekt potrdila tudi eti¢na komisija.

Eti¢ni principi, ki jih je treba upostevati pri zdravljenju
in pri raziskovalnem delu bolnikov, obolelih za rakom, so
med drugimi tudi spostovanje osebnosti, zaveza delovati
za dobro telesno pocutje prizadetega in zmanjsevati ter, ce
je mozno, odstraniti $kodo. To dvoje pomeni, da je treba
stremeti za tem, da se s ¢im manj skode doseze najboljsi
izid. Pravi¢nost pri izbiri posameznika je treba upostevati
zlasti pri raziskavah. Izbrane osebe naj ne bodo izbrane
na primer zato, ker so lazje dosegljive ali ker se jih lazje
preprica. Izbira naj bo racionalna, z ozirom na problem,
ki se ga raziskuje.

Marsicesa smo se naucili, marsikomu smo pomagali s
tem, kar smo se naucili. Od teh mladih ljudi in njihovih

pripovedovanj se $e kar naprej u¢imo bolje zdraviti bole-
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zen in hkrati ne pozabiti na njihova ¢ustva. Njihove iz-
kusnje so brez dvoma edinstvene. Nekatere mladostnike
so doras¢anje med boleznijo, odnosi z medicinskim oseb-
jem, dogodki v druzini in pridobljen pogled na Zivljenje
Custveno obogatili za vse Zivljenje. Druge je lahko zavtlo v
zivljenjskih teznjah. Dolznost nas strokovnjakov je, da razu-

memo, kaksne posledice je posamezniku zapustila bolezen.
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MOJ PRVI POGOVOR

Jernej je bil prvi bolnik, ki se je leta 1986 odzval mo-
jemu povabilu. V mojih mislih ima $e vedno posebno me-
sto. Pa ne samo zato, ker je bil prvi, pa tudi zato ne, ker je
bil izredno prikupen, ampak predvsem zato, ker mi je na-
povedal mnogo tistega, kar sem pozneje v naslednjih letih
svojega dela opazila, se naucila in izkusnje skusala uporabiti
v dobro tistim, ki so potrebovali pomo¢. Priznam, danes
ga presojam malo drugace, kot sem ga takrat, ko $e nisem
imela izkusen;j s tem, kaj vse se plete po glavah teh mladih
ljudi, ki so prebolevali raka, ko so bili e otroci.

Nekoliko sem tudi razocarana, saj se mi ze ve¢ let ni
oglasil. Pa sem si takrat domisljala, da sva sklenila do-
smrtno prijateljstvo. Najin pogovor februarja 1986 je za-
pisan kar na $tirih straneh. Posredovala ga bom takega,

kot je bil, pa me boste morda razumeli.

Jernej je bil tedaj star 20 let. Leta 1973, ko mu je bilo
sedem let, se je zdravil zaradi tumorja na desni dlani, am-
putirali so mu desno podlaket. Tri leta po tem so posumili,
da ima metastaze v pljucih (da se mu je bolezen ponovila
v pljucih), pa se je izkazalo, da je imel le plju¢nico. Hodil
je redno na kontrole na Pediatri¢no kliniko. Vedno je bil
zdrav, bolezen se mu ni ponovila.

Pred seboj sem imela lepega dvajsetletnega mladenica.
Zelo je bil nefen in res ¢eden; odkritega obraza, modrih

o¢i z nakodranimi temnimi lasmi in nasmejan. Pocutil se
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je »odli¢no«. Opravicil se je, da ni prisel ze prej, vendar
ga je zelo okupirala sola. Studiral je slavistiko in socio-
logijo, problemov s $tudijem ni imel. Prav tako ni imel
zdravstvenih tezav in tudi pri pregledu nisem nasla zna-
kov kake bolezni.

Moja vprasanja so bila precej neurejena, saj je bil Jerne;

prvi bolnik, ki se je odzval mojemu povabilu.

Moje prvo vprasanje, o katerem pa je ocitno Ze sam
razmisljal, je bilo: kaksna je bila njegova reakcija na to,
da je izgubil roko: »Takrat, ko so mi vzeli roko, se nisem
zavedal, da je to nekaj posebnega, veste, obcutek roke ne-
kako ostane. Cudna dozivetja so bila zaradi tega, ker sem
pac imel ob¢utek, da roko $e imam. Natan¢no se spomi-
njam, kako sem mislil, da nesem zlico v usta, potem pa
je ni bilo. Ocitno sem izvedel akt samo v mislih. Vendar
sem se zelo kmalu naucil jesti z levo roko. Podobna tezava
je bila pri telovadbi. Ko sem prisel iz bolnice, sem hodil v
prvi razred osnovne 3ole, a sem se takoj udelezil telovadbe.
Veéasih, kadar mi je spodrsnilo ali sem izgubil ravnotezje
pri telovadbi, sem se poskusal ujeti tudi na desno roko,
ki je pa ni bilo, in tako sem veckrat padel. A tudi temu
sem se hitro privadil.

Zelo hitro sem se naudil pisati z levo roko. Nekako se
mi je zdelo, da do polovice Ze znam vse to, ¢esar sem se na-
util z desno roko. Spomnim se, da je bilo nekoliko tezko,
ker sem moral pritiskati, pred tem sem pa svin¢nik vlekel,
delal sem packe. Kmalu sem spoznal, da je treba roko obr-
niti malo po strani, tako da mi pisanje ni delalo vec¢ tezav.

Torej, fizicno sem komaj ob¢util, da mi gre kaj narobe.
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Tudi pri $portu sem se udejstvoval bolj ali manj kot
prej. Normalno sem smucal od cetrtega leta. Leta 1980
sem izvedel, da imajo invalidi smucarske tekme. Javil sem
se in takratni organizator mi je rekel: »Cez 14 dni gres z
mano.« Malo me je skrbelo, kako bo slo. Bila je le tekma.
Vorzil sem slalom. Dvakrat sem srecno prevozil progo in
bil od tridesetih ¢etrti na cilju. Enkrat sem bil celo drzavni
prvak med invalidi. Sodeloval sem v tako imenovani »sku-
pini uporabe ene palice«. V tej skupini sem se zelo dobro
pocutil. Predvsem me je veselilo, ko sem videl druge, ki so
prisli popolnoma brez volje, pa smo se pogovarijali o vse
mogocem v Fivljenju in videl sem, kako so se v nasi druzbi
nenadoma spremenili v popolnoma druge ljudi. U%ivali so
v druzbi enakih, pocutili so se enakovredni in kako sre¢ni
in zadovoljni so bili, ko so ¢ez eno leto spet prisli. Zame
je bilo to zelo lepo dozivetje, sploh ko sem videl, kako so
se ljudje lahko spremenili na bolje.

Nikdar se nisem pocutil zapostavljenega, nikdar nisem
imel ob¢utka manjvrednosti. Res je, da sem imel izredno
sre¢o v svojem razredu v osnovni $oli. To je bil lep razred.
V pogovorih s so$olci sem uzival. Nikdar mi niso dali z ni-
¢emer cutiti, da sem drugacen od njih, ker nimam roke.
Majhno razoc¢aranje sem sicer dozivel, ko sem bil pred od-
locitvijo, kam bom sel v srednjo $olo. Vedno sem razmi-
Sljal o tem, da bi studiral nekaj, kar ima zvezo z elektriko.
Sel sem v $olo, ko je bil informativni dan, in vse je bilo v
redu. Potem pa me je poklical direktor sole in rekel: ’Kaj
pa misli§, saj vendar ne more$§ delati pri nas. Za nase delo
rabi§ obe roki. Hudo me je prizadelo, zato sem se o tem

pogovoril z bratom, ki je magister elektrotehnike. Brat je
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nato $el na razgovor z direktorjem. Ko se je vrnil, mi je za-
gotovil, da se lahko kadar koli vpisem na elektrotehniko.
Vendar sem si takrat ze premislil. Direktor, ki je bil tako
odklonilen, me je res odvrnil od te misli. Odlo¢il sem se za
druzboslovije in spet sem imel izredno sreco. Krasen razred
Sestih fantov. Imeli smo veliko resnih pogovorov, fantje so
bili ve¢inoma umetnisko usmerjeni.

Vecina jih je ljubila glasbo in odli¢no sem se razumel
z njimi. Tudi sam sem imel poleg $tudija vedno umetni-
ske interese. Od drugega razreda osnovne $ole sem igral
v gledalis¢u. Veliko sem recitiral in nastopal na odru. Le-
pota poezije in proze me je zmeraj privlacila, zato sem se
kasneje vpisal na slavistiko. Z omenjenimi $estimi kolegi,
ki smo skupaj studirali druzboslovje, smo nekega vecera
sklenili, da bi posneli svojo pesmico, ki bi jo napisali vsi
skupaj. Vendar sem pomislil, zakaj ne bi pesmi napisal
kar sam. Tako se je pricela moja pesniska kariera. Jutri
zvecer bom nastopil ob kulturnem prazniku pri zvezi kul-
turnih organizacij v nasem kraju, kjer bom med drugimi
recitiral tudi svojo pesmico, ki bo objavljena v nasem kra-
jevnem glasilu.

Kar se tice pubertete, se mi zdi, da sem jo kon¢al. Ni-
sem imel nobenih pubertetnih tezav, ki bi se jih zavedal.
Ena izmed teZav, ki je povezana z mojo fizi¢cno pomanj-
kljivostjo, se pravi, da nimam roke, je ta, da ne morem ve-
dno narediti tega, kar bi rad. Rad bi pomagal starsem, ki
so kmetje, oba sta Ze starejsa in tezko delata. Poleti lahko
marsikaj pomagam, saj vse naredim s traktorjem, pozimi
pa je bolj tezko. Ne morem na primer kidati snega in zal

mi je, da jima ne morem narediti vsega, kar bi rad.
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S starsi in z brati sem se vedno dobro razumel. Smo
velika druZina, v kateri je Sest otrok. Starsi so verni, toda
moj odnos do vere e ni opredeljen. Ne vem, ali sem veren
ali ne, vendar rad hodim k verouku. Tam se dobro pocu-
tim, je zabavno in zanimivo, saj se lahko velikokrat bolj
spro$¢eno pogovarjam s svojimi kolegi kot na drugih sre-
¢anjih. Nih¢e ne pritiska na nas glede tega, ali govorimo

o Bogu ali ne, ali verjamemo ali ne.«

Na vprasanje, kako je s puncami, pa mi je odgovoril:
»Ne morem reci, da imam punco, ¢eprav poznam dekle, s
katero se zelo dobro ujemava in razumeva, kadar sva sama
ali pa v druzbi mojih prijateljev. Tezje je, kadar sva v druzbi
njenih prijateljev. Stara je 17 let in zdi se mi, da se me sra-
muje pred svojimi vrstniki. Kakor da bi ji drugi nekako
oc¢itali, da ne more dobiti boljsega fanta od takega, ki mu
manjka roka. Vendar nisem zaradi tega ne vem kako ne-
sreen. Vceraj sem bil na pustnem plesu. Veliko sem se
pogovarijal, nisem se pocutil neenakovrednega in vse ljudi
tam sem imel strasno rad. Vsi so se mi zdeli dobri in za-
nimivi kolegi, rad sem jih imel ves vecer.

Sovrastvo in nevoscljivost sem ob¢util le kratek cas. Ce
sem kdaj koga zasovrazil, sem se rad z njim takoj pogovo-
ril in najraje sem z njim sédel za mizo ter se pogovoril in
mu povedal tisto, kar mi pri njem ni vsec.

Sprasujete me, ¢e deklico, o kateri sem govoril, res lju-
bim? To tezko re¢em. Ne poznam razlike med tem nekoga
imeti rad in nekoga ljubiti. O deklici, za katero mislim, da
jo imam zelo, zelo rad, pa lahko re¢em, da jo imam rad na

drug nacin kot druge ljudi. O njej lahko napisem pesem
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kadar koli, brez posebnega povoda. Samo zamislim si jo,
in Ze imam pesmico. O drugih ljudeh lahko napisem pes-
mico le, ¢e se z njimi kaj zanimivega zgodi. Vendar moram

rec¢i, da imam tudi druge ljudi rad.«

Vprasala sem ga, ali ga je bilo kdaj strah bolezni, ali je
kdaj mislil na smrt. »Strah, pravite! Bal sem se, leta 1976
me je bilo strah punkcije pljug, o kateri so govorili, ker niso
vedeli, ¢e imam metastaze ali ne. Same bolezni me ni bilo
strah. Nikdar nisem pomislil, da sem resno bolan, saj sem se
pocutil tako normalnega in zdravega. Spominjam se le, da
sem imel vedno veliko Zeljo in veselje do Zivljenja. Hotel sem
Fiveti, ker je e veliko takega, kar bi rad videl in dozivel. O
smrti sem razmisljal le enkrat, in to v zvezi s kolegom, ki je
umrl zaradi podobne bolezni, kot je bila moja. Bil je morda
pet ali Sest let starejsi, lahko da celo nekaj ve¢, a ne ve¢ kot
deset let. Sel sem ga obiskat in ga videl dva dni pred smrtjo.
Bil je tik pred poroko in dal mi je prebrati svojo pesmico.
Ta je bila zelo kratka in je govorila, o deklici, s katero se je
nameraval poro¢iti, tako sem vsaj mislil. Mene je pesem ta-
krat navdala kot slutnja smrti. Bili sta le dve vrstici. sMidva
sva dva, ti pa si ena in edina. Nekaj podobnega. Takrat sem
razmisljal o smrti, v glavnem v zvezi s kolegom. Sicer pa mi

smrt, kot posledica moje bolezni, ni nikdar prisla na misel.«

Vprasala sem ga, ¢e se je kdaj zamislil nad tem, da je
imel raka, pa je dejal, da ne. Vendar se mi je zdelo, da mu
je bila edino ta tema neprijetna. O smrti, o svoji bolezni
se ni razgovoril. Predvidevala sem, da bova se imela priloz-

nost za pogovor o tem ...
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Po vsem tem sva postala prijatelja. Rekel je: »Prosim,
tikajte me,« in tako sva se tudi zmenila. Prosil me je za
naslov kirurga, ki ga je operiral, ¢es da bi mu rad pisal in
se mu zahvalil. Fantu sem dala tudi svoj naslov, rekel je,
da me bo obiskal in da si bova dopisovala. Verjela sem,
da mi bo prav on lahko $e v marsi¢em pomagal in sveto-
val pri nasih biviih bolnikih. Ce bi se kdaj oblikovala ka-
ksna skupina starsev oziroma mladih bolnikov, pri kate-
rih je naé¢rtovana amputacija ali kak$na druga podobna
operacija, bi bil tak ¢lovek zelo primeren za sodelovanje v
razgovorih. Tak ¢lovek ne bi bil le primeren, temve¢ tudi
koristen, saj je deloval izredno toplo, hkrati pa je bil na-
darjen in odprte narave.

In potem? Jerneja nisem nikoli ve¢ videla, vem, da Zivi
Se zmeraj na istem naslovu, ker mi je neko¢ na eno izmed
vabil odgovoril. Pisala sem mu namre¢ leta 1992, 1994 in
1997. Vsakokrat sem mu napisala tudi dan in uro, ob ka-
teri ga pricakujemo. Sporocila sem mu, da bi ga rada sre-
¢ala in da se mi zdi ¢udno, zakaj si on tega ne Zeli. Kaj je
slo narobe! Sem sama kaj zagresila, se je Jerneju zgodilo
kaj takega, da nas hoce pozabiti? Ni mi bilo lahko, tega se
zdaj zavedam. Lahko bi mu pomagali, da bi si olajsal breme
preteklosti, saj bo vse skupaj tezko pozabil. Zlasti 3e, ¢e je
bilo vse to, kar je ob najinem prvem srecanju privrelo na
dan, zlagano in je bila resnica potla¢ena. Kdo ve? Ob pre-
biranju sedaj ze nekoliko porumenelih papirjev sem skle-
nila, da Jerneja pois¢em. Nasla sem njegov novi naslov,
preselil se je, porocil, ima druzino, dva otroka in sre¢no
zivi v drugem kraju. Naj ga zdaj poklicem in spomnim na

najin prvi pogovor?!
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PRAVICE BOLNIH OTROK

Otrok ima pravico do najvisje ravni zdravstvenih standardov.
(Annals GJ. Human rights and health - The universal
declaration of human rights at 50. NewEnglandJMed)

Ob neki obletnici deklaracije o ¢lovekovih pravicah
in pravicah otrok se je pojavilo vprasanje, ¢e zdravniki
kr$imo pravice otrok, ki so zboleli za rakom. Iz njihovega
pripovedovanja se je pokazalo, da to storimo nemalokrat,

ne da bi se tega zavedali.

In kdaj krSimo pravice bolnih otrok?

Pravico bolnega otroka krsimo, ¢e prvih simptomov
ne jemljemo resno. Kasna diagnoza zmanj$a moznosti
za ozdravljenje in poslabsa kakovost Zivljenja tistim, ki

se pozdravijo.

Veasih pravice otrok krsimo Ze ob diagnozi, tako je
premisljevala na primer Maja in Ze takrat sem bila prepri-
¢ana, da ima prav. Njeno zgodbo presodite kar sami. Maja,
rojena leta 1973, se je prvi¢ zdravila na Onkoloskem in-
stitutu leta 1987. Ko je bila stara 14 let, je bila sprejeta na
Pediatri¢no kliniko zaradi malignega tumorja (kostnega
sarkoma) v predelu desnega kolena. Takrat je povedala, da

je padla julija istega leta s kolesa. Koleno jo je bolelo, zato
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se je zdravila v Travmatoloski ambulanti do novembra.
Ker je bilo koleno vedno bolj oteklo, so posumili, da gre
za rakasto bulo. Bulo so nabodli s tenko iglo in s pregle-
dom dobljenih celic ugotovili, da ima Maja maligni kostni
tumor. Zdravili so jo s kemoterapijo, po dveh mesecih so
ji odrezali nogo nad kolenom. Operacija, s katero bi od-
stranili le tumor in nogo ohranili, ni bila mo#na, ker je
bil tumor Ze prevelik. Maja je kemoterapijo prejemala e
dva meseca po operaciji.

Maja, ki je od 18. leta starosti dalje redno hodila vsaj
enkrat letno na pregled na Onkoloski institut, je ozdravela
in se je na protezo navadila. Z Majo sva se pogovarijali o
tem, kako je sprejemala in dozivljala posledice svoje bo-
lezni, ko je bila stara 18 let. Takrat je ze kon¢ala osnovno
Solo, nadaljnje Solanje je ni veselilo. Ko sem jo vprasala,
kako je sprejela zdravljenje, mi je povedala, da so jo prepri-
¢ali starsi in da je kemoterapijo $e nekako sprejela. Pravi
sok je bil zanjo, ko ji je zdravnica »brez ovinkarjenja« po-
vedala, da bo treba odrezati nogo. Sama ni sprejela te od-
lo¢itve, Zelela je namre¢ domov, zdravnisko osebje pa ji
je dalo pomirjevala ter se skupaj s starsi odlo¢ilo za ope-
racijo. Maja je Ze takrat dozivljala svojo bolezen in njene
posledice kot nekaj zelo hudega, kar jo je doletelo po ne-
dol#nem. Sprasevala se je: »Zakaj ravno jazl« Predstavljala
sije, da bi ji Zivljenje potekalo drugace, ¢e te bolezni ne bi
bilo. »Bila sem navdusena smucarka, sedaj pa ne morem
ve¢ smucati. Nadomestila za to ni.« Sankanje in podobni
zimski $porti je niso ve¢ zanimali. Maja je $e povedala, da
bi lahko bilo vse drugace, ¢e bi jo zdravniki resno jemali
takoj, ko so jo ze prvic pregledali. O bole¢inah v kolenu je
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tozila pol leta, pa ji ga niso nikoli slikali. Neko¢ je naletela
na drugega zdravnika, ki se je resno zavzel zanjo (ko se je
pojavila oteklina nad kolenom), in je e isti dan ostala v
bolnici. Prepri¢ana je bila, da je bolezen v pol leta napre-
dovala, in ¢e bi jo odkrili prej, mogoce ne bi bila ob nogo,
temvec bi ji morda napravili le umetno koleno. Povedala
je, da je véasih depresivna ter sama sebi odve¢ in zoprna.
V tistem trenutku si ne Zeli ve¢ zZiveti. Veckrat je Ze imela
ob¢utek, da jo ljudje na cesti gledajo. Krivi¢no dozivetje
bolezni, nepravilno ravnanje zdravnikov, neupostevanje
njenih tezav je o¢itno pustilo trajne posledice v njeni dusi.

Maja se je kasneje porocila in rodila heerko, ko ji je
bilo 20 let. Ob¢asno so jo ves ¢as spremljali glavoboli, ki
so bili brez organske podlage, veckrat je Ze naletela na te-
Fave z zaposlitvijo, saj je bila ob¢asno brez sluzbe. Kadar
sva se srecali, je bila e zmeraj prepri¢ana, da je Zivljenje

bilo in je se vedno krivi¢no do nje.

Pravice otroka lahko krsimo med samim zdravlje-
njem, e ta ne ve, zakaj se zdravi. Ne izve resnice ne o
svoji bolezni ne o posledicah zdravljenja. Tako nima za-
upanja do osebe, ki ga zdravi, saj mu ta povzroca nela-

godje in bolec¢ine.

O tem govori Slavkova zgodba, pa tudi o tem, kako so
bile njegove ¢lovekove pravice kr§ene kasneje, po konca-

nem zdravljenju.

Slavko je bil leta 1973 star 13 let, ko je bil operiran
na kirurski kliniki in obsevan na Onkoloskem institutu
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zaradi mozganskega tumorja. Po zdravljenju je bil pod
stalnim nadzorom nevrologa, ki ga je zdravil zaradi epi-
lepsije. Na povabilo se je odzval leta 1986. Tako sem se z
njim pogovarjala, ko je bil star ze 26 let, ¢eden, mlad go-
spod, na videz zdrav. Slavko je edinec in je takrat Se ve-
dno stanoval pri starsih, s katerimi se je dobro razumel.
O zZenitvi prav tako ni razmisljal. Izucil se je za licarja ter
je bil s poklicem zelo zadovoljen, saj mu je §lo delo dobro
od rok. Slavko je redno hodil k nevrologu, ki ga je zdra-
vil zaradi epilepsije. Leta 1986 se je pocutil popolnoma
zdravega in zadovoljnega.

Ni se spominjal veliko stvari iz tistega ¢asa, ko se je
zdravil. Bilo mu je mu¢no hoditi vsak dan na obsevanje,
a mislil je, da bo moral umreti, ¢e se ne bo zdravil. Spo-
minjal se je strasnega obc¢utka negotovosti, ker ni vedel,
za kaj pravzaprav gre. »Ce danes pomislim nazaj, bi bilo
veliko boljse, da tudi otrokom povedo, za kaj gre, ne samo
starSem, ki potem hodijo okrog #alostni in sam mislis,
da bo§ najbrz moral umreti.« Ko je prisel domov in ko so
minili glavoboli, se na bolezen ni ve¢ spomnil, tudi med
pogovorom ni Zelel ve¢ razmisljati o bolezni.

Na Onkoloskem institutu smo ga lahko videli enkrat
letno in zmeraj je bilo z njim vse v redu. Leta 1991 je bil
kot preseini delavec ob sluzbo li¢arja, ki jo je opravljal
10 let. Zahtevali so voznisko dovoljenje, in ker ga zaradi
epilepsije ni mogel dobiti, so ga odpustili. Slavko je Zelel
delati v svojem poklicu, mi smo ga ocenili kot delavnega
in sposobnega opravljati svoj poklic ter mu skusali poma-
gati s potrdili in posredovanjem. Brez sluzbe je bil dve
leti, potem si je nasel zaposlitev na komunali. Tri leta je
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tezko delal s krampom in lopato, Zelel si je dela v svojem
poklicu. Nase posredovanje ni zaleglo. Na Ministrstvu za
delo in druZino so nam svetovali, naj se obrnemo na Za-
vod za zaposlovanje in nam kot drugo moznost svetovali
invalidsko upokojitev 2. ali 3. stopnje. Upokojitev ni bila
odobrena. Slavko se je po treh letih zaposlil kot avtolicar.
Cez dve leti se je predeasno pojavil v nasi ambulanti, »ker
so ga vrgli iz sluzbe«. Odlocitev so utemeljili: »S tezavami,
ki jih ima, ni sposoben za delo pri nas. Pravzaprav nam
je tezave ves ¢as prikrival.«

Slavko je imel namre¢ kljub zdravilom, ki mu jih je pred-
pisal nevrolog, trenutke odsotnosti po enkrat na mesec. Ti
trenutki so bili sicer kratki, trajali so po nekaj sekund ali
minut, vendar so bili za delodajalca preve¢ moteci. Nasa
posredovanja niso obrodila uspehov, ¢eprav smo opozo-
rili, da je diskriminacija v Sloveniji nezakonita. Leta 2000
smo ponovno predlagali oceno invalidnosti. Slavko je bil
star Ze 40 let, a je Se zmeraj stanoval pri materi in je preje-
mal nadomestek za brezposelnost. Kljub vsemu si je Zelel
opravljati delo, za katerega se je izu¢il.

Vprasali smo se, kako mu lahko pomagamo?

Pravico otroka krsimo, ¢e otrok nima moznosti pri
soodlo¢anju o tem, kar se z njim dogaja. Obravnavan je
kot objekt, namesto da bi v procesu zdravljenja aktivno

sodeloval.

Franci, rojen leta 1960, se je prvi¢ zdravil na Onko-
loskem institutu leta 1973. Ob pregledu v bolnici je po-
vedal, da ga je bolelo koleno Ze pet mesecev, potem pa
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je padel in ni mogel ve¢ stopiti na nogo, saj ga je tako
bolela. Zdravnigki tim je opravil preiskave in rentgen-
sko slikanje kolena. Ugotovili so zlom stegnenice za-
radi tumorske spremembe kosti. Ta tumor so mu nato
e dokazali z odvzemom koscka tkiva in histolosko pre-
iskavo. Prvi zapis v popisu Onkoloskega instituta je z
dnem 20. 9. 1973. Sledila je operacija, s katero so mu
izlus¢ili iz medeni¢nega sklepa célo desno nogo. Takrat
je bil star 13 let.

Franci se je odzval nasemu povabilu in bil prvi¢ po
operaciji spet na pregledu na Onkoloskem institutu,
ko je bil star 28 let. Ob pregledu je bil brez proteze,
brez znakov bolezni, rana je bila zaceljena. Dobro se je
e spominjal dogodkov pred operacijo in po njej. Spo-
minjal se je bole¢in pred operacijo, ko je bil sprejet na
Onkoloski institut in ko so mu naslednje jutro rekli,
da bo ob nogo. Nato je bil operiran. Vse to se je zgo-
dilo isti dan, zakaj in kako, pa mu nih¢e ni razlozil. Ko
je prisel iz operacijske sobe, so mu povedali, da so mu
odrezali nogo. Vendar tega ni verjel, ker je nogo se ve-
dno ¢util. Prvi dnevi po operaciji so bili tezki, zato je
o tem le malo govoril. Bil je zelo tih in negotov. Nisem
mu znala pomagati. Tezave je imel tudi s sluzbo, ker
ni uporabljal proteze, in zato ni mogel dlje ¢asa stati.
Do proteze je bil nerazumljivo popolnoma odklonilen.
Prav tako je odklanjal pregled pri ortopedu, ki bi se z
njim pogovoril o novi protezi, ¢e$ da je to ze opravil.
Ker sama nisem nasla poti, po kateri bi ga resila bolece
preteklosti, sem ga skusala pregovoriti za pogovor s psi-
hologom. Tudi to je odklonil.
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Franci se je nazadnje pri nas oglasil na ponovna vabila
leta 1992, in sicer z istimi tezavami. Pogovorila sem se tudi
z delodajalcem, o katerem sem dobila vtis, da mu hoce po-
magati. Prosila sem za pomo¢ v Centru za rehabilitacijo,'
kjer naj bi ga le usposobili tako, da bi lahko nosil protezo.
Takrat sem tudi zapisala, da ¢e ne bomo z ni¢emer uspeli
Francija rehabilitirati, bo pa¢ prisla v postev invalidska
upokoijitev. Skoda, saj je bil Franci mlad in sposoben, iz-
ucil se je za urarja.

Francija smo $e vabili s prijaznimi pismi na pogovor,
odklonil je preglede in ne vem, kako mu gre. Odlo¢ila
sem se, da ga bom poskusila obiskati na domu, ¢e ga bom
nasla, in mu razlozila, da vem, da smo takrat leta 1973 v
marsi¢em narobe ravnali, da smo se danes nau¢ili otroke
obravnavati drugace. Zelela sem ga prositi, da nam konéno
odpusti nase takratno neprimerno ravnanje, ko je bil hudo
bolan otrok, in da sprejme naso Zeljo pomagati mu. Saj je

vendar $lo za njegovo Zivljenje.

Mirko je sam odloc¢al o svoji usodi. Ko so mu am-
putirali nogo zaradi sarkoma, je bil star 14 let. Ve¢ let
po konc¢anem zdravljenju je rekel: »Nisem se sekiral, saj
ko sem bil postavljen pred dejstvo, ali amputacija ali pa
morda le $e 2 leti Zivljenja, sem se sprijaznil, saj nisem

bﬂ edini.«

! Danes URI RS SOCA - Univerzitetni rehabilitacijski institut Republi-
ke Slovenije - Soca (op. ur.)
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Otrokove pravice krSimo lahko tudi
po zdravljenju

Noben otrok ne sme biti izpostavljen samovoljnemu
ali nezakonitemu vmesavanju v njegovo zasebno Zivljenje,
druzino, dom ali dopisovanje, niti nezakonitim napadom
za njegovo cast in ugled. (Konvencija o otrokovih pravicah,
sprejela jo je Generalna skupscina Zdrugenih narodov z resolu-
cijo §t. 44/25 z dne 20. novembra 1989. Veljati je zacela 2.
septembra 1990 v skladu z 49. clenom.)

Taksno krsitev je utrpela Vesna, ki je prvi¢ prisla k
nam na pregled in pogovor, ko je bila stara 18 let. V sta-
rosti leta in pol se je zdravila zaradi tumorja leve ledvice.
Zdravljenja se ne spominja, mati ji je povedala, da je imela
poleg operacije tudi kemoterapijo. Pri pregledu nismo na-
§li nobenih bolezenskih sprememb. Na kontrole je redno
hodila, kon¢ala $tudij medicine in je zdravnica na infek-
cijskem oddelku. Poro¢ila se je, rodila h¢erko in kolikor
vemo, je vse v redu. Vendar, smo pred leti pripravljali te-
levizijsko oddajo o nasih bivsih bolnikih. Vesna je pova-
bilo k sodelovanju zelo energi¢no odklonila, ne da bi poja-
snila, zakaj; seveda nismo silili vanjo, ko smo videli, kako
je reagirala. Neko¢ se je le zaupala nasi medicinski sestri,
s katero so si ti mladi ljudje v¢asih bolj blizu in so z njo
bolj sprosceni. Povedala ji je, da jo je novinar, ko je bila
stara pet let, v vrtcu spraseval o njeni bolezni, jo slikal in
objavil pogovor v ¢asopisu, ¢e§ da je ¢udezni otrok, ki je
premagal raka. Po sliki so jo ljudje spoznali, jo ustavljali

na cesti, ji govorili »o, ti uboga pun¢ka« in podobno. Med
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studijem medicine so ji bile vaje na Onkoloskem institutu
zelo neprijetne. Mnenja je bila, da ne bo mogla delati z
onkoloskimi bolniki, ker jo na bolezen in tedanje obdobje
veze prevec slabih spominov. Tu bi tudi rada povedala, da
Vesnino ozdravljenje v tistih letih ni bil ve¢ noben ¢udes.
Mali bolniki s takim tumorjem, kot ga je imela ona, se
skoraj vsi pozdravijo (90 %).
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ALI TUDI TRDOZIVOST POMAGA
PREMAGATI BOLEZEN?

Clovek obraca, Bog obrne.

Silvo je bil rojen oktobra 1975 kot eden od trojckov in
je edini od treh 3e ziv, eden je umrl po porodu, drugi v
nesreci. Nas »mali vitez« pa je bil uporen, trdoziv od prvih
ur svojega zivljenja. Mati je bila v nose¢nosti hudo bolna,
porod je bil prezgoden, zato so nasega decka po treh urah
in pol po rojstvu premestili iz Kranja v Ljubljano v inku-
bator. Kazal je znake otefenega dihanja in cianoze; 13.
dan so ga slikali ter nasli tumor v prsni votlini, ki je pri-
tiskal na srce in dihalne poti. V naslednjih tednih se mu
je stanje slabsalo, kazali so se tudi znaki pritiska tumorja
na Zivce. V dihalne poti so uvedli cev in ga prikljucili na
respirator. Ko je bil star dober mesec in je $e vedno Zivel
(¢eprav tega niso pri¢akovali), so me sprasevali, kaj storiti.
Trdozivost takih dojenckov je bila takrat Ze znana in od-
lo¢ila sem se, da ga bomo zdravili. Dobil je nekaj kemote-
rapije, malo smo ga obsevali in e po dveh tednih, ko je
bil star dva meseca, se je stanje toliko izboljsalo, da je bil
sposoben dihati sam, brez respiratorja. Ko je bil star stiri
mesece, so ga odpustili iz bolnice. Zelo malo zdravljenja je
zadostovalo, da se je njegovo stanje »obrnilo« in je lahko
sam opravil z ostankom bolezni. Pravzaprav smo mu le po-
nudili roko, katere se je oprijel in se potegnil »na suho.
Zdravstvenih tezav v naslednjih letih ni imel. Ostale pa so
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tezave pri ucenju zaradi pomanjkanja kisika v prvih me-
secih Zivljenja. In kaj je takrat dozivljal v svoji nezni du-
Sici, ko je dihal z aparatom in se hranil z infuzijami? Kdo
ve! Ko sem delala te zapiske, je bil star 26 let, izucil se je
Cevljarske obrti in dela. Bil je zadovoljen, ¢eden fant in v
veliko veselje svoji materi, pri kateri je e Zivel.

Med potjo iz stavbe A v stavbo D Onkoloskega instituta
sem pred nekaj dnevi srecala nasega kirurga, s katerim sva
imela v prejsnjih letih kar nekaj skupnih bolnikov. Z zare-
¢im obrazom (kar je pri njem izredna redkost) mi je rekel:
»Pisala mi je Marina in poslala sliko svojih dveh otrok.« O
Marini, ki je bila prav posebna bolnica, namrec¢ Ze ve¢ let
nismo ni¢ slidali. Sedaj pa taka novica! No, da boste razu-

meli, za kaj pravzaprav gre, naj napisem o njej nekaj misli.

Marina je bila stara 15 let, ko je bila avgusta 1981 spre-
jeta na Ginekolosko kliniko v Beogradu, ker ji je narascal
trebuh. Bila je operirana, v trebuhu so nasli za otrosko
glavo velik tumor, za katerega so ocenili, da ga ni mogoce
odstraniti, ker je bil preve¢ prirai¢en na jajénike in na
crevo. Vzeli so le delcek tkiva za histolosko preiskavo, ki je
pokazala, da gre za sarkom - maligni tumor. Posvetovali
so se s strokovnjaki v Parizu, ki so svetovali odstranitev
tumorja kot edino moznost za ozdravitev. V Beogradu so
to poskusili $e enkrat in ponovno ugotovili, da velikega
prirad¢enega tumorja ne morejo odstraniti. Marina se je
napotila v Pariz, kjer tudi niso mogli odstraniti tumorja in
so jo priceli zdraviti s kemoterapijo. Po Sestih mesecih so
ocenili, da ta ni uspesna in so ji predpisali druga¢no kom-
binacijo, nato $e tretjo, ker tudi druga ni bila u¢inkovita,
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niti tretja, in predpisali so ji $e cetrto kombinacijo. Tako
je Marina prejemala kemoterapijo tri leta, sheme so vklju-
Cevale skoraj vse citostatike, za katere je bilo znano, da naj
bi imeli vsaj minimalen uc¢inek pri sarkomih. Tumor se je
kljub temu vecal, ni se pa razsejal preko krvnega obtoka,
oddaljenih metastaz ni imela. Tumor je zadnje ¢ase rasel
hitreje, pritiskal je tudi na se¢evoda, zato so ji v Parizu vsta-
vili katetre v obe se¢ni izvodili, odstraniti tumorja niso ve¢
niti poskusili. Marina je prisla v Ljubljano januarja 1985,
takrat je bila stara ze 19 let. Bila je shujsana, z ogromnim
trebuhom, vendar potrpezljiva, ni toZila o nobenih teza-
vah ali bole¢inah, verjela je, da ji bomo pomagali. Zvedeli
smo, da je bila ze nekajkrat v zaporu. Drutila se je z narko-
mani, tudi sama kaj zauzila, ko pa jih je policija odkrila,
so vsi razen nje zbezali. Marina zaradi velikega trebuha ni
mogla teci in $la je v zapor. Odlocitev, kako jo zdraviti, je
bila izredno tezka. Razmisljali smo o moznostih kemote-
rapije v kombinaciji z obsevanjem, da bi se tumor zmanj-
$al in nato prosili kirurga, da $e enkrat poskusi odstraniti
tumor. Vsaka kemoterapija je bila nevarna zaradi okvare
ledvic in posledi¢no tudi drugih organov zaradi pritiska
nanje. Vendar se je 13. februarja kirurg odlo¢il za opera-
cijo, vsaj za delno odstranitev, ¢e ne bi slo drugace, saj je
Marini slo za #ivljenje. Operacija je trajala osem ur, potek
je opisan na treh straneh, odstranjen tumor je tehtal 14
kg. Po operaciji ni bilo nobenih zapletov, po petih dneh
je Marina Ze uzivala normalno hrano in tri tedne po ope-
raciji so jo odpustili domov. Redno je hodila na kontrole
na Onkologki institut. Vsak njen obisk smo proslavili s

skupno vecerjo, kjer je bil zbran ves herojski tim. Saj si
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lahko predstavljate, da tudi za anesteziologinjo - »uspa-
valko, vse dolge ure, ko je kirurg mrevaril tumor, niso
bile ravno brezskrbne. Zadnjikrat je bila Marina v Ljubljani
oktobra 1990, junija 1991 je sporocila po telefonu, da je z
njo vse v redu. Nato je nismo ve¢ videli zaradi sprememb v
nasi drzavi. Veckrat smo sprasevali drug drugega, ¢e je kdo
kaj zvedel o njej. Pred nekaj dnevi pa hura, hura! Marina
se je oglasila, rodila je ze dva otroka, je sre¢no porocena.
Slisi se kot pravljica, ali ne? Pa je res, Marina se ni dala,

mi nismo obupali in vsi smo bili poplacani.

Take junake imamo $e drugod po bivsi skupni drzavi,
%al za vecino ne vemo. Verjetno so tudi med njimi taki,
ki bi potrebovali pomo¢. Vemo le za tiste v Sloveniji, pra-
vimo jim mali vitezi. O tem, kako smo prisli do tega imena,

pa kasneje.
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KLJUB TEZAVAM ZADOVOLJNA

Zalostna je doba, ko je tezje razbiti predsodek kot atom.
(Einstein)

Metka, rojena leta 1965, je bila prvi¢ na Onkoloskem
institutu leta 1971. Bila je stara osem let, ko se je zdra-
vila zaradi levkemije. To je rakasta bolezen, ki se za¢ne v
kostnem mozgu. Bele krvnicke postanejo rakaste, rastejo
in izrivajo ostale celice kostnega mozga, na primer rdece
krvnicke, ki skrbijo med drugim za kisik v nasem telesu
in krvne ploscice, ki so klju¢ne za strjevanje krvi. Ce bo-
lezni ne zdravimo, pomanjkanje teh vodi v smrt. S kemo-
terapijo rakaste celice pomorimo, z obsevanjem glave pa se
tiste rakaste krvnicke, ki jim kemoterapija ne pride blizu
in se tam »skrijejo«. Metka je prejemala kemoterapijo tri
leta in obsevali smo ji glavo. Ko je bila stara 13 let, je po-
novno zbolela zaradi rakaste bule limfnih Zlez (limfoma)
v trebuhu, ponovno je prejemala kemoterapijo in obseva-
nje glave ter obsevanje trebuha. V starosti 23 let se je od-
zvala na povabilo za pregled, do 18. leta je hodila na Pe-
diatri¢no kliniko. Bila je izrazito ¢edna mlada %enska, a
plaha, zadrZana, o teavah ni toZila. Posledica zdravljenja
je bila, da ni imela menstruacij. Zelela si je otroka, zato
smo pregledali njeno hormonsko stanje s krvnimi prei-
skavami in ugotovili, da je sterilna.

Metka je bila zaposlena kot administratorka, tudi moz

je bil zaposlen in ekonomskih tezav nista imela. Zaradi hor-
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monske okvare so ji predpisali zdravila, menstruacije so
se uredile. Glede zanositve se je posvetovala s svojim gine-
kologom, ki ji je rekel, da ta ni mozna. Metka je zaprosila
za posvojitev otroka, vendar te niso odobrili, »ker se je Ze
dvakrat zdravila zaradi raka«. Potem je Metka prisla spet
ez eno leto na pregled. Povedala je, da je rodila zdravega,
lepega sina! Ta je seveda vsem v veliko veselje. Zal pa je
Metka spet zbolela. Ugotovili so ji tumor na mozganskih
opnah. Leta 1994 je bila operirana prvi¢, nato $e drugic
in tretji¢ leta 1996 zaradi enakih tumorjev na mozganski
opni. Ob zadnji operaciji je prislo do krvavitev v mozgane,
ponovnih operacij in ozivljanja. Metka je komaj prezivela.
Bila je dolgo v nezavesti, Sele en mesec po operaciji se je
bilo mogoce z njo spet pogovarjati. Leva stran telesa je
bila hroma, sledila je dolgotrajna rehabilitacija. Metka je
nadaljevala z rednimi kontrolami pri nas. Vsa leta tezav
ni bilo malo. Tudi z moZem sta se razsla. Sam je povedal,
da mu je bilo tezko, ker je imel Metko zelo rad, a da mu
je mati preprecevala stike z njo. Metka je pricela stano-
vati pri materi, sincek pa pri oc¢etu. Zadnji¢ (maja 2003) je
Metka povedala, da je kljub $tevilnim tezavam zadovoljna.
Pogosto je hodila na sprehode, ve¢inoma s palico, veliko
je telovadila, veckrat je hodila po stopnicah, sproscala se
je ob glasbi. Ve¢asih ji je bilo seveda tezko, ni bila vedno
razpoloZena, v¢asih je bila kar preve¢ utrujena. Do takrat
ji je bil v najvecje veselje sin, ki je bil priden v $oli, ucil se
je nems¢ino in bil je nadarjen za glasbo. »Ze zaradi njega
je vredno Ziveti,« je povedala. Z bivsim mozem se je dokaj
dobro razumela, le da sta Zivela lo¢eno.
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CESA SO NAS NAUCILI BOLNI OTROCI?

OtrosSka onkologija v Sloveniji

Razvoj otroske onkologije se je godil pred mojimi o¢mi,
vcasih sem vanj tudi posegla. Pred skoraj tridesetimi leti
sem sklenila pisati doktorsko disertacijo o enem izmed tu-
morjev, ki se pojavlja skoraj izklju¢no pri otrocih. Zbirala
sem podatke iz popisov bolnikov v skandinavskih bolni-
cah. Ne le da sem se marsicesa naucila o bolezni in njenem
zdravljenju, naucila sem se tudi temeljitosti zdravnikov pri
obravnavi in dokumentiranju bolezni. Od takrat vem, da
se stopnja medicine ne kaZe le v samem nacinu zdravljenja,
ampak tudi v dokumentiranju. Iz dokumentov se lahko
sproti in $e poznejsi rodovi ucijo. Takratni opisi zdravni-
kov o posegih, njihove misli in opazovanja ob tem so bili
%ivi. Seveda sem med zapisi naletela na mnenja, ki so bila
znacilna za ¢as v petdesetih letih, ko so otroci zaradi raka
skoraj brez izjeme umirali. Presunil me je odgovor zdrav-
niku, ki je napotil v Radiumhemmet (Univerzitetna bolnica
za zdravljenje raka v Stockholmu) dve leti starega otroka
z velikim tumorjem v trebuhu. Profesor dr. Elis Berven
(1885-1966), velik moz v onkologiji in pionir radioterapije,
je napisal: »Obzalujem, otroka ne bomo zdravili, saj mu ne
moremo pomagati. Vsak poskus zdravljenja bi le podaljsal
trpljenje njemu in njegovim ubogim starsem.« Tako stalisce
je prevladovalo se dolgo in bilo tu in tam prisotno $e pred
nedavnim tudi pri nas. Le tu in tam je kak pogumne;jsi
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zdravnik poskusil bolnega otroka operirati ali obsevati,
ali oboje, in uspel. Posamezne primere takih ozdravitev
so objavili v medicinskih ¢asopisih in pocasi se je zacelo.
Tudi bolnih otrok zaradi raka je bilo vedno ve¢, potem ko
niso ve¢ umirali od nalezljivih bolezni. Izzivi so bili pred
nami. Vendar je bilo ozdravljenih otrok malo. Operacija
in obsevanje nista resila vecine problemov pri boleznih,
ki se zelo hitro razsirijo po krvi in z zasevki otroka ubijejo.
Resitev je prisla sele v sedemdesetih letih, ko smo dobili
zdravljenje s kemoterapijo. S to smo se lahko borili proti
nevidnim celicam kjer koli v telesu, preden so te ogrozile
otrokovo Zivljenje. Obremenjeni s strahom za otrokovo
%ivljenje in visoko smrtnostjo teh otrok v preteklosti smo
»napeli vse sile«. Operaciji, kjer je bila mozna, je najveckrat
sledilo obsevanje in nato $e kemoterapija. Stevilo prebo-
lelih je dramati¢no poskocilo. Vsi ti »kanonig, ki smo jih
uporabili do meje otrokove zmogljivosti, so puscali seveda
posledice vseh vrst, tudi skodljive.

Sledilo je novo obdobje uc¢enja: zavedeli smo se, da
»ozdravljenje samo ni dovolj«. Vprasali smo se, kako vse
nacine zdravljenja, ki so nam na razpolago, ¢im bolj ra-
cionalno uporabiti brez ogrozanja otrokovega Zivljenja in
s ¢im manj kvarnimi posledicami. Analizirali smo nase
dosedanje delo skozi desetletja. Tako smo lahko oprede-
lili skupine bolnikov z bolj blagimi oblikami bolezni, ki
potrebujejo manj zdravljenja. Ugotovili smo tudi, da z ra-
cionalnim in skrbnim kombiniranjem operacije, obseva-
nja in kemoterapije lahko dosezemo ta cilj. Rezultati se
kazejo se danes. Stevilo ozdravljenih se e vedno povecuje,
Ceprav ne v tako dramati¢nih skokih kot v sedemdesetih
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letih. Posledice skusamo zmanjsati in se u¢imo ob vsakem
primeru v sodelovanju zdravnikov. Sodelovati morajo vsi
zdravniki, ki Zelijo in znajo otroku pomagati. Tisti, ki ope-
rirajo, tisti, ki obsevajo, tisti, ki zdravijo s kemoterapijo.
Tudi sodelovanja se e vedno u¢imo, saj imamo Slovenci,
kar se tega tice, precej tezav.

Sidney Farber (1903-1973), slavni otroski onkolog, je
med prvimi uvajal kemoterapijo pri razli¢nih rakastih bo-
leznih otrok. Njegovi prvi rezultati so bili izredni in so vse
razveselili. Ceprav so bili za njim uspesni mnogi drugi, je
vendar ostal on najboljsi. Vprasali so ga, kako to, da nje-
govih odli¢nih rezultatov ne morejo ponoviti. Rekel je:
»Skrivnost nasega uspeha je v tem, da vsakega otroka, ki
prestopi prag ustanove, pricakajo vsi strokovnjaki, ki so
potrebni pri njegovem zdravljenju, in vsi med seboj vzorno
sodelujejo.« Te njegove besede $e kdaj ponovim. Saj se v¢a-
sih najde kdo, ki misli, da sam vse ve. Pa ga je treba spom-
niti, da ni tako, $e preden ga na to spomni kaksna neljuba
posledica njegovega prepricanja.

V sedanjih ¢asih je omogoc¢eno in nujno tudi sodelova-
nje z zdravniki zunaj meja domace dezele. Tega se mo¢no
zavedamo mi, ki #ivimo v majhni Sloveniji, ni¢ manj pa
drzavljani velikih dezel. U¢imo se drug od drugega razli¢-
nih rec¢i. Tudi majhna deZela ima moznosti, ki jih velika
nima. V Ameriki ljudje potujejo, se selijo, podatki se iz-
gubijo. Mi Slovenci ve¢inoma ostajamo doma, ali pa se
vra¢amo domov in se med seboj poznamo. Imamo regi-
ster raka ze od leta 1950, kamor so prijavljeni vsi bolniki,
oboleli za rakom. Ta register nam zavidajo po svetu, saj ga
imajo tako urejenega le redkokje v Evropi, pa tudi v Ame-
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riki. Vemo za vse slovenske otroke, obolele za rakom, in
kako jim gre. Velikani vedo le za nekatere dolo¢ene sku-
pine bolnikov. Prav je, da se zavedamo tega, da se morajo
tudi oni uciti od nas.

Kasne posledice, telesne in ¢ustvene, pri otrocih, ki so
preboleli raka, ele postopoma spoznavamo. In e to ob
tezavah in ovirah, ki jih pri nasih prizadevanjih stalno
sre¢ujemo. Svoje znanje bi Zeleli posredovati naprej, $tu-
dentom medicine, bodo¢im zdravnikom, pa za to za zdaj
ni niti posluha niti moznosti. Ubiramo daljso pot, osebne
stike, obvestila zdravnikom o bivsih bolnikih. Nekateri
ucitelji studentov medicine na znanih univerzah v tujini
v zgodnjih letnikih omogo¢ijo biv§im bolnikom, da mla-
dim bodo¢im zdravnikom, ki so enake starosti kot oni,
spregovorijo o svojih izkusnjah o bolezni in svojih ¢ustve-

nih reakcijah.
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KAKO DANES ZDRAVIMO OTROKE,
OBOLELE ZA RAKOM?

Le trda pot, ob poti cvet, to moja je pomlad. Na poti tej samo

le vzdih: Nihée me nima rad!
(Ivanka Glazer, 2002)

V Sloveniji zboli zaradi raka okrog 50 otrok letno, sta-
rih do 15 let: priblizno tretjina zaradi levkemij, »krvnega
rakaq, in limfomov - raka limfnih Zlez, tretjina zaradi mo-
fganskih tumorjev in tretjina zaradi drugih solidnih tu-
mortijev, to je sarkomov, ki za¢no rasti iz drugih tkiv: kosti,
misice, veziva, ledvice itd.

Rezultati zdravljenja raka pri otrocih so se mo¢no izbolj-
Sali, zlasti na racun uvedbe kemoterapije, in ker smo se v
zadnjih desetletjih marsic¢esa naucili. Pred dobrimi tride-
setimi leti se jih je pozdravila priblizno cetrtina, sedaj pa
se pozdravi Ze tri Cetrtine otrok, ki so oboleli za rakom.
Ozdravljenje je sicer glavni, a ne nas edini cilj. Misliti mo-
ramo tudi na kakovost Zivljenja ozdravelega, saj ima pred
seboj $e veliko let Zivljenja. Zato je zelo pomembno znanje
o tem, kdaj in katerega otroka lahko zdravimo manj, in
pri katerem je bolezen take oblike ali tako napredovala,
da je za ozdravljenje potrebno uporabiti vse moznosti, tudi
na racun tveganja za morebitne posledice. Iz izkusenj in
analiz velikega $tevila otrok, obolelih za rakom, smo ugo-
tavljali dejavnike, ki vplivajo na izid bolezni. Na ta nac¢in
smo lahko opredelili »boljse« skupine takih, pri katerih je
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potrebno manj zdravljenja za uspeh, in »slabse« skupine
takih, kjer so moz#nosti ozdravljenja slabse, zato je pri sled-
njih zdravljenje bolj agresivno in tveganje tako za zgodnje
zaplete kakor tudi za kasne posledice zdravljenja vecje.
Nacinov zdravljenja, s katerimi zdravimo raka pri otro-
cih, ne bi opisovala podrobno, le v glavnih obrisih in zna-
¢ilnostih, ki lahko povzroc¢ajo kasne posledice na dusev-
nosti in ¢ustvovanju. Telesnih kasnih posledic bolezni
ali zdravljenja, kako jih blazimo ali jih zdravimo, bi se po
moznosti bolj izogibala. Ne sodijo v to razpravo. Tri glavne
nacine zdravljenja, ki jih najpogosteje uporabljamo, bodisi
enega samega, pogosto pa vsaj dveh ali vseh treh v zapo-
redju in v razli¢nih kombinacijah, bom poskusila opisati

na kratko in ¢im bolj tako, kot jih doZivi nas mali bolnik.

Operacija

To je najstarejsi nacin zdravljenja, obsevanje in kemo-
terapija sta se mu pridruzila Sele kasneje. Sama je redko
uspesna, najbolj $e pri mozganskih tumorjih, pri mno-
gih drugih tumorjih pa brez operacije pogosto tudi ne
gre. Gotovo je to poseg, ki se ga bolj ali manj bojimo vsi.
Ceprav ga véasih pricakujejo kot olajsanje, na primer ob
hudih bole¢inah in glavobolih pri moZganskem tumorju.

Vendar, kako $ele otrok dozivi poseg, ki ga fizi¢no spre-
meni in mu ovira gibanje za vse Zivljenje, ¢e pomislimo
samo na amputacijo noge. Vcasih otrok ne razume, kako
je mogoce odvzeti nekaj, »kar je mojega, saj privolitev v to

dajo starsi. Ali pa mu odstranijo oko? Kdaj otrok to sprejme
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in e dejstvo, da je ob oko, in s tem zivi! To so vprasanja,
s katerimi se sre¢ujemo iz dneva v dan pri otrocih in pri

odraslih, obolelih za rakom.

Mirko je bil star pet let, ko se je zdravil zaradi tumorja
v desni oc¢esni votlini. Odstranili so mu oko in ga po ope-
raciji obsevali. Bolezen se mu ni ponovila. Ko je bil star
16 let, sem ga povabila na Onkoloski institut. Prisel je v
spremstvu oceta. Videti je bil majhen, droben, nebogljen.
Zdrav, a z mo¢no izrazeno asimetrijo obraza zaradi zaostale
rasti skeleta lica po obsevanju. Ko je prisel na razgovor, je
obiskoval drugi letnik srednje $ole, matematika mu ni sla
najbolje. Nekaj ¢asa ni bilo ni¢ odgovorov na moja vpra-
$anja, ko pa sem le silila vanj, sem opazila solzo v ocesu,
nato se je nekoliko razgovoril. Bil je zelo nesrecen zaradi
izgube ocesa, o svojih doZivetjih med zdravljenjem ni ho-
tel govoriti.

»Ne spomnim se nicesar, pa tudi ce bi se spomnil, me to ne
zanima,« je rekel. Ko sem ga vprasala, katere posledice
zdravljenja ga najbolj motijo, je dejal, da najbolj to, da ne
vidi. Vendar je bilo o¢itno, da vidi, hodi v $olo, smuca,
telovadi. »Zato moram sedeti v $oli v prvi klopi.« Ko sva
se pogovarjala o plasti¢ni operaciji, o ocesni protezi, je
rekel: »Le kaj vse to pomaga, videl le ne bom, plastika je
plastika.« To je veckrat ponovil in zatrdil, da ne vidi. Ko
sem se nekoliko obrnila vstran, je zelo zainteresirano listal
po popisu in nato vprasal, zakaj je bil obsevan. Razlozila
sem mu. Odklonil je tudi eventualno zdravljenje z rastnim
hormonom, ¢e§ da je majhen in da je Se ¢as. Povedal je
tudi, da je res bil najmanjsi v razredu, sedaj pa je Ze peti
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od zadaj, se pravi, da raste in ne potrebuje pomoci. Kljub
vsemu se mi je, medtem ko je odhajal, prijazno zahvalil
in bil je videti malo boljse volje. Morda sem mu le dala
upanje, da mu bomo kako pomagali, jaz pa sem upala in
$e zmeraj upam, da bomo to tudi znali. Psiholog, ki ga je
pregledal ez dober mesec, je med drugim napisal: »Cu-
stveno dogivljanje se kaze izrazito depresivno zavrto.« Vec let
po tem se fant pri meni ni oglasil. Bil je z mojim posre-
dovanjem le na pregledu pri specialistu za plasti¢ne ope-
racije, ki mu je razlozil, da je potrebno precej dela, ¢asa
in potrpljenja, da pa se da marsikaj narediti. Mirko se ni
odlo¢il za poseg, vztrajal je pri tem, da nima smisla, ker
mu nih¢e ne bo povrnil vida. Med tem je koncal srednjo
elektrotehni¢no $olo, s tem je bil zadovoljen. Pripravljal
se je na sluzbo, ta ga pa prevec ni veselila, je dejal. Nato
je minilo spet nekaj let, ne da bi se Mirko oglasil. Veckrat
sem bila v stiku z njegovim ocetom, ki mu je bil vedno v
veliko oporo. Sedaj je ze ve¢ kot deset let od operacije. Bil
je nekajkrat na pogovorih s kirurgi plastiki. Odlo¢il se je,
da bo el na posvet s kirurgi v inozemstvo. Tudi to smo
mu omogodili. Njihovo mnenje je bilo podobno mnenju
nasih kirurgov. Mirko se je nato redno zaposlil in bil z de-
lom zelo zadovoljen.

Na Onkoloski institut ga spet ni bilo ze ve¢ let. Cez ne-
kaj ¢asa sva se srecala na eni izmed nasih dobrodelnih pri-
reditev in ni deloval jezen name ali na Onkoloski institut.
Poslal mi je sliko s svoje poroke, na kateri plese z mlado
seno. Se vedno je nosil obliz, kjer je bilo neko¢ oko. Kot
je kazalo, se je sprijaznil z o¢esno protezo. Na fotografiji je
bil videti zadovoljen, saj se jima je z Zeno rodil zdrav otrok.
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Izkazalo se je, da je bilo le res, da ga videz ni toliko mo-
til kot izguba ocesa, ¢eprav mu takrat tega nisem verijela.
Nase pomoci ni sprejel, je tudi o¢itno res ni potreboval.
Cesar mi zdravniki nismo znali, je dosegla ljube&a, mlada

Zena. Ta ga je osrecila.

Obsevanje

To pogosto sledi operaciji, kadar kirurg ni mogel izre-
zati tumorja »v zdravo« in so lahko ostale posamezne raka-
ste celice v lezis¢u tumorja. Te naj bi obsevanje pomorilo.

Odprasli se bojijo obsevanja bolj kot otroci. Vendar strah
starSev seveda ne uc¢inkuje dobro na otroka. Razlozimo
jim, da otroka opazujemo ves ¢as preko zaslona, starsi
lahko med obsevanjem tudi komunicirajo z njim. V¢asih
se otroku zdi proces celo zanimiv dogodek, vsaj ne boli ga.

Gotovo pa je za otroka strah vzbujajoca izkusnja, zla-
sti prvi¢, saj ne razume vsega, ko je sam v temnem pro-
storu pod ogromno posastjo, aparatom, ki po¢ne nekaj
neznanega. Ce je otrok majhen, ga tudi privezemo ali po-
lozimo v mavéno posteljo ali kako drugo napravo, ki mu
onemogoca gibanje. Prav majhne otroke je potrebno celo
uspavati. Tako ali drugace, nad otrokom izvajamo nasilje
in otrok ¢uti svojo nemo¢. Zelo pomembna je priprava
otroka in predvsem priprava starev.

Razen tega je potek obsevanja dolgotrajen, vsakodne-
ven proces skozi ve¢ tednov. Ve¢ina mora lezati imobilizi-
rana v mavéni postelji z nosom navzdol. Pri mlajsih otro-

cih je potrebno kar precej prigovarjanja, da zlezejo pod
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aparat. Nekoliko Ze pomagajo lizike in igrace, a najvec
lahko pomagajo starsi. Le redko je to lahko relativno po-

zitivno doZivetje.

Takole je pripovedoval o obsevanju Ljubo, potem ko je
7e prebolel vse mogoce tezave, preden so ugotovili, da ima
mozganski tumor, ga operirali in spet postavili na noge.
Takrat je bil star deset let. Ambulantno obsevanje je tra-
jalo osem tednov v zelo neudobnem polozaju. Lezal je v
mavéni postelji z nosom navzdol. »Moéno mi je odleglo,
ko sem zapustil prostore bolnisnice. Morda so se tako po-
¢utili veterani, ki so preziveli vojno! Obsevanje je bilo vsaj
nebolece, ¢e ni¢ drugega. Poleg tega je bila velika razlika v
tem, kako so ravnali z menoj. Pogovarijali so se, v¢asih sem
dobil se kaksno liziko - in to ne zato, sker sem bil priden.
Zal pa je tudi obsevanje imelo posledice - izpadanje las.
Morda sem bil vajen Ze vsega hudega, toda vseeno je bilo
lazje, ker sem Ze vnaprej lahko vedel, kaj naj pricakujem.
Morda bodo lasje izpadli, morda ne, so mi povedali. Sicer
ne poznam nikogar, ki mu ne bi, in tudi meni so. Ampak
lazje je, ¢e to ves vnaprej. Dodaten $ok je bilo poslabsa-
nje vida in to, da sem moral zaceti nositi oc¢ala.« (To pa

ni bila posledica obsevanja, kot to $e vedno misli Ljubo.)
Kemoterapija
Ta pomeni velik napredek pri zdravljenju otroskega

raka. Otroci, oboleli za rakom, so v preteklih desetletjih

umirali kljub véasih »uspesni« operaciji ali obsevanju za-
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radi metastaz - zasevkov celic, ki so bile v krvi in so se
nato naselile v drugih organih. Nekatere v kosteh, druge
v pljucih ali mozganih, v kostnem mozgu. Ob diagnozi bo-
lezni jih najveckrat ne vidimo, vemo pa iz izkusenj v pre-
teklosti, da obstajajo. Saj se skoraj vedno pojavijo, ¢e ni
sredstva, ki bi jim to preprecilo in jih unicilo, $e preden
se naselijo kot metastaze. Ozdravljenje levkemije ali raka
limfnih Zlez, ki je bil razsirjen ze ob diagnozi, brez kemo-
terapije seveda ni mozno.

Ze sama beseda kemoterapija vzbuja pri bolnikih strah
in odpor. Otroci imajo manj predsodkov kot odrasli. Ka-
dar pa so izpostavljeni njenim neprijetnim vplivom, zlasti
Se, ¢e niso pripravljeni in ne razumejo, zakaj je potrebna,
jim tudi vzbuja le strah in odpor, ¢eprav se zavedajo, da
jim koristi. Kemoterapija je vedno povezana z zdravlje-
njem v bolnici. Zlasti pri otrocih, ki so zaradi tega lo¢eni
od starsev, je sama hospitalizacija eno najhujsih dozive-
tij zdravljenja. Otrok se pocuti osamljenega, zavrienega,
ko ga starsi pustijo samega v bolnici. Ker je ¢ustveno $e
mod¢no povezan s starsi, obcuti tudi stisko in negotovost,
ki jo ob¢utijo starsi. Zato je prav, da tako starse kot otroke
pripravimo na neprijetne posledice kemoterapije. U¢inki
le-te se kazejo lahko s poskodovanjem zdravih organov,
kot so kostni mozeg, ¢revesna sluznica, ledvice, %ivci. V
posameznih primerih lahko celo ogrozijo Zivljenje. Zato je
potrebno, da taks$no zdravljenje nenehno nadzoruje zdrav-
nik, otroski onkolog. Za otroka pomenijo zapleti, kot so
vrocina, slabost, bruhanje, odvzemanje krvi in bolecine,
ponovno hospitalizacijo. Ve¢ina otrok je ob vprasanju,
kaj je bilo med zdravljenjem najbolj neprijetno, odgovo-
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rilo: kemoterapija. Ve¢inoma se kemoterapija daje v Zilo,
pri eni tretjini otrok pa je bolezen taka, da jo je potrebno
dajati v spinalno vreco z vbodom v hrbet. Torej tako, da
otrok ne vidi, kaj se z njim dogaja. Ta nac¢in kemoterapije
je otrokom $e posebej neprijeten spomin.

Ljubo (e ga bomo srecali) ga je opisal takole: »Najbolj
se mi je vtisnilo v spomin punktiranje hrbtenjace. Moralo
bi se mi zdeti sumljivo Ze poprej$nje prepric¢evanje sester,
da sploh ne bo bolelo. Se bolj sumljivo mi je postalo, ko
so me tri sestre mocno prijele, da se ne bi ni¢ premikal
med tem, ko tako ali tako ne bo ni¢ bolelo. Pa je bolelo.
In to moc¢no. Za nagrado, ker sem bil priden (res sploh
nisem imel moz#nosti, da bi se kakor koli upiral), mi je se-
stra, jokajo¢emu, stisnila v roko nekaj bonbonov. »Nala-
gali ste me, in to zelo grdo, bolelo jel sem zavpil in vrgel
bonbone po ambulanti. To je eden od tistih trenutkov, ki
si ga zapomnis za zmeraj - le komu naj se ¢lovek zaupa, ce
Se ljudem, ki te zdravijo, ne mores’ Ljubo je bil takrat star
deset let, sedaj jih ima Ze ¢ez dvajset. Opisani nacin je doZi-
vel le enkrat, drugim otrokom se to dogaja veckrat, véasih

enkrat na teden ali enkrat na mesec skozi kako leto dni.

Strupeni uc¢inek kemoterapije, ki ga bolnik $e posebej
opazi, sicer pa ni nevaren, je na primer izpadanje las, kar
lahko vzbudi strah in povzro¢i depresijo. Seveda otroci
razli¢nih starosti dozivljajo tako zdravljenje in njegove po-
sledice razli¢no. Majhen otrok bo trpel verjetno predvsem
zaradi bolecin, odsotnosti starsev, medtem ko bo plesavost
mocno prizadela mladoletnika.
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Marjan, rojen leta 1964, je bil prvi¢ na Onkoloskem
institutu leta 1974, ko je bil star deset let. Zdravil se je za-
radi sarkoma na levem uhlju z zasevki v vratnih bezgav-
kah. Bil je operiran, po operaciji obsevan in je nato eno
leto prejemal kemoterapijo. Leta 1986 se je odzval na po-
vabilo, takrat je bil star 22 let. Ve¢ let ze ni bil na kontroli
pri zdravniku. Zivel je $e vedno s starsi in mlajsim bratom,
z vsemi se je dobro razumel. V pogovoru je bil zivahen in
zgovoren. O svojih spominih na zdravljenje pa je povedal:
»Nenadoma sem opazil, da mi izpadajo lasje. Na poti do-
mov sem se v vlaku prijel za lase, ostali so mi v roki. Zelo
sem se prestrasil, saj mi ni nih¢e povedal, da se to lahko
zgodi. Pomislil sem, da se lahko zgodi $e kaj hujsega.«

Ko je bil star kaksnih 14 let, je zacel razmisljati o dogod-
kih v zvezi z zdravljenjem. Ugotovil je, da je imel maligno
bolezen in je prvi¢ pomislil, da bi takrat lahko umrl. Ra-
zumel je tudi, da se ravno zato z njim o tem niso nikdar
pogovarijali, ker so mislili, da bo umrl. V letih pubertete
pa do nasega razgovora je bil hudo »zamorjen«. V osnovni
in srednji Soli ni imel teZav, pozneje pa. Ostajal je sam
doma, ni veliko zahajal v druzbo, in ¢e so ga gledali, je
vedno mislil, da strmijo v njegovo levo stran obraza, kjer
je bil obsevan in so vidne spremembe na kozi. Po srednji
Soli, ki jo je dokaj uspesno koncal, je zacel studirati agro-
nomijo. Priblizno polovico $tudija je konc¢al, potem pa
mu ni §lo ve¢. Starsi so nanj vedno bolj pritiskali, bil je
vedno bolj nervozen. Ostajal je doma in se je samo ucil,
vendar je bilo vedno slabse. Zato se je zaposlil kot kmetij-
ski tehnik, takrat e ni vedel, ¢e bo nadaljeval studij in ce
se bo lahko umiril. V ¢asu nasega razgovora ni imel veliko
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druzbe, izgubil jo je, ko je opustil studij. Sicer naceloma s

tem ni imel teZav, zmeraj je hitro prisel v kontakt z okolico.

Psiholog je takrat zapisal: »Fantove intelektualne zmo-
#nosti so skrajno visoke, ki pa jih ob spremljajocih custve-
nih motnjah ne zmore ustrezno realizirati. Na ¢ustvenem
podro¢ju se namre¢ kaze poudarjena agresivna zavrtost z
infantilnejsim ¢ustvovanjem, predvsem pa s tezavami v pri-
lagajanju novim situacijam ter z dolo¢eno ¢lovesko nezau-
pljivostjo. Hkrati je poudarjena notranja negotovost ob sicer
izraziteje izrazenih potrebah po toplih ¢loveskih stikih.« In
e eno mnenje drugega psihologa pred nekaj leti: »Njegove
izkazane mentalne sposobnosti so skrajno visoke. Bolj so
prisotne hujse globlje ¢ustvene motnje s hudimi ob¢utki pri-
krajsanosti zaradi prebolele bolezni. Tako je narusena slika
o samem sebi. Okvara je ocitno tolik§na, da ga to resneje

ovira v njegovem vsakdanjem funkcioniranju.«

Marjan pri 37 letih e ni bil porocen, Zivel je s starsi,
fakultete prav tako ni koncal. Imel je sicer lastno podjetje,
vendar se ni mogel preZivljati, zato je prisel po nasvet in si
je zelel podporo. V nasem timu smo ga dobro poznali, saj
se je udelezeval skupinskih sestankov, si pridobil stevilne
prijatelje in se udelezeval dobrodelnih prireditev. Na na-
Sem srecanju je imel dolge lase, s katerimi si je prekrival
levo stran obraza. Vedno ve¢ je imel tezav s prezivljanjem,

pa tudi posli mu niso uspevali.

Podobna bolezen in podobno zdravljenje z enakimi so-
pojavi sta doleteli Sandija. Pa vendar se njegova zgodba

54



konc¢a popolnoma drugace. Res je, da ni bil obsevan in
da niso na njem vidne nobene telesne spremembe, razen
operacijske brazgotine na kolenu. Sandi je njegovo pravo

ime, saj je bil v ¢asopisu objavljen intervju z njim.

Ko je bil Sandi star pet let, se mu je nenadoma poja-
vila bole¢a bula ob desnem kolenu. S preiskavami so ugo-
tovili, da je bula maligne narave, odstranili so jo v celoti,
po operaciji pa je Sandi deset mesecev prejemal kemote-
rapijo. Deset let po zdravljenju je ob prvem pregledu na
Onkologkem institutu, star 16 let, povedal, da se opera-
cije ni bal, teZje mu je bilo prenasati kemoterapijo in $e
danes ima zaradi tega odpor do zdravil. Takrat, ko se je
zdravil s kemoterapijo, ga je najbolj prizadelo to, da je mo-
ral biti toliko ¢asa doma in da je izgubil lase. Predvsem
pa tega, da je izgubil lase, ni razumel in tudi sicer ne, za-
kaj se je moral zdraviti tako tezko, ko pa ga ni pravzaprav
ni¢ bolelo. Kaksno bolezen je imel, ni vedel in dejal je,
da o tem ne razmislja.

Ko je hodil v prvi letnik srednje Sole, se je pocutil po-
polnoma enakovrednega sosolcem, enak jim je bil v vseh
aktivnostih. Operacija mu ni pustila nobenih posledic in
Se danes goji jahanje. Za jahanje se je odlo¢il Ze, ko je bil
star deset let. Takrat je bil na pocitnicah pri babici, ki je
imela konje. Od takrat ni ve¢ dvomil, kaj bi rad delal in
kaj bo delal. Osnovno 3olo je zakljuceval z dobrim in prav
dobrim uspehom, v prvem letniku mu je 8lo slabse, »ker se
je premalo ucil«. »Kadar se mora dalj ¢asa koncentrirati,
ga zacne boleti glava.« S preiskavami nismo tedaj ugotovili
nobenih znakov bolezni. Psiholog je zapisal: »Pri intelektu-
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alno povprecnem mladenicu ni najti psihopatoloskih znakov.«
Sandi je redno hodil enkrat letno na kontrole. Posvetil se
je seveda jahanju, in to izredno uspesno. Leta 1996 smo
lahko brali intervju z njim v Dnevniku, ko je imel za se-

boj ze nekaj lepih zmag.

Sandi je povedal: »Vsaka zmaga je nekaj fantasti¢nega,
kjer koli ze tekmujes. Na kateri koli ravni. Ja, poplaca vse.«
Veliko je namre¢ dela in naporov z oskrbo konja. Srec¢anje
je bilo ravno po zmagi na Madzarskem. Kaj si je mislil,
ko je sel na tekmo jahanja na Madzarsko? »Ha, $el sem,
da bi zmagal.« Cez leto dni smo brali v Dnevniku: »Sandi
Smolnikar je najboljsi.« Zmagal je kar z dvema konjema v
najzahtevnejsi kategoriji L, v kategoriji A2 pa je bil drugi.
Nastopilo je 130 tekmovalcev in tekmovalk iz $tiriindvaj-
setih klubov. Za najboljsega tekmovalca je Zirija razglasila
Sandija Smolnikarja. Ko je bi Sandi star ¢ez 30 let, je ja-
hanje postopoma opuséal, kljub temu je ostajal ucitelj in
trener, dandanes najbrz jaha le e za zabavo. Kolikor smo
seznanjeni, je bil zmeraj v dobri sluzbi, s katero je bil zado-
voljen, je porocen in ima dva otroka. Z druZino so zgradili
prijetno hiso, v kateri preZivljajo skupne trenutke. Vendar
pa vse le ni tako enostavno, kot je videti na prvi pogled.
Sandi je bil v tistem ¢asu, ko sem to pisala, na pregledu
na Onkoloskem institutu in oglasil se je e pri meni. Po-
govarjala sva se med drugim tudi o smiselnosti skupinskih
srecanj, katerih se ni udelezil, ker misli, da bi ga le-ta spo-
minjala na neprijetno preteklost, ki jo hoc¢e pozabiti. Pa
sem mu razlozila, da kolikor vemo, se pozabiti ne more.

Ce se tega bremena ne resi§ v pogovoru s takimi, ki imajo
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podobno dozivetje, nekaj v srcu ostane. Priznal je, da se
tukaj z menoj o svoji bolezni pogovarja spro$¢eno in da
mu to daje dober obcutek. Z drugimi se o tem ni rad po-
govarijal, in ¢e ga je kdo kdaj vprasal, kaj se je zgodilo s
kolenom, je raje odgovoril, da je padel ali kaj podobnega.
Potem je povedal nekaj, kar mi je dalo misliti, da tudi nje-
gova dusevna rana ni bila nikoli ¢isto zaceljena. »Zadnjic
me je konj brenil prav tja, kjer imam brazgotino. Grozno
sem se ustrasil. Zgodilo se mi je e mnogo hujse: udarci,
padci, pa se nisem tako ustrasil kot tokrat, ko me je konj

brenil prav tja.«
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ALI NAS TEZAVE RES SPREMLJAJO VSE
ZIVLJENJE?

Kakovost zZivljenja

V krivuljah prezivetja se ne pokaze vsa resnica uspeha ne-
kega zdravljenja. Vedeti je treba tudi ceno, ki jo bolnik placa
za preZivetje, se pravi, skupaj s prezivetjem je treba ocenje-
vati tudi kakovost Zivljenja ozdravljenega. Dol#nost nas, ki
se ukvarjamo z otroki, obolelimi za rakom, ni samo njihova
ozdravitev, poskrbeti moramo tudi za njihovo psihosocialno
preZivetie, sicer ravnamo slabo tako za bolnika kot za druzbo.

Za primerjavo rezultatov dveh metod zdravljenja rando-
miziranih klini¢nih studij je NCI (Institut za raka v ZDA)
leta 1990 uvedel tudi oceno kvalitete Zivljenja. Kasneje so
se vedno bolj razvijale raziskave tega podro¢ja in razli¢ni
poskusi dolo¢anja kvalitete #ivljenja v razli¢nih populaci-
jah. Priporo¢il o raznih nacinih ocenjevanja in uporabe
razli¢nih vprasalnikov je veliko. Tako se kvaliteta Zivlje-
nja vedno bolj uveljavlja pri priporo¢ilih in oceni izidov
zdravljenja, oboje, prezivetje in kvaliteta Zivljenja prebo-
lelih sta najpomembnejsa indikatorja za uspe$nost naci-
nov zdravljenja.

Kaj je torej kakovost Zivljenja? Kako jo opredeliti? Za
bolnike, ki so preboleli raka, so jo definirali kot »dobro
pocutje« (well being), obi¢ajno naj bi to vkljucevalo fizi¢ne,
psiholoske, socialne in dusevne vidike. Lahko pa seveda

eden od teh vpliva na ostale in vsi se med seboj prepletajo.
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Mojca se je zdravila zaradi levkemije leta 1974, ko je
bila stara tri leta, kemoterapijo je prejemala kar tri leta in
obsevana je bila od glave do peta (obsevali smo glavo in
vso hrbtenico). Na Onkologki institut je prisla na pregled
prvi¢ leta 1986, ko je bila stara 16 let. Prisla je z materjo,
lepa puncka s svetlimi kodri, okroglih li¢ec, nasmejana,
a plaha. V glavnem je odgovarjala mati, doslej je hodila
na kontrolo na Pediatri¢no kliniko, sedaj pa je dobila po-
vabilo iz Onkoloskega instituta. Obe, mati in h¢i, sta se
prestrasili, saj ni Mojca nikoli izvedela, zakaj se je zdravila.
Cesa posebnega takrat ni bilo najti, in Mojca je nadaljevala
s kontrolami. Psiholog ni razen blazje ¢ustvene labilnosti
ugotovil nobenih odstopanj od normale. Vendar pa je ka-
zalo, da Mojca (ali pa njena mati) ni bila zadovoljna s tem
prvim pogovorom. Pri nas ni nadaljevala kontrol, vrnila
se je na Pediatri¢no kliniko. Tam je celo poiskala nasvet
ob svoji nose¢nosti, ko je bila stara ze 20 let. Ko smo jo
ponovno povabili, je le prisla k nam; bila je Ze porocena,
mati dveh fantov, in od takrat je tudi redno nadaljevala s
kontrolami pri nas. Ker je bila ob najinem prvem srec¢anju
tako plaha, sem jo vprasala, kako je nasla moza. »No, kar
na domacem dvoris¢u, ljubezen je na hitro prisla in sva
se porocila.« Videti je bila sre¢na, oba z mozem sta imela
delo in dobro sta shajala, otroka sta bila zdrava, lepa ...
Prinesla nam je tudi sliko vse svoje druZinice. In tako je
Slo ve¢ let. Z mozem sta se redno udelezevala prireditev
nase Ustanove Mali vitez. Pomagala sta pri nasem delu v
ustanovi in bila videti sre¢na in zadovoljna. Potem pa se je
pred dvema letoma zapletlo. Ze pred tem je Mojca ostala

brez sluzbe. Ko sva se nazadnje pogovarjali se je pocutila
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vedno bolj utrujeno, najraje bi kar spala, izjemno je bila
%ivéna, posebno z otrokoma, hitro je vzkipela. Ob¢asno je
imela tudi glavobole, zdravila ji niso pomagala. Zelela si
je delati, zato smo ji obljubili pomagati do zaposlitve. Ko
pa je do te moznosti prislo, so se ji tezave tako povecale,
da se ni ¢utila sposobno delati, ¢eprav je dejala, da bi rada
delala. Najhuje je bilo z bole¢inami in mravljin¢enjem v
rokah, pa tudi druge tezave so se stopnjevale. Specialisti
so jo pregledali, jo slikali, preiskovali, a kaksnih vidnih
sprememb na njenem Zivénem sistemu nismo nasli. Vsi iz-
vidi so bili »normalni«. Ponovno jo je pregledal psiholog,
ki jo je dobro poznal %e od prej. Tudi tja je prisla v sprem-
stvu moza. Povedala je, da ima bolec¢ine v hrbtenici, da v
rokah nima moc¢i, da jo pecejo. Stvari ji padajo iz rok, je
trdila. Zadnje pol leta je jemala zdravila, a brez uspeha, ni¢
ji niso pomagala. Psiholog ji ni prisel blizu. »Mojca tezje
stopi v emocionalni odnos.« Nas strokovnjak je dobil vtis,
da bolj komunicira preko svojih bolecin in tezav, ki jih ob-
§irno opisuje, o sebi pa ni pripravljena govoriti, ¢e$ da ima
sicer urejeno Zivljenje. Mnenje psihologa je bilo med dru-
gim tudi, da »pregled nakazuje obilnejse ¢ustvene motnje,
obcutek nespretnosti, strah, umik v osamo. Tem tezavam
sledi ob¢utek odrinjenosti, kar je lahko vir depresivnega
dozivljanja. Ob tem je prisotna dokaj$nja svojevoljnost s
hkrati mo¢no izrazenimi odvisnostnimi teznjami. Inteli-
genéni potenciali so sicer nadpovprec¢ni, ki jih doslej ni
uspela realizirati«. Mojca je tako odklonila ponujeno psi-
hoterapevtsko obravnavo.

Mojca je bila ob nasem pogovoru stara 32 let, levkemijo
je prebolela pred sestindvajsetimi leti, je torej ena od »zgo-

60



dnejsih« bolnikov. Zdravljenje njene bolezni je bilo takrat
Se bolj intenzivno, kot bi bilo danes, predvsem obsevanje
glave in hrbtenjace. Njene nevroloske tezave, kot so mra-
vljin¢enje in bolecine, so najverjetneje posledica zdravljenja,
Ceprav jih tudi nasi najnovejsi aparati ne zaznajo. Podobne
tezave smo opazovali tudi pri nekaterih drugih bivsih bol-
nikih. Taki pojavi so precej neraziskani in ne vemo, kako
se bo stvar razvijala v bodoce. Najmanj je verjetno, da bi
se spremembe in s tem teZave izboljsale. Mojca se je mo-
rala navaditi z njimi Ziveti. Ker pa je po naravi svojevoljna,
po drugi strani pa ¢ustveno zaznamovana zaradi dolgotraj-
nega zdravljenja, ji je bilo to tezko. Upali smo, da ji bodo
le pomagale njene inteligen¢ne sposobnosti. Zeleli smo si,
da bi ji bila, kot doslej, v oporo njena druzina. Z mozem
sta se redno udelezevala srecan;j z drugimi bivsimi bolniki,
skupaj so nacrtovali izlete, prireditve in $e kaj. Kot je ka-
zalo, ji je bila taka druzba $e najbolj v pomo¢ in da so jo
njeni sovrstniki e najbolje razumeli. Tudi mi zdravniki
smo se in se bomo tudi v bodo¢e trudili, da bi naredili,
kar bo pa¢ v nasi moci, ¢eprav je nase znanje na tem pod-
ro¢ju $e pomanijkljivo. Ob zadnjem pregledu je nevrolog
zapisal: »Zacetna zaznavna naglusnost, kroni¢ni bolecinski
sindrom, funkcionalno pogojene bolec¢ine. Stanje po tes-
kem specificnem onkoloskem zdravljenju s kemoterapijo
in celotnega Zivéevja v otrostvu z vsemi posledicami ma-
ligne bolezni in anksiozno depresivni sindrom.« Priporo-

¢al je stiriurni delavnik. Nismo vedeli, kako bo slo s tem.

Priznati si moramo, da je $e mnogo tega, Cesar o kas-

nih posledicah zdravljenja raka pri otrocih ne vemo. Iz
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tega razloga trdimo, da moramo vse take bivse bolnike
dosmrtno slediti, se od njih ugiti in jim stati ob strani
pri njihovih tezavah, s katerimi ne morejo vedno opraviti
brez pomoc¢i. Strinjali se boste z mano, da je tudi ocena
kakovosti Mojcinega zivljenja zapletena. Ne vemo, ¢e so
bile njene fizi¢ne tezave posledica zdravljenja, ali so bile
le potencirane, ker je bila Mojca $e otrok, ko je zbolela, in
ima zato custvene tezave! Kako meriti kakovost njenega
#ivljenja v primerjavi s povpre¢no Slovenko njenih let? Ve¢

je vprasanj kot odgovorov.

Telesno pocutje

Dobro telesno pocutje je: nobenih znakov bolezni, no-
benih tezav, ohranitev funkcij in neodvisnost.

Zanima nas, kaj je o telesnem pocutju iz ¢asa zdravlje-
nja ostalo v spominu mladostnika. Ob nasem prvem pre-
gledu pri vsakem biviem bolniku brskamo po njegovem
spominu. Ko nam zaupa svojo zgodbo, posebej postavimo
Se nekaj vprasanj, in sicer, kaj je dozivel kot najneprijetnejse
in najbolj bole¢e v ¢asu zdravljenja. Tisti, ki so bili zdra-
vljeni pred desetletji, so najveckrat odgovorili: »To, da sem
moral v bolnico.« Tisti, ki so se zdravili zadnja desetletja,
pa po vecini odgovarjajo: »Kemoterapija.« Tega mnenja
so predvsem tisti, ki so jo prejemali z injekcijo v hrbet. S
skrbnim psihologkim testiranjem okrog 250 bivsih bolni-
kov smo lahko tudi ugotovili, da so stevilne hospitalizacije
bolj vplivale na njihove ¢ustvene posledice zdravljenja, kot

na primer obsevanje ali operacija.
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Fizi¢ne posledice zdravljenja in bolezni smo ugotovili
pri ve¢ kot polovici (66 %) bivsih bolnikov. Te so pogo-
stejSe in teje pri tistih, ki so se zdravili pred letom 1980.
Najpogosteje (63 %) ugotavljamo zmanjsano delovanje lez
z notranjim izlo¢anjem: $¢itnice, spolnih zlez. Te pomanj-
kljivosti precej uspesno nadomeséamo in vegjih tezav, kot
je redno jemanje hormona in redne kontrole, ni. Pri 17
% smo posledice bolezni in zdravljenja ocenili kot »teZje«.
Nekateri so invalidi po hudih operacijah, na primer ampu-
tacijah udov. Najve¢ jih je s tezavami po zdravljenju med
tistimi, ki so imeli moZganske tumorje (41 %): zmanjsanje
intelektualnih sposobnosti, delne ohromelosti, epilepsija.
Slednjo je tudi mozno obvladovati z zdravili in rednimi
pregledi. Poznamo tudi tri bivie bolnike, pri katerih se
je zaradi obsevanja glave in hrbtenice ustavila rast in so
ostali paleki. Ti so odvisni od starsev. Nekateri s hudimi
mozganskimi okvarami Zivijo v domovih za invalide. Ne-
kje na zacetku sem zapisala, da se z medicinskimi problemi
ne bomo ukvarjali. Pa vseeno se mi je zdelo, da ni prav, ce
teh mladih ljudi, ki Zivijo nekje ob robu, sploh ne bi ome-
nila. Res je nekako »poskrbljeno« zanje, ¢eprav bi jim Zeleli
boljse Zivljenje, kot je mozno v teh okolis¢inah. Njihovi
problemi kri¢ijo in jih ni mo¢ spregledati. Vendar se tu
ukvarjamo s posledicami bolezni, ki niso tako opazne na
zunaj, jim pa vendar moramo nujno posvecati pozornost.

Razmisljala sem o naslednjem »poglavjug, in sicer, kako
ga povedati, da bomo ostali na trdnih tleh, brez pretiranih
strahov. Resnice vam le ne smem zamolcati, sem sklenila.
Eden najtezjih pojavov pri tistih, ki so Ze preboleli raka

v otrodtvu, je namrec¢ pojav »sekundarnega tumorjag, se
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pravi nova rakasta bolezen drugacne vrste, kot je bila prva.
Negotovost, strah pred zdravljenjem in pred tem, kaksen
bo izid, je ob tem pojavu, seveda tako pri bolniku kot pri
starsih, velikanski. Vsa kalvarija se za¢ne znova. Poznamo
take bivse bolnike, ki so preboleli kar tri razli¢ne oblike
raka. Nedvomno so jim bolezni in zdravljenje zapustile po-
sledice na telesu in dusevnosti. A vendar se pokaze tudi
njihova neverjetna trdoZivost. Spoznala vas bom z mlado
Yeno, eno izmed petinstiridesetih bolnikov v Sloveniji, ki
so preboleli raka v otrostvu in zboleli za »sekundarnim

tumorjems.

Marica se je leta 1978, ko je bila stara Sest let, zdravila
zaradi levkemije. Prejemala je kemoterapijo in obsevali so
ji glavo. Po kon¢anem zdravljenju je redno hodila na kon-
trole na Pediatri¢ni kliniki, kjer so na pregledu leta 1986,
stara je bila 14 let, ugotovili bulo na levi ¢eljusti. Preiskave
so pokazale, da gre za kostni sarkom. Spet je prejemala
kemoterapijo in bila nato operirana. Vso levo spodnjo ce-
ljustno kost je bilo treba odstraniti. Defekt je bil mo¢no
viden, vendar so ga spretni kirurgi ez $tiri leta, ko je bila
Marica stara 18 let, popravili tako, da so na mesto manj-
kajocega dela ¢eljusti vsadili eno izmed reber. Po kon¢a-
nem zdravljenju tega drugega raka smo Marico redno sre-
¢evali na Onkoloskem institutu. Vse je bilo lepo in prav,
kozmeti¢na operacija je lepo uspela. S solanjem res ni slo
preve¢ lahko, imela pa je zaposlitev, opravila je vozniski
izpit in Zivela Zivahno druzabno Zivljenje. S stiriindvajse-
timi leti se je poroc¢ila in rodila sina. Ob porodu se je pre-

komerno zredila, se potem otepala s kilogrami, a sicer je
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bila sre¢na. Njeno pot smo sledili e naprej v ambulanti
na Onkologkem institutu ter spoznali tudi njenega moza
in sinka. Ko je bil fantek star dve leti, smo pri Marici na-
sli rakasto bulo, tokrat v §¢itnici. Sledilo je naporno zdra-
vljenje z odstranitvijo §¢itnice. Po operaciji je prejela se
radioaktivni jod, nato dolgotrajno umerjanje primerne
doze nadomestnega hormona §¢itnice. Stiri leta po zdrav-
ljenju raka v §¢itni¢ni #lezi, je bilo z zdravjem kon¢no spet
vse v redu. Ceprav je bila to ze tretja Maricina zgodba, ki
se je sre¢no koncala, so stresi tretje bolezni terjali svoje.
Marica je imela odtlej tezave v zakonu, moz je zacel pijan-
cevati. Kot je povedala Marica, se je srecevala s tezavami
s tad¢o, menda pa tudi z materjo. Na sreco je sinko lepo

napredoval in bil uspesen.

Psiholosko pocutje

Dobro psiholosko pocutje opredeljujejo kot namero
vzdrievati nadzor nad za Zivljenje nevarno boleznijo, ki
povzroca ¢ustveno neravnovesje, spremenjene Zivljenjske
prioritete, strah pred neznanim, pa tudi pozitivne spre-
membe v Zivljenju.

Vsakega bivsega bolnika vpragamo ob prvem pregledu,
¢e ga je bilo med boleznijo strah. Strahu pred smrtjo mnogi
niso omenili, mnoge pa je bilo strah pred bole¢ino, pred
injekcijo. Bolecin se sicer ne spominjajo, vendar omenjajo,
da jih je bilo strah tega, »da bo bolelo«. Ce si dobro ogle-
damo njihove neine roke, lahko vidimo brazgotine zaradi

Stevilnih injekcij v Zile, kamor so prejemali kemoterapijo.
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Zile so zabrazgotinjene, tezko jih je najti in otipati. To do-
bro vedo sestre, ki morajo jemati kri za preiskave. Novih
vbodov se mnogi zelo bojijo, nekateri do te mere, da ne
pridejo na pregled.

Leta po kon¢anem zdravljenju so bile najbolj proble-
mati¢ne tezave anksioznost, strah pred ponovitvijo bole-
zni (ali razsevki), skrb o rezultatih preiskav v bodoce in
tezave ob spominu na zdravljenje rakaste bolezni. Te se
ponovno kazejo v anksioznosti, labilnosti razpolozenja in
depresivnosti. Pri teh tezavah pomagamo nasim preZive-
tim s skupinskimi srecanji.

Pri tistih, ki si izbirajo partnerje in zaZelijo otrok, se
pojavijo vprasanja: »Ali bom lahko imel otroke?! Ali bodo
otroci ogrozeni ali bodo podedovali mojo bolezen’ Na taka
vprasanja lahko odgovarja le strokovnjak, saj so odgovori
vcasih lahko negativni, v¢asih zelo zapleteni. Poznamo ne-
kaj oblik otroskega raka, ki imajo dedno osnovo, dedova-
nje pa ni enostaven proces.

Kar se ti¢e rodnosti bivsih bolnikov, nas vse nase sofi-
sticirane preiskave lahko pustijo na cedilu. Spomnimo se

Metke. Pri moskih je to vprasanje $e posebej ob¢utljivo.

Socialno pocutje

Tu gre za prizadevanje za odpravo vpliva raka na po-
sameznike, njihove vloge v druzbi in odnose med ljudmi.
V ospredju so problemi druzine, spolni in zakonski
problemi, prilagajanje druzbi, vprasanje zaposlovanja,

prizadetost pred tem, da bi se izvedelo, da so imeli raka,
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stigma, teZave ob povrnitvi v $olo ali na delovno mesto
in spremembe prioritet pri delu, ker je eden izmed pro-
blemov tudi diskriminacija. Zgodi se, da biviega bolnika
nocejo dosmrtno zavarovati zaradi bolezni, za katero se
je zdravil. V trenutku, ko sem ustvarjala te stavke, sem
pisala zdravnisko potrdilo za nekoga, ki je redno hodil
na kontrole in Ze 20 let sploh ni bil bolan. Poleg tega
imajo v¢asih tudi tezave pri povracilu stroskov, na primer
okvarjenega zobovja kot posledice zdravljenja ali dvom o
pravici do vozniskega dovoljenja. Nekaj let smo morali
za voznike obnavljati zdravnisko spricevalo vsako leto.
Ocitno nekateri niso mogli verjeti, da se je prizadeti od
raka res pozdravil. Marsikateri je vedel tudi povedati, da
ga nejeverno in zacudeno gledajo, ¢e je povedal, da se je
kot otrok zdravil zaradi raka. Tudi z diskriminacijo pri
zaposlovanju, zgolj zaradi prebolele bolezni, se sre¢ujemo,
Ceprav naj bi jo zakon preprecil. Prav tako je pri Zivljenj-
skem zavarovanju, kjer ne vem, ali je diskriminacija ne-
zakonita ali ne.

Naloga nas zdravnikov in drugega medicinskega osebja
je odpravljati tako nevednost, poskrbeti za boljse ozavesca-
nje ljudi, pozivati k strpnosti. Mnogo tezkega dela nas se
¢aka, saj veste, da je ena izmed najtezje dosegljivih spre-
memb v druzbi sprememba miselnosti ljudi. Fundacija,
ki smo jo ustanovili, je namenjena tudi temu, njeno us-
pesnost je za zdaj Se tezko oceniti. Verjamemo pa, da smo
nekaj le Ze dosegli. Saj to je edina spodbuda za nasa pri-

zadevanja $e vnapre;.
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DusSevno pocutje

Dusevno dobro pocutje je zmoznost imeti upanje ter
ob izku$nji z rakavo boleznijo najti smisel kljub negotovo-
sti, ki jo bolezen prinasa ...

Dusevne tezave so lahko tudi zalost, ob¢utek, da je bil
¢as med boleznijo izgubljen. Nekateri so povezovali tudi
vernost in dusevno podporo pri okrevanju od rakaste bo-
lezni. Pomembna sta tudi upanje in smisel zivljenja.

Opisani koncept, v katerega smo nekako poskusali
uokviriti nasa razmisljanja, nam pove nekaj o tem, kako
zapletena je ocena kakovosti #ivljenja. Vprasajmo se tudi,
kdaj je pri posamezniku najprimernejsi ¢as za tako oceno.
Najve¢ podatkov je o tem, kako se bolniki pocutijo med
zdravljenjem, manj je takih, ki ocenjujejo stanje mnogo
let po zdravljenju. Takrat je to seveda mnogo tezje in bolj
zapleteno. Spomnimo se nasega biviega bolnika Mirka, ki
je bil ve¢ kot desetletje nesrecen, nejevoljen, jezen na ves
svet. Potem se je porocil, dobil otroka in postal srecen,
vse hudo je bilo pozabljeno. Kaj bomo torej steli v rezultat
raziskave! V katerem obdobju ga bomo »ocenjevali«?

Kako vpliva na nao kakovost Zivljenja nasa narava, zna-
¢aj, ki ga prinesemo na svet! Poglejmo si dve zgodbici in
kako sta si razli¢ni po tem, kar je ostalo v spominu dveh
biviih bolnic. Sicer sta si zgodbi sami v marsi¢em sorodni.
Psiholog tudi ni nasel izrazitejsih odstopanj niti pri eni
niti pri drugi mladi Zeni.

Med bolnimi otroci so pa¢ tudi taki s tako mo¢no
son¢no naravo, da jo obdrzijo med boleznijo, po njej in

skozi zivljenje.
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Taka je JozZica, ki je ob tem pisanju izpolnila e 38 let.
Takrat je bila poroc¢ena mati dveh otrok, starih 14 in 17
let. Izucila se je za Siviljo, bila je zaposlena in zadovoljna s
sluzbo. Ko je bila stara devet let, se je zdravila zaradi lev-
kemije. Dve leti je prejemala kemoterapijo, bila je obse-
vana, veckrat v bolnici sama, brez starsev. Iz ¢asa zdrav-
ljenja se ne spomni nicesar neprijetnega. Starsa sta sicer
jokala, ko so bili na poti v bolnico, sama pa se je »smejala
in pela«. Po kon¢anem zdravljenju je nekaj ¢asa se imela
»slabo krig, za izbolj$anje krvi so ji predpisali tablete. Te je
nehala jemati, ker se kri kar ni hotela popraviti. Vsak dan
pa je popila kozarec domacega vina, jedla kruh z zaseko,
zjutraj fizol in kislo zelje, pa sta se ji je povrnila apetit in
zdravje. Psiholog, ki jo je pregledal, je napisal zelo kratek
izvid, med drugim, da je »njen testni profil harmonicen«.
Redno je bila enkrat letno na kontroli, vedno je bila zdrava
in zadovoljna. Véasih jo je spremljal tudi soprog. »Otroka
sta pridna, zdrava in Zivahna,« nam je Jozica vedno z ve-

seljem povedala.

Lina se je zdravila zaradi Hodgkinove bolezni (vrsta zlez-
nega raka), ko je bila stara 11 let. Na Onkoloski institut
je prvi¢ prisla na kontrolo, ko je bila stara 22 let. Iz ¢asa
zdravljenja se je spominjala $e »vsega«. Kako se je bolezen
zacela s kasljem in vrocino, kako so ji v bolnici slikali pljuca,
nasli zasencenje in jo napotili takoj v Ljubljano. Ustrasila
se je in bila tudi zalostna, saj je bilo dan pred prvomaj-
skimi prazniki. Ob sprejemu na Pediatri¢no kliniko se je
spominjala nejevoljne sestre, ce§ »kaj hodis sedaj, saj cez
praznike ne bomo ni¢ naredili, nisi mogla pocakati dva
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dnil«. Spominjala se je preiskav, injekcij, zdravil, najhuje
je bila »tista infuzija, po kateri sem vedno bruhalag, tudi
zdravila je s teZavo jemala in tudi ob srec¢anju so se ji Se
vedno upirale. Kot je kazalo, jih nikoli ne bo jemala, ¢e
jih ne bo nujno potrebovala. Spominjala se je »preiskave
za trebusne bezgavke«. Ko so jo namre¢ prinesli nazaj v
sobo, so jo v posteljo polozili narobe, tako da je videla na
tablici napisano, da ima tumor in da ji je med preiskavo
zastalo srce. Takrat se je ustrasila, mislila je, da bo umrla.
Povedali so ji, da bo $la na operacijo, da ji bodo vzeli vra-
nico. Dan pred operacijo je $e pletla plet za svojo sestro.
Bila je okarana, ker je bila pozno zvecer pokonci, pred
operacijo naj bi namre¢ spala. Spomni se, da je rekla, da
mora vendar plet dokoncati, kaj pa ¢e na operaciji umre.
Naslednje jutro je imela po telesu izpuscaje, premestili so
jo na infekcijsko kliniko, vzroka izpusc¢ajev niso poznali
in Se danes ne ve, zakaj potem ni bila operirana. Po kon-
¢anem zdravljenju se je pocutila zdravo, zaposlila se je kot
delavka in si ustvarila druzino z dvema otrokoma.

Lina e danes redno hodi na kontrole in ima kar nekaj
tezav z zdraviem, ki so posledica zdravljenja. Psiholog, ki jo
je takrat pregledal, pa ni nasel nobenih znakov psiholoske
okvare, ki so sicer pogosta posledica takega zdravljenja, kot
mu je bila izpostavljena Lina. Morda ji je pomagalo tudi to,
da se je svojih spominov otresla pri okrevanju in ozdrav-
lienju, da je o njih spregovorila in da je zgodaj nasla par-
tnerja, ljubezen in si ustvarila druzino. Ko sem ustvarjala
to knjiZico je bila stara 38 let, obc¢asno je bila zaskrbljena,
saj so jo mucile tudi bolec¢ine, a v glavnem je bila kljub

vsemu zadovoljna z delom, s svojo druZino, ¢eprav je Zivela
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v skromnih Zivljenjskih razmerah. Med biv§imi bolniki, ki
jih je spoznala, je nasla mnoge prijatelje. S svojo druzino
se je $e zmeraj udelezevala skupnih prireditev in pocitnic

in je bila mnogim dragocena prijateljica.
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»"WPRASAL SEM SE, ZAKAJ SEM SPLOH TU,
NA TEM SVETU.«

V stevilnih studijah opazajo, da je pri okrevanju in oz-
dravljenju izrednega pomena razmisljanje o smiselnosti bo-
lezni, ki jo bolnik prezivlja. Preboleli od raka veasih is¢ejo
smiselnost in neki namen v tem, da so dobili $e eno moz-

nost v Zivljenju.

Ljubo se je leta 1984, ko je bil star osem let, zdravil zaradi
mozganskega tumorja. Operirali so ga, izrezali tumor v moz-
ganih, nato smo ga obsevali od glave do trtice skozi osem
tednov. Bil je prvi otrok, ki sem ga obsevala zaradi mozgan-
skega tumorja, potem ko sem se vrnila domov po dvajsetih
letih potepanja po svetu. S tem, kako najbolje zdraviti tak
tumor, sem se precej intenzivno ukvarjala zadnja leta v New
Yorku. Tega Ljubo takrat sicer ni vedel, vedel pa je, da je prav,
&e gre skozi dolgo proceduro obsevanja, ki je bila za njegovo
ozdravljenje dodatno potrebna po operaciji. Vsak dan, razen
sobote in nedelje, je prisel, legel na trebuh v mavéno poste-
lio, da je bil ¢isto pri miru med obsevanjem. Okoli sebe ni
nicesar videl, sam je bil v neprijaznem prostoru z veliko je-
kleno »posastjo« - kobaltovo bombo. Nisva imela tezav, kar
8lo je iz dneva v dan, v¢asih, se spomnim, je bil celo nasme-
jan. V njegovem spominu je obsevanje po vsem, kar je Ze
izkusil, predvsem kot nebole¢ postopek, prijazni ljudje in
v¢asih kaksna lizika za tolazbo. Po kon¢anem zdravljenju se
ve¢ let nisva videla. Ko je odrasel, sva se spet srecala na On-

11



koloskem institutu in od takrat sva redno vzdrzevala stike.
Zmeraj si lahko izmenjava nekaj besed, ¢e se morda srecava
na Ustanovi Mali vitez ali pa na ulici. Ljubu je psiholog, ki
ga je ocenjeval, izmeril vse inteligen¢ne kvociente nad pov-
pre¢jem za Slovence. Ocenil je tudi, da ima nekaj ¢ustvenih
tezav, ki ga ovirajo, da bi svoje intelektualne kapacitete lahko
uveljavil. Ljubo je svoj studij precej »lekel, takrat ga je le
koncal. Neko¢ sva se spet precej dolgo pogovarjala in pove-
dal mi je zanimive reci, o katerih je vredno razmisliti. Ljubo
je vprasanju smiselnosti Zivljenja posvetil veliko svojega casa.
»Vprasal sem se, zakaj pa sem sploh tu. Clovek ima tako malo
vpliva na potek svojega zivljenja. Po eni strani ima na izbiro
naslednjo pot: lahko postane zagrenjen, po drugi strani pa
si lahko misli, da bi bilo lahko e slabse. Preziveto trpljenje
ti da neko odpornost in mo¢, morda gremo mi zato laZje
skozi tezave v Zivljenju, kot tisti, ki tega ne prezivijo.« Smi-
sel Zivljenja je zacel iskati v veri in iskal je nacin, kako vero
prestaviti v prakso, v Zivljenje. »Vera je postala moj zivljen;j-
ski stil, tisto, kar vsak dan po¢nem. Ko sem bil bolan, sem
bil popolnoma brez mo¢i, sedaj imam mo¢. Vendar tudi to
mo¢ lahko izgubim. Cesa mi ne morejo vzeti? Mojega zna-
nja’ Tudi to mi lahko vzamejo. Nih¢e pa mi ne more vzeti
mojega odnosa do Boga. Ta je edinstven. Da sem to spo-
znal in da sem zacel tako razmisljati, sem potreboval tezko
#ivljenjsko izkusnjo. S pomocjo Svetega pisma, ki ga redno
studiram, resujem svoje probleme. Skusam se z njim krepiti,
kot na primer biti ponizen. PoniZen, vendar ne tako, kot se
to na splo$no pojmuje, ampak tako, kot je bil judovski kralj
David.« Ljubo je svoja razmisljanja tudi realiziral. Koncal je
fakulteto in napisal na to temo svoje diplomsko delo.
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RAK JE OZDRAVLJIV

Ob tihih vecerih, ko wveter zavijajo¢ poje svojo pesem, gelim

iztrgati iz sebe tego dneva.
(Mia)

Dusevne in ¢ustvene posledice bolezni in zdravljenja
raka seveda niso odvisne samo od zunanjih dogodkov,
ampak v veliki meri tudi od otrokovih lastnosti, zmoglji-
vosti reagiranja, starsev, okolja, v katerem otrok raste, od
zdravstvenega osebja, ki ga srecuje. Vse se prepleta med
seboj. Raziskovalci, ki ocenjujejo kvaliteto Zivljenja po-
sameznikov, ki so preboleli raka v otrostvu, so se lotili
tezke naloge, kadar skusajo izoblikovati sisteme za tako
ocenjevanje. Ali sploh vemo, kaj to je, kaj je sreca? Saj po-
znamo vecno se ponavljajoce vprasanje: ali je vsak bogatin
srecnejsi od vsakega reveza! Kaj pomeni enemu bogastvo
zdravija in kaj drugemu dejstvo, da je prebolel smrtno ne-
varno bolezen! Zavedam se, da na ta vprasanja ne bom
sposobna odgovoriti z raznimi §tevilkami, zato poskusam
to storiti z nekaterimi besedami bivsih bolnikov. Seveda
je izbira in ocena teh subjektivna, subjektivna pa bo tudi
vasa ocena, ko boste njihove besede in razmisljanja brali.

Nase raziskave s psiholoskim testiranjem so pokazale,
da se mladi, ki so v otrostvu preboleli raka, v nekaterih
lastnostih razlikujejo od drugih sovrstnikov, ki te izkusnje
nimajo. Ker je sedaj eden od tiso¢ Slovencev prebolel raka

in ker ra¢unajo, da bo ¢ez desetletje eden od sto oseb de-
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lovne sile prebolel raka, je to skupina ljudi, ki ji moramo
posvecati vso pozornost in razmisljati o njej. Nekateri pre-
boleli potrebujejo zdravnisko pomo¢, drugi moralno ali
psiholosko podporo. Od njih se lahko u¢imo, kako zdra-
viti raka in kako premagovati ovire v Zivljenju: strah in
obc¢utke manjvrednosti.

Pred leti, ko sem se zacela soocati s temi mladimi ljudmi,
se z njimi pogovarjati, so bili moji prvi vtisi naslednji: v
meni so vzbudili obéudovanje in spostovanje do njih. Ve
krat sem rekla, da imajo »rane, pa tudi bisere v svojih srcih«.

Od tistih prvih zacetkov pa do danes smo se ze marsi-
¢esa naudili. Z zdravnigkimi preiskavami smo ugotovili,
da je ve¢ kot polovica takih, ki potrebujejo nekoliko
zdravniske pomoc¢i in da jih je treba spremljati skozi vse
#ivljenje. Vendar se s tem tu ne bomo ukvarjali. Nas za-
nima predvsem, kako posledice zdravljenja raka v otro-
stvu bremenijo Zivljenje bivsih bolnikov, njihovo vklju-
¢evanje v druzbo in kako vplivajo na njihovo zasebno
zivljenje. Koliko je izkusnja v mladosti vplivala na razvoj
osebnosti! Koliko je zaradi osebnostnih lastnosti vplivala
na posledice dozivetij, verjetno ni mogoce odgovoriti.
Vemo, da se skupina teh mladih ljudi v celoti razlikuje
od »normalne« populacije mladih v Sloveniji - da pa so
tudi med njimi velike razlike glede na posamezne bole-
zni, nacin zdravljenja, spol, okolje in druge dejavnike, ki
jih ne poznamo. Na kakovost njihovega Zivljenja lahko
mocno vpliva tudi druzba, v kateri Zivijo in v kateri se
skusajo uveljaviti. Zato je moj namen opozoriti na to sku-
pino ljudi, ki bodo vedno bolj sooblikovali naso druzbo,

ki pa se ne zaveda pomembnosti tega pojava - druzbo,
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ki se problemom v zvezi z rakom najraje izogne in noce

o tej neprijetni zadevi ni¢ slisati.

Zato bi rada tej druzbi povedala predvsem tole:

e da je rak ozdravljiv (pri otrocih do 80 %),

* da ozdravljenje raka lahko zapusti na ozdravljenem
posledice, kot so telesne ali ¢ustvene okvare in

* da se posledice lahko kazejo tudi v pozitivnem smislu,

v nadinu ocene vrednot v Zivljenju in tolerance do drugih.

Morda bi bilo umestno povedati, da med vsemi doslej
v Sloveniji registriranimi, obolelimi za rakom, v starosti
od 0 do 15 let in tistimi, ki so raka preboleli, med kasnej-
§imi vzroki smrti najdemo le enega samomorilca. Prebole-
lih mladostnikov, starejsih od 16 let, imamo sedaj ¢ez 700.
Pri tem pa so na Statisti¢cnem uradu Republike Slovenije

samo leta 2000 zabelezili 157 samomorov oseb v starosti

od 15 do 39 let.
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DIAGNOZA RAK

Ali si imel domotoZje, ko si bil v bolnici? »Ne, saj je bila ves

cas pri meni mamad.«
(Mitja, zdravljen zaradi levkemije, 1969)

Zvonku so leta 1976, ko je bil star devet let, ugoto-
vili levkemijo. Zdravili so ga dve leti s kemoterapijo in
mu obsevali glavo. Leta 1986, ko je bil star 19 let, se je
odzval nagemu povabilu. Takrat je povedal, da se je bolj
ustrasil spremembe kot samega zdravljenja, saj je bil pr-
vi¢ v Ljubljani, Zivel je namre¢ na dezeli. Povedali so mu,
da ima premalo krvi, da se bo z zdravljenjem vse uredilo,
nikdar ni posumil, da bi mu kaj prikrivali. Cutil se je
mocno prikraj$anega, ker je ob njegovi bolezni zanj skr-
bela stara mama, saj so star$i v tem casu delali v Nem-
¢iji. »Potem ko so videli, da gre zares, so pa le prisli do-
mov.« V¢asih je bil kar jezen na starse, ker so ga pustili
pri stari mami, sestri dvojcici, ki sta se rodili v Nem¢iji,
pa sta smeli Ziveti pri njih.

S 50lo ni imel tezav, dokler je hodil v $olo doma, potem
pa so se preselili v mesto in je v 4. razredu dosegel samo
dober uspeh, kar mu je vzelo precej volje. Srednjo $olo je
izdelal brez posebnih tezav, ni bil najboljsi, pa tudi trudil
se ni. Ko je koncal srednjo $olo, se je odlo¢il, da bo sel de-
lat, saj do $tudija ni imel volje. Sam je mislil, da je izgubil
voljo ob prvem neuspehu, takrat, ko je 4. razred izdelal

samo z dobrim uspehom. Delal je kot sprevodnik na lo-
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kalni progi, kake posebne izobrazbe za to ni potreboval.
S sluzbo je bil zadovoljen, saj je imel veliko prostega ¢asa,
zato si tudi ni Zelel napredovati. Rezultati psiholoskega te-
stiranja so takrat pokazali, »da gre pri intelektualno visoko
nadpovpre¢no opremljenem pacientu za blazje odklone
v smislu potlacene agresivnosti z verjetno anksiozno de-
presivnim dozivljanjem, zaradi ¢esar je njegova storilnost
nekoliko omejena oziroma se prej nagiba k pasivnostic.
Zvonko je redno hodil na kontrole na Onkologki intitut.
Zadovoljen je bil s sluzbo, medtem se je porocil ter dobil
sina in h¢er. Po mnogih letih, sem Zvonka sre¢ala na hod-
niku na Onkologkem institutu, kamor je prisel na svojo
vsakoletno kontrolo. Z njim je bila vsa druZina, Zena in
oba otroka. Prosila sem ga, da se oglasi $e pri meni, da bi
ga spet malo povprasala, kako mu gre in kaj misli o svoji
bolezni danes. Ali so mu letne kontrole v breme, ali misli,
da mu je bolezen kako zaznamovala Zivljenjsko pot. Spet
mi je omenil, da ga je najhuje prizadelo to, da je ostal brez
starSev s staro mamo. »Bil sem zelo prizadet. Vendar, ko
smo zgradili hi§o in ko se je najprej vrnila mama, potem
pa $e oce, je bilo vse pozabljeno. Takrat sem bil ze prepri-
¢an, da sem zdrav in da bo odslej vse v redu.« Kasneje ni
bilo ve¢ tezav. S starsi je imel kasneje zelo dobre odnose, z
druzino in s poklicem je bil zadovoljen. Ni mi mogel re¢i,
da bi bolezen imela odlo¢ilen vpliv na njegovo Zivljenje,
seveda, kdo pa lahko to ve! Povedal je tudi, da verjetno
ne bi bilo tako, ¢e bi se mu na telesu poznala kaksna hiba
kot posledica bolezni ali zdravljenja. Ponovno je izrazil
svojo hvaleznost in dejal: »Veckrat pomislim: le kaj bi bilo
z mano, ali bi bil sploh Ziv, ¢e takrat ne bi spoznali, da se
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moram zdraviti v Ljubljani, saj je dolgo trajalo, da so ugo-

tovili pravo naravo moje bolezni.«

Ko poslusam ljudi okoli sebe, njihove tezave in tegobe,
pomislim, ali ni morda kruta izkusnja bolezni otroka za-
znamovala njegovo Zivljenje tako, da se bolj zaveda njegove
dragocenosti in je hvaleZen za vse dobro, kar mu je naklo-
nilo? Pogovor z njim mi je vzbudil pozitivna ¢ustva, saj je
tudi meni ob mnogih tezavah zZivljenje naklonilo veliko

dobrega, kar v¢asih pozabim.

Starsi

Danes se sicer vedno ve¢ otrok pozdravi, vendar pa di-
agnoza rak ve¢inoma pomeni dolgo, tezavno zdravljenje,
prekinitev druzinskega Zivljenja, prekinitev Sole, negoto-
vost, strah. Starsi, ¢e razumejo resnost zdravljenja in spre-
jemajo nevarnosti in tezave, lahko kot del zdravstvenega
tima mnogo pripomorejo k uspesnosti zdravljenja. Diagnoza
rak je ena od najokrutnejsih izkusen;j za druzino, pogosto
z resnimi posledicami tudi za dusevno zdravje preostalih
¢lanov druZine. Zato je treba Ze zgodaj vzpostaviti razume-
vanje in sodelovanje vse druzine. Razen na ozdravljenje
malega bolnika, kakovost njegovega #ivljenja med boleznijo
in po ozdravitvi moramo misliti tudi na vso druzino. Za
dolgotrajno, naporno in bolece zdravljenje nevarne bole-
zni potrebuje mali bolnik vso podporo starSev, ti pa mo-
rajo imeti za to dovolj notranje moci in biti pripravljeni

na tezave vseh vrst. Stres dolgotrajnega zdravljenja ni ni¢
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manjsi kot prvi $ok, ki ga starsi dozivijo ob diagnozi rak.
Tudi po remisiji mora otrok $e veckrat v bolnico, ob po-
novitvi bolezni, kar ni redko, pride razo¢aranje, ko se vse
skupaj za¢ne znova, nov strah in nova negotovost.

Nekatere druzine Zelijo sodelovati pri zdravljenju
svojega otroka, druge ne. Nimamo jih pravice siliti v od-
lo¢itev, $e manj pa v njih vzbujati ob¢utek krivde, ¢e se ne
pocutijo dovolj pripravljeni za sodelovanje.

V ve¢ studijah so opazovali pomembnost podpore dru-
gih stargev, ki so v enakem polozaju, morda Ze z malo ve¢
izkusnjami, tako da se prizadeti starsi lazje identificirajo
z njimi, laZje premagajo ob¢utek osamljenosti. Dobre iz-
kusnje drugih jim vlivajo upanje in pogum. Cim prej se
tak$na pomo¢ vzpostavi, tem bolje deluje. Z izmenjavo
izkusenj, dobrih ali slabih, se namre¢ poveca zmoznost
prenasanja bolecih izkusen;. Pri starsih, ki so v stiku s »so-
trpini¢, se poveca razumevanje bolezni in tezav pri zdrav-
ljenju, starsi dobijo ob¢utek usposobljenosti, obcutek, da
niso le nemo¢ni opazovalci, ampak da lahko tudi nekaj
storijo. Veliko lahko storijo, ¢e so v skupinah zdruzeni
starsi otrok, ki so v razli¢nih fazah bolezni in zdravljenja,
in sicer starsi, ki so pravkar zvedeli za diagnozo, ki imajo
otroka v remisiji, ki jih zdravniki pripravljajo za operacijo,
starsi otrok, ki se ponovno zdravijo, ali pa tisti, ki morajo
svojemu otroku stati ob strani, ko je Ze na smrtni postelji.

Tezave v druzinah so $tevilne, v¢asih morata starsa Zi-
veti lo¢eno, da je vsaj eden lahko blizu bolnega otroka.
V tezki situaciji, v kateri je druzina, prihaja v¢asih do tes-
nejsih povezav med posameznimi ¢lani, najpogosteje med

materjo in bolnim otrokom, kar lahko pomeni trajno od-
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rinjenost zakonca in preostalih otrok. Zaradi stresa, loce-
nega Zivljenja, obc¢utka krivde in nemoci so lo¢itve pogo-
ste, kar je $e dodatno breme za otroka. Starsi prepogosto
postavijo svoje Zelje, obcutke in interese na zadnje mesto.
Menijo, da nimajo pravice do lastne sprostitve in se ¢utijo
krive, ¢e neprestano ne mislijo na bolnega otroka. Pogo-
sto so loc¢eni od prijateljev in znancev, v¢asih namerno,
ker se pocutijo oZigosane in se sramujejo rakaste bolezni
v druzini. V&asih trpijo »zanemarjeni« bratje in sestre, kaj
lahko se za¢nejo neprimerno vesti, ¢e se pocutijo zapo-
stavljeni. Starsi véasih tudi skusajo prevec ¢ititi bolnega
otroka, v¢asih se sramujejo priznati svojo potrebo po spa-
nju in hrani ob na smrt bolnem otroku. Vse te stvari se
dajo omiliti z razumevanjem, s podporo »sotrpinove, pa
tudi s tem, da imajo moznost biti ¢im ve¢ ¢asa ob bolnem
otroku, ne da bi zato zanemarili svoje potrebe ali potrebe
drugih svojih otrok.

Omogoc¢iti jim moramo torej prisotnost ob bolnem
otroku, druzenje z drugimi starsi v podobni situaciji in
sodelovanje s preostalim zdravstvenim osebjem, tudi psi-
hologom. Zadnja desetletja so se razmere tudi v tem po-
gledu mo¢no izboljsale. Za starse iz drugih krajev je priskr
bljeno stanovanje v Ljubljani, kjer lahko stanujejo, obéasno
tudi skupaj z otrokom. Na oddelku za zdravljenje otrok z
rakom pa delajo psihologi, ki so neposredna opora malo
starej§im otrokom in star§em, s katerimi se druzijo v sku-
pinah starsev bolnih otrok. Bili so ¢asi, ko tega ni bilo in
je otrok ostajal v bolnici sam, dneve in dneve. V sedanjem
¢asu imajo star$i v glavnem moznost, da so lahko skoraj

neprekinjeno z bolnim otrokom. Vendar imajo lahko vse-
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eno obcutek krivde, ¢e te moznosti ne izkoristijo, ¢e niso
stalno z bolnim otrokom in so doma z drugimi otroki. Ne-
prekinjeno bivanje z otrokom v bolnisnici lahko enega ali
celo oba star$a izlo¢i od preostalih ¢lanov druzine. Ostane
jim premalo ¢asa za sprotno resevanje problemov, katerih

posledica je telesna in ¢ustvena izérpanost.

Ozdravljenje je Sele prvi korak za preZivetje
druZine

Koliko sploh vemo o tem, kaksne telesne in ¢ustvene
tezave Se Cakajo starSe v prihodnosti in kako naj jih na to
pripravimo! Tudi ko je zdravljenje kon¢ano, $e ni konec
strahu, skrbi in mnogokrat tudi izolacije druzine. Na eni
strani so starsi tisti, ki so zalostni, zaskrbljeni in se zaradi
ob¢utka krivde otrokove bolezni sramujejo. Zato se raje z
nikomer o tem ne pogovarjajo. Na drugi strani so znanci,
prijatelji, ki verjetno socustvujejo s starsi in otrokom, a
ne najdejo nacina, da bi se znali o tem pogovoriti. Raje
se izognejo sreanju in morda neprijetnemu pogovoru.
Tako pogovori o rakasti bolezni v druzini ostanejo tabu.
Dolznost nas vseh je, da te travme ¢im bolj omilimo. Tu
se je poleg vsega drugega pokazalo za izredno pomembno
delo s skupinami starsev obolelih otrok tudi po kon¢anem
zdravljenju. S tem je pri nas e mnogo tezav. Ena glavnih
je prav gotovo popolno nerazumevanje za potrebe rehabi-
litacije celotne druzine po hudi izkusnji. Nobenega dvoma
ni, da je potrebno prebolele otroke spremljati vse Zivljenje.

Vendar tu %e naletimo na tezave. Zdravnik, ki je otroka
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zdravil, nerad sporo¢i otroku in star§em, da je potrebno
dosmrtno spremljanje. Starsi so pogosto tisti, ki hocejo
otroka zas¢ititi pred neprijetnostmi in se za kontrole raje
ne odlocijo, tako se odlo¢i tudi mladostnik, ki bi najraje
na vse pozabil. A #al tako enostavno to pa¢ ni. Prav to,
da ne sprejmejo posledice bolezni, ki narekuje dosmrtno
spremljanje, je znak, da se strahu $e niso otresli. Treba
jim je pomagati.

Doslej smo to pomo¢ nudili s skupinskimi sre¢anji bi-
viih bolnikov. Taka srec¢anja pa bi bila potrebna tudi za
starSe bivsih bolnikov. Ker pa zanje zaenkrat v nasih oko-
lis¢inah ni nobenega razumevanja, za to tudi ni moznosti.

Morda se bodo starsi priceli zavedati in se zdru#ili ter
v nasi druzbi premaknili stvari na tem podro¢ju v pravo
smer. Pri nas smo, kar se tice psihosocialne podpore tem
ljudem, se zelo zaostali, ¢eprav smo bili med prvimi, ki
smo spoznali potrebo in tudi uvedli spremljanje prebole-
lih od raka v otroski dobi. Tisti, ki se ne vkljucijo v na$
program sledenja, so pomoci, ki jo odklanjajo, najbolj po-
trebni. Saj $e vedno nosijo v sebi breme strahu, ki se ga
lahko otresejo le z odprtostjo in pogovori, ki jih nudimo
v zdravstveni ustanovi.

Neredko starsi delujejo prevec zas¢itnisko. To se nema-
lokrat pokaze ob prvem pregledu na Onkoloskem insti-
tutu, kjer bivse bolnike sprejmemo %e kot odrasle. Prehod
od kontrol na Pediatri¢ni kliniki h kontrolam med odra-
slimi naj bi pospesil proces odras¢anja. Zgodi se tudi, da
se mali bolnik naveze na svojega otroskega zdravnika in
narobe. Pri prvih bolnikih, ki smo jih vabili na kontrole
v ambulanto odraslih, smo v¢asih naleteli tudi na odpor
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kolegov. »To so vendar nasi otroci,« je bilo slisati. Tudi in-
formacije o tem, da bo potrebna kontrola verjetno skozi
vse zivljenje, ni bilo lahko posredovati otrokom. »Saj jim
moram vendar enkrat reé¢i, da so zdravi.« Podobne tezave
imamo $e danes. Vendar so nam pri tem pomagali prav
uvidevni starsi. Nizozemsko Drustvo starsev otrok, ki so
imeli raka, je napisalo, opremilo in s Stevilnimi teksti sa-
mih otrok poskrbelo za ilustracijo knjiZice: Pregiveti raka v
otrostvu: Konec dober — vse dobro (2002). Ta knjizica je zelo
koristna za ozavesc¢anje starSev in bivsih bolnikov o tem, za-
kaj so obiski pri zdravniku potrebni e, ko je sama bolezen
%e premagana. Pri nas smo jo prevedli v slovens¢ino, dobri

ljudje so nam pomagali z natisom in jo je mo#no kupiti.

Marjan se je kot osemleten decek zdravil zaradi levke-
mije, na kontrole je hodil na Pediatri¢no kliniko do leta
1986 in je bil star ze 19 let, ko smo ga povabili v naso
ambulanto. Se mesec dni pred tem je bil na kontroli na
Pediatri¢ni kliniki. Takrat je prvi¢ vprasal, zaradi kaksne
bolezni se je pred 11 leti zdravil. Misliti mu je seveda dalo
povabilo na pregled na Onkoloski institut, saj je vedel, da
tam zdravijo raka. Kakih posebnih tezav ali pomislekov
nam ni posredoval, tudi sicer je rekel, da je bilo vedno vse
v redu, doma in v 3oli. Na pregled ga je spremljala mati.
Prav tako tudi mi nismo zabelezili kaj posebnega, psiholog
ga je takole ocenil: »Custveno dozivljanje je mo¢no agre-
sivno zavrto in nekoliko depresivno obarvano. Sklepati je
na neuresnicene Zelje po samostojnosti zaradi pokrivajoce
obsesivne materine figure, ki je lahko povezana s pasiv-

nostjo oziroma nedelavnostjo ter teznjo po odvisnosti.«
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Mater smo opozorili, da naj le pusti fanta odrascati in
da naj odslej ta hodi na kontrole sam. Kolikor vemo, se
je vse dobro konc¢alo, Marjan se je porocil in ima otroke,

oba z Zeno sta, kolikor vemo, zaposlena.

Mibha se je kot dojencek v starosti petih mesecev zdra-
vil zaradi malignega tumorja v hrbtenjaci. Operirali so ga
in obsevali. Bolezen in zdravljenje sta mu pustila precej
tezav in fizi¢nih posledic. Ve¢ let je hodil na ponovne ope-
racije za korekcijo nog. Tezko je namre¢ hodil in je ostal
majhen zaradi zaustavljene rasti hrbtenice, ki je bila obse-
vana. Konc¢al je fakulteto, je izredno druzaben, inteligen-
ten, prizadeven pri tem, da pomaga drugim, ki so preboleli
raka v otrostvu. Med njimi si je pridobil mnogo dobrih
in zvestih prijateljev.

A kako je dozivela sinovo bolezen njegova mati! Mihi
je bilo 16 let, ko se je odzval nasemu povabilu. Mati ga
je spremljala in ob tem prvem obisku jasno nakazala, da
si $e vedno ni opomogla od vsega hudega v zvezi s sinovo
boleznijo. Povedala je, da ji je zdravnik, h kateremu so ju
napotili za obsevanje, takrat rekel, da bo otrok umrl, sama
pa tega ni verjela in je vztrajala pri zdravljenju. Poudarila
je, da je otroku resila #ivljenje ona. Ce bi verjela zdravni-
kom, Mihe danes ne bi bilo. Vsa dogajanja in zdravnigke
intervencije, ki so bile potrebne, da bi fantu zmanjsali in-
validnost, je spremljala in nadzorovala. Na nasem razgo-
voru je bila $e nezaupljiva. Seveda je bila navezanost med
fantom in materjo velika. V&asih sem ji to tudi ocitala, a
me je popravil Miha, ¢e$ »saj to, kar govorite, ni res, moja

mati ni taka, pusti mi svobodo«. Morda res nisem dobro
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presodila njunega odnosa, bila sem preve¢ pod vplivom
vtisa ob prvem srecanju, ki ni bil prijazen do nas zdrav-
nikov. Zelo verjetno upravic¢eno. V sedemdesetih letih je
bilo malo zdravnikov, ¢e sploh kdo, ki je verjel v ozdrav-
ljenje takega dojencka. Kasneje sva se spoprijateljili, se
velikokrat srecevali ob prireditvah za dobro teh mladih
ljudi, pri katerih je tudi veliko pomagala. Neko¢ je pri-
povedovala: »Zgodilo se je v enem popoldnevu, ko je bil
otrok star samo pet mesecev. V dveh urah, od enega do
drugega previjanja, je bil ta otrok zdrav in hudo bolan. Ko
sem mu po dvournem spanju razvila plenice, so njegove
nogice padle kot mrtev kos mesa. Panika me je zajela. Kaj
je to, kaj storiti, kam iti? Sla sem seveda na Pediatri¢no
kliniko. Preiskave so tekle, jaz sem tavala kot izgubljena
dusa po tistih bolnisni¢nih hodnikih in nisem vedela, kaj
naj sploh po¢nem, ne s seboj ne z otrokom. Takrat so bili
dnevi dolgi kot leta. Zdravnica je diagnozo postavila ta-
koj in je rekla, da je to tumor v hrbtenici. Seveda ji niso
verjeli, ker so na celem svetu poznali samo pet takih pri-
merov. Edino operacija naj bi dala odgovor na vprasanje,
kaj je in ali je to tisto, kar sumijo. Kaj dozivljajo starsi med
operacijo in po njej, ki je med drugim v nagem primeru
potrdila diagnozo maligni tumor v hrbtenjaci, in med
dolgim obdobjem zdravljenja, je tezko ubesediti. Do Mi-
hove schaplinovske« hoje so bili otroci véasih zelo kruti.
Ampak od njega je to odpadlo kot voda od galeba. Ima
mocan znacaj - vedno je bil borec. Imel je neko notranjo
mog, ki jo je dajal tudi meni. Postavljal se je na noge, se
trudil, vztrajal, po vsaki operaciji znova in znova.« Miha

ima brata, ki ni bil nikoli resno bolan. Tudi on je na svoj
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nacin dozivljal vsa dogajanja okoli bratove bolezni. Se da-
nes se ¢uti zapostavljenega v druzini. Vendar sedaj, ko je
odrasel, vse to razume, takrat ko je bil tudi on 3e otrok,
pa mu ni bilo vedno lahko. Mati je pripovedovala, da ji
je bil Miha in ji je $e vedno v veliko veselje, ker ima tako
veder znacaj, njegov brat, ki je bil ob pojavu Mihove bo-
lezni star tri leta, pa nima tak$nega znacaja. Miha sam je
povedal, da brat doma ni bil delezen prave ljubezni in var-
nosti, saj je bila mama predvsem z njim. Miha se je tega
zavedal, ker mu je brat $e vedno ob vsaki priloznosti o¢i-

tal, ¢es: »Ti vedno dobis ve¢, kot jaz,« ¢eprav to ni bilo res.

»Najbolj hudo je, Ce ti zboli otrok,
in to se je zgodilo tudi v naSi druzini ...«

Tak je zacetek pisma matere, za katero se tudi po otro-
kovem kon¢anem zdravljenju tezka pot ni koncala.

»Ko je bil sin star devet let, je pogosto tozil, da ga boli
nogica. Sla sem k zdravniku, povedala za tezave, pa me je
zavrnil, da to pa¢ ni ni¢ hudega, da se to otrokom pogo-
sto dogaja, ker rastejo kosti. Moje slutnje pa so bile popol-
noma drugacne, in zato sem vztrajala ter sla dalje, dokler
niso ugotovili diagnozo bolezni. Groza. Zacela se je kal-
varija na tem svetu. Obsevanja, kemoterapija, in ko si v
tezavah, se obrnes na marsikoga. Po ve¢ letih zdravljenja
sem se obrnila tudi na naso socialno delavko, da dobim
za otroka kako finan¢no pomo¢. A nasprotno, zavrnila
me je, da sem za svojega otroka dol#na skrbeti sama, in

Se ve¢, nasprotovala je tudi glede 3olanja, ces ce je otrok
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bolan, ne more nadaljevati $olanja. Vse skupaj je slo tako
dale¢, da smo 3li na sodisce. Ugotovili so, da fant ni du-
$evno prizadet in da mu je treba pomagati in mu omogo-
¢iti, da nadaljuje Solanje. Na koncu smo uspeli in dobili
sodbo. Moj sin je uspesno koncal srednjo $olo, seveda
s pomogjo svojih uciteljev in ucencev, ki so ga moralno
podpirali in mu pomagali. Seveda je bilo vmes $e polno
tezav, a ne zaman.«

Kasneje se je Branku $e zapletlo s ponovno boleznijo.
Z operacijo so mu najprej odstranili nogo, nato pa $e eno
polovico plju¢. »Je telesni invalid, vendar bister in priden,
dela ob rac¢unalniku. Sposoben si je sam sluZiti svoj kruh
in skrbeti zase. Sedaj je preteklo Ze deset let od zadnjih

znakov bolezni.«
Slisal sem glas: »Pogled uprite v zvezde in resni¢no mi

povejte mozje in Zene Zemlje, ¢e niso vse brazgotine duse

in telesa prevec placila za vase rojstvo.« (Robert Frost)
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OTROSKA ONKOLOGIJA V SLOVENIJI

Ne bi bilo prav, ¢e v tej knjizici tudi mojim kolegom,
starej$im in mlajsim, ne bi posvetila nekaj besed, ki si jih
zasluzijo. Zato na kratko o razvoju otroske onkologije na
Slovenskem. Gre za dve ustanovi, ki sta od vsega zacetka
na tem podroc¢ju morali sodelovati: sodelovanje, ki se je
pricelo ob¢asno, je z leti in potrebami postalo vse tesnejse
in je postalo pogoj za dosezene uspehe.

Otrogka bolnica v Ljubljani je bila ustanovljena leta
1865 in je postala del Univerzitetne bolnice leta 1945.
Priceli so se oblikovati subspecialni oddelki in v zacetku
petdesetih let se je takrat mlada asistentka dr. Majda Be-
nedik posvetila zdravljenju in raziskavam otrok s hemofi-
lijo in rakom. S svojimi sodelavci, otrosko zdravnico dr.
Nasto Miheve in biokemikom dr. M. Zemvo je v zacetku
Sestdesetih let ustanovila Oddelek otroske hematoonko-
logije. Leta 1967 se je iz tega razvil Center za hemofilijo
Slovenije s centralnim registrom vseh bolnikov s priroje-
nimi okvarami strjevanja krvi. Ker je Slovenija majhna
dezela, vsi otroski zdravniki raznih specialnosti tesno so-
delujejo. Pediater hematolog, ki zdravi raka, zdravi tudi
najpogostejse krvne bolezni in se ukvarja tudi z drugimi
specialnimi problemi otroske hematologije. Oddelek za
otrosko hematologijo tesno sodeluje tudi s specialisti dru-
gih sorodnih strok, kot so onkologi radioterapevti, pato-
logi, citologi in kirurgi. Slednji so ve¢inoma zaposleni na

Onkoloskem institutu.
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Onkoloski institut je edina centralna ustanova v Slo-
veniji, kjer se zdravijo rakavi bolniki, kjer se poucuje in
opravlja raziskovalno delo na podro¢ju raka. Ustanovil ga
je prof. Choleva leta 1938 in imel je 28 postelj. Najprej so
zdravili v glavnem ginekoloske bolnice z radijem in rent
genskim obsevanjem. Od leta 1945 se je vedno bolj vecal
obseg operacij in nastala je kirurska enota s samostojnimi
kirurgi na Institutu, ki so se ukvarjali izklju¢no s kirurgijo
rakastih bolezni. Leta 1955 se je radioterapija oddelila od
splosne radiologije in s prvim specialisti¢nim izpitom, ki
sva ga uspesno opravili z dr. Danico Zitnik, smo dobili
prve radioterapevte onkologe. Priblizno takrat je tudi dr.
Bozena Ravnihar uvedla Register raka Slovenije, obvezno
prijavljanje in sistemati¢no spremljanje vseh rakavih bol-
nikov na Onkoloskem institutu. Od vsega zacetka je bil
nacin dela na njem multidisciplinaren, kar je dalo trdno
osnovo za razvoj raziskovalnega dela in izobrazevanja. Od
zacetkov se je v ez 200 let stari vojaski Sentpetrski ka-
sarni (sedaj stavba A instituta) ustanova razvila v Institut
s preko 300 posteljami, s kirurskim, internisti¢cnim in ra-
dioterapevtskim timom, z lastno patologijo in citologijo,
radiofiziko, radioiztopnim oddelkom, oddelkom za infor-
matiko in z dragoceno, a danes Ze zelo iztro$eno opremo.
Uradno je Center za pediatri¢cno hematoonkologijo za
zdravljenje vseh otrok, obolelih za rakom, v Sloveniji, bil
ustanovljen leta 1971. Otroke zdravijo na Pediatri¢ni kli-
niki in na Onkologkem institutu. Clani skupine, speciali-
sti kirurgi, pediatri onkologi, radioterapevti onkologi, ki-
rurgi in drugi se srecujejo vsaj enkrat tedensko, nacrtujejo
zdravljenje vsakega novega bolnika in ocenjujejo rezultate
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zdravljenja. Kemoterapijo prejemajo otroci na Pediatri¢ni
kliniki, obsevanja se izvajajo na Onkoloskem institutu, kjer
se izvajajo tudi nekatere operacije, nekatere pa na Pedia-
tricni kirurgiji v Univerzitetnem klini¢nem centru. Med
zdravljenjem in do najmanj 16. leta se spremljajo na Pedi-
atri¢ni kliniki, potem pa na Onkoloskem institutu v am-
bulanti za ugotavljanje kasnih posledic zdravljenja otrok
zaradi raka. Tako redno spremljamo ze ve¢ kot 700 bivsih
bolnikov, in $tevilo seveda stalno narasca.

Raziskavo Kasne posledice zdravljenja raka pri otrocih je od
leta 1992 financiralo Ministrstvo za znanost. To je omogo-
¢ilo tudi zaposlitev $tirih mladih raziskovalk, najprej ene
nato $e treh, ko je raziskava ze bila v teku. Tri so postale
zdravnice, ena psihologinja. Ena je svoj del raziskovalne
naloge koncala z doktoratom, tri z magisteriji. Vse so se z
vso resnostjo posvetile problemom in z novimi ugotovit-
vami in opazovanji marsikaj prispevale za dobro otrok, ki
se zdravijo zaradi raka, ali se bodo $e zdravili v bodoce. Za
tiste, ki so bolezen preboleli, pa bolje vemo, kako njihove
posledice blaziti ali zdraviti. Vse »mlade raziskovalke« so
poleg rednega dela in $tudija tudi povsem zadostile svo-
jemu poslanstvu kot Zene in matere. Med njihovim razi-
skovalnim delom in dnevnim delom z bolniki so rodile
otroke. Tako da smo najbolj »rodenc raziskovalni projekt,
kar jih poznam. »Na raziskovalnem projektu« se je rodilo
kar sedem otrok.

Zagnano so se lotile dela, sodelovali smo s stevilnimi
kolegi in specialisti Pediatri¢ne klinike. Med prvimi na
svetu smo vzpostavili »model« za tovrstne preglede. Pri
tem je pomagalo, da smo majhna dezZela, da pediatri in
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onkologi tesno sodelujemo in da smo tako lahko z vabili
priklicali na pregled veliko vec¢ino bivsih otroskih bolni-
kov v Sloveniji. Pri vsem delu je bilo pomembno tudi, da
so se te mlade znanstvenice vzivele v delo z mladostniki,
saj je bilo to druga¢no od obicajnega dela v onkologiji.
Problemi so bili novi, bolezenske znake kasnih posledic
zdravljenja je bilo treba iskati, ker e vseh nismo poznali.
Mnogi nasi bivsi bolniki so bili na videz zdravi in brez po-
sledic zdravljenja. Marsicesa smo se naucili, marsikomu
smo pomagali s tem, ¢esar smo se naudili. Od teh mladih
ljudi in njihovih pripovedovan; se e kar naprej u¢imo bolje
zdraviti bolezen in pri tem ne pozabiti na njihova ¢ustva.

Bivsi otroci, preboleli mladostniki, se pogosto spomi-
njajo bolezni drugace kot mi zdravniki ali kot njihovi starsi.
Ali so se spomini spremenili med odras¢anjem ali pa bo-

lezen tisti, ki jo je prebolel na lastni kozi, vidi drugace?

Novi, boljsi casi?

Doslej sem opisovala tiste bolnike, ki so se zdravili v
zgodnjem obdobju, v sedemdesetih in zacetku osemdese-
tih let. Tisti, ki so zboleli takrat, so se zdravili pod hujsimi
pogoji, kot jih imajo enaki bolniki danes. Z obdobjem, ko
smo se resno lotili raziskave kasnih posledic zdravljenja
raka pri otrocih in po prvih spoznanjih, se je marsikaj iz-
boljsalo. Otroke so zdravniki jemali bolj resno, bolj so jih
obvescali o bolezni, ve¢ ¢asa so posvetili star§em, tudi sta-
novanje za bivanje starsev iz drugih krajev se je uredilo,

tako da so tudi ti, in ne le Ljubljan¢ani, lahko prebili ve¢
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¢asa pri bolnem otroku. Seveda je ostalo $e veliko tezav,
znanja o otroskih malignih boleznih je $e vse premalo, oza-
ves¢anje kolegov iz drugih strok in predvsem ozavesc¢anje
javnosti je $e nezadostno o tej bolezni, o njenem zdravlje-
nju, o posledicah zdravljenja in bolezni pri tistih, ki so jo
preboleli. Potrebno bo $e veliko dela. Saj tudi pri nekate-
rih, ki so obolevali v kasnejsem obdobju, lahko opazimo
prav iste tezave, kot jih poznamo iz zgodnejsega obdobja.
Res je, da je takih vedno manj.

Ali naj se otrok zaveda tega, da je resno bolan? Ali mu

je treba povedati resnico?

Marta je zbolela z bole¢inami v krizu leta 1989, ko je
bila stara 14 let. Ugotovili so tudi tekoc¢ino v prsni votlini,
tumor v prsnem ko$u in povec¢ane bezgavke v trebuhu.
Pri pregledu tekocine je bila podana diagnoza NHL, ra-
kaste bolezni bezgavénega tkiva, zato so deklico zdravili s
kemoterapijo. Kasneje je preiskava celic, ki so jo dobili s
punkcijo bezgavke v trebuhu, pokazala, da gre za druga-
¢en tumor, tak, ki izhaja iz misi¢nih celic - rabdomiosar-
kom. Deklica je nadaljevala s spremenjeno kemoterapijo,
z obsevanjem prsne votline in bezgavk v trebuhu. Marta
je zaklju¢ila zdravljenje septembra 1990, kasneje je redno
hodila na kontrole na Pediatri¢no kliniko. Do ponovitve
bolezni ni prislo. V marcu 1999, ko sva se pogovarjali o
dozivljanju njene bolezni, je bila Marta stara 24 let. Na-
tanc¢no se je spominjala datumov sprejema in odpusta iz
bolnisnice, spominjala se je, kako je dobivala zapovrstjo
kemoterapijo. Sprva je bila v bolnisnici $tiri mesece sku-

paj, nato je lahko sla domov ob koncih tedna. Spominjala
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se je velikega domotozja, zelo je bila namre¢ navezana na
starSe. Ko je izgubila lase, jo je to zelo potrlo. Otroci brez
las so se ji namrec zdeli bolni, sama pa se ni imela za bolno.
Spomni se vztrajnega in napornega bruhanja in bole¢ih
aplikacij nekaterih kemoterapevtikov v Zilo.

Povedala je, da je v popisu bolezni prebrala, da je pre-
bolevala maligni limfom, s starsi se o tem ni nikdar pogo-
varjala. Mati ji je nasploh vedno skusala prihraniti skrbi
in slabe novice. Ker je Marta zmeraj rada veliko govorila
o svoji bolezni, me je presenetilo, da ni vedela, da je pre-
bolevala rakavo bolezen. Novica jo je $okirala in presene-
tila. Ko sva se med pogovorom oddaljili od te teme, se je
nekoliko pomirila. Kon¢ala je triletno trgovsko $olo. Ta-
krat je delala vozniski izpit, zato ni imela ¢asa za dodatno
Solanje. Upala je, da bo $la neko¢ v vecerno $olo in nare-
dila vsaj srednjo ekonomsko $olo.

Marta ima pet let mlajso polsestro. Z materjo, o¢imom
in sestro se je dobro razumela. Leto dni je Ze Zivela sku-
paj s fantom v najetem stanovanju. V letu 1998 je imela
splav v devetem tednu nosec¢nosti. Tedaj ni imela urejenih
stanovanjskih razmer, poleg tega je bila nosec¢a z dvojeki,
za katera, je dejala, »ne bi bila sposobna skrbeti«. Sicer z
zdravjem ni imela teZav. Menstruacije je imela redne, ven-
dar je jemala kontracepcijska sredstva in se ponovno ni
odlo¢ila za otroka. S klini¢nim pregledom nismo nasli
znakov kakih bolezni, razen da je leva dojka vidno manj
razvita od desne. Razen zapletov pri diagnozi, ki pa niso
bistveno vplivali na zdravljenje, bi bil postopek zdravljenja
sedaj enak kot pred trinajstimi leti. Zdravili bi jo s kemo-
terapijo in obsevanjem, verjetno ji ne bi bilo treba lezati v
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bolnici stiri mesece. Verjetno je tudi, da bi danes 14-letno
deklico obvestili o naravi in resnosti njene bolezni, pa
tudi o veliki verjetnosti, da se bo pozdravila. Lazje bi se
spoprijela z bole¢ino, domotozjem in izpadanjem las, ce
bi razumela, ¢emu je to vse potrebno. Na ta nacin bi bolj
aktivno sodelovala pri boju zoper bolezen. Morda bi e
takrat premagala »tabu« raka. Saj je prav ta odnos druzbe
in posameznikov do raka $e danes ena izmed glavnih te-

%av, ki jih imajo mladi, ki so ga preboleli.

Zgodba Marte nam odpira $e vedno vrsto vprasanj, ki
jih bomo pri bolnikih obravnavali podrobno.

Pri njej smo izvedeli za:

1. Bolecine in druge fizi¢ne sopojave zdravljenja (bruha-
nje, izguba las).

2. Nepoznavanje bolezni in razloge za tezave, ki jih je
lahko le slutila.

3. Osamljenost, domotozje.

4. O svoji bolezni se je poucila na skrivaj, iz popisa, verjetno
jo je zato slabo razumela. To pa je povzrocilo sumnicenja
in $e dodaten strah.

5. Pretirana zaéita matere.

In kaksne so morebitne posledice vsega tega?

Delno so opazne na zunaj. Zmanj$ana dojka zaradi ob-
sevanja jo je spominjala na bolezen, za katero so Marto
sicer pozdravili, a v svoji dusi $e vedno ni opravila z njo.
Ko ji je zdravnica razlozila naravo bolezni, zaradi katere

se je zdravila, je bila Marta »§okiranac.
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Ali bi se Marta, ¢e ne bi prebolela raka, tudi odlo¢ila
za splav! Verjetno sta tudi tej odlo¢itvi botrovala strah in
negotovost pred tem, da bi se otrok ne rodil zdrav ali da
ga ona zaradi svoje preteklosti, plaha in negotova, ne bi
zmogla vzgoijiti in prezivljati. In kako je Martino nose¢nost
sprejela mati, ki je v héerki e vedno videla bolnega otroka
in je bila $e vedno v strahu za njeno zdravje in Zivljenje!

V zadnjem desetletju se je zdravljenje izboljsalo tudi
v tem smislu, da bruhanje in bolec¢ine bolj uspesno bla-
*imo tako, da zbadanje %il med kemoterapijo ni ve¢ tako
pogosto, uvede se posebna igla, ki ostane v Zili ves ¢as, ko
otrok prejema kemoterapijo. Starsem je omogoc¢eno skoraj
neomejeno bivanje ob bolnem otroku. Vendar starsem $e
vedno dajemo premalo podpore za bolj umirjeno skrb ob
%e odraslem bolniku.

Se vedno ne znamo prepreiti izpada las ob kemotera-
piji, $e vedno so posledice po obsevanju véasih vidne in
bolniki nanje najveckrat niso pripravljeni. Janka so po
preiskavi v Univerzitetnem klini¢cnem centru premestili
na hemato-onkoloski oddelek na Pediatri¢ni kliniki. Zelo
se je ustrasil vseh otrok, oslabelih in brez las; ni razumel,
kam so ga premestili.

Na to, kako obvestiti bolnega otroka o naravi njegove
bolezni, tudi ni enostavnega odgovora. Vemo le, da mo-
ramo biti posteni in ne smemo lagati, ¢e ho¢emo pridobiti
otrokovo zaupanje. Otrok mora vedeti, zakaj mora dobi-
vati injekcije in zakaj mora prenasati bolecine, ¢e hoc¢emo,
da bo sodeloval in ga ne bo le strah pred neznanim. Raz-
lago bolezni je seveda treba prirediti starosti malega bol-
nika. Obstajajo filmi, risanke, ki prikazujejo bolezen kot
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neko konkretno negativno stvar ali osebo, in prav tako
konkretno tudi pozitiven uc¢inek injekcije ob kemotera-
piji. Otrok se lahko vklju¢i v dogajanje s tem, da spodbuja
pozitivno stran. Pri levkemiji, na primer, ko se v risanki
spopadajo »zlobne« in »dobre« krvnicke. Ce pa je otrok
sposoben dojemati resnico, tiko kot je, ga obravnavamo
kot odraslega ¢loveka. Verjetno $e vedno gresimo, saj so
otroci pogosto bolj odrasli, kot jih ocenjujemo. Gresimo
pri tej oceni tudi zaradi lastnega udobja. Saj ni lahko niti
odraslemu, $e manj otroku, pripovedovati, kako resno je
bolan. A kaj, ko je zdravljenje tako hudo in zahtevno, zato
drugace pac ne gre. Razni pripomocki za razlago so le po-
magalo, ni¢ ne more nadomestiti zdravnikove prijazne,
tople besede ali objema, ki da otroku obc¢utek varnosti in
ljubezni. Medicinska sestra, ki prebije ob otroku $e ve¢
¢asa kot zdravnik, ki opravlja »umazano delo« zbadanja,
ki je osrednja oseba in pogosto nadomesca mater, lahko
otroku marsikaj razlozi. Tudi mati mora vedeti resnico.
Mora nam zaupati in bo verjetno nasla najboljsi nacin, kako
resnico posredovati otroku. A le kje bo vsaka mati vzela
to mo¢! Pripovedujem jim, da je to njihov del otrokovega
zdravljenja, njihova tezka naloga, ki jo morajo opraviti in
je za konéni izid bolezni lahko prav tako pomembna kot
znanje zdravnika ali u¢inek zdravil. Morda jim bo to poma-
galo odpraviti ob¢utek nemoci, ¢e na neki nacin aktivno
sodelujejo pri zdravljenju otroka. Obolelemu je treba po-
vedati resnico, zavedati se mora resnosti bolezni in vedeti
mora, kak$no zdravljenje ga ¢aka. Zamolcati diagnozo ne
koristi ni¢emur, nekateri so lahko resnico ze tudi izvedeli
od drugih. Ce nismo bili posteni, smo izgubili bolnikovo
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zaupanje. Odkrita komunikacija zmanj$a morebitne ka-
snejSe Custvene probleme in olaj$a bodoce odlocitve pri
zdravljenju. Nekateri sicer nasprotujejo takemu misljenju,
¢es da lahko resnica izzove depresijo. Vendar nase izkusnje
govore proti temu, pokazale so, da je za starse in bolnika
lazje, ¢e vnaprej vedo, kaj lahko pricakujejo. Ce se resnica
prikriva, se pocutijo stigmatizirane in se $e bolj izolirajo.

Tezje je prepustiti starejfemu mladostniku, da bi od-
local ze sam. Zal se dogaja, da ob ponovitvi bolezni mla-
dostnik odklanja ponovno zdravljenje. Kljub zmoznosti
samostojnega odlo¢anja, ki ga 16- ali 17-letnik lahko ima,
mu le manjkajo Zivljenjske izkusnje o tem, kaj ga ¢aka, ce
se zdravljenju odpove. Take situacije so posebno tezke za
vse prizadete. Zdravnik mora poizvedeti po vzroku mla-
dostnikovega odklonilnega odnosa do zdravljenja, da bi
ga lahko pridobil za nadaljnje sodelovanje.

Marta je izvedela iz popisa za svojo bolezen, razumela
pa o¢itno ni, kaksne vrste bolezen je, verjetno si ni pred-
stavljala o tem ni¢ dobrega, saj ji nih¢e ni razlozil, z ma-
terjo se pa tudi ni pogovarjala o svoji bolezni ...

Kaj se zgodi, ¢e starsi ne Zelijo, da se otroku pove res-
nica! V tem primeru se je treba posebej pogovoriti s starsi
o vseh pozitivnih straneh informacije in negativnih stra-
neh zamolc¢anja. Ce bolnik izrazito odklanja informa-
cijo, mu je seveda nimamo pravice vsiljevati. Vedno pa
bodimo jasni in ¢im bolj enostavno povejmo, kar vemo
o diagnozi in zdravljenju. Zapletene in visokozvenece be-

sede raje opustimo.
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UpoKkojevanje?

Ivanu so leta 1965, ko je bil star manj kot dve leti,
odstranili levo oko zaradi tumorja - retinoblastoma. Na
Onkoloski institut je prisel leta 1986, star ze 23 let, ker se
je pripravljal na plasti¢no operacijo in se je zelel posveto-
vati tudi z nami o umestnosti in morebitnih nevarnostih
take operacije. Ivana je spremljala mati, ki je bila $e vedno
zaskrbljena zaradi njegovega zdravja, mocno zascitniska,
in je odgovarjala na moja vprasanja namesto njega. Ivan
ima dve sestri in enega mlajSega brata. Z vsemi se je dobro
razumel. V $oli mu je $lo dobro, z druzbo ni imel tezav.
Studiral je sociologijo in jo opustil, ker ga ni zanimala.
Takrat je igral bas v dzezovski skupini. Kot je bilo videti,
je bil Ivan kar dobro prilagojen, tudi sicer razen posledic
operacije ni bilo najti ni¢ odstopanj od normale.

Bil je operiran, vstavili so mu tudi o¢esno protezo in
kozmeti¢ni ucinek je bil kar dober. Opravil je tudi nekaj
preiskav, a nismo nasli ni¢ bolezenskih posledic zdravlje-
nja. Na kontrole je hodil bolj neredno in smo ga vec¢krat
pisno povabili. Prigel je spet leta 1995. Tedaj je imel dru-
%ico, ki je zanosila, in skrbelo ga je, da bi otrok podedo-
val njegovo bolezen. Zdravstvenih tezav ni imel, tudi s
klini¢nim pregledom je bil zdrav, imel je le vdrto oc¢esno
kotanjo. Glede te sva se pogovarjala o morebitni dodatni
plasti¢ni operaciji. Razlozila sem mu, da ni verjetno, da
bi bila njegova oblika retinoblastoma dedna, saj v njegovi
druzini ni bilo nobenih podatkov, ki bi kazali na to. Zal
preiskave kromosomov njegovega tumorja nismo mogli

narediti, ker je od operacije v Zagrebu preteklo ze veliko
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let in preparata ni bilo mo¢ dobiti. Kljub temu sem mu
svetovala, da naj otroka %e kmalu po rojstvu pregleda
otroski specialist za o¢esne bolezni. Ivan se je odzval po-
novnim vabilom na pregled marca 1999. Bil je zdrav. Prav
tako je bil ¢il in zdrav tudi njegov tri in pol leta star sin.
Zaposlen je bil pri glasbeni zalozbi. S svojo sluzbo je sicer
deloval zadovoljen, le hitro se je menda utrudil, ¢e je de-
lal z ra¢unalnikom. V tem pogledu ni kazal posebnega
navdusenja do dela, ¢eprav je bil marsicesa sposoben. Ze-
lel se je pogovoriti z naso socialno delavko glede mozno-
sti invalidnine. Povedala sem mu, da sem nekje brala o
slepem glasbeniku, ki se ni imel za invalida, in na drugi
strani o gospodinji, ki je svojo slepoto imela za hudo inva-
lidnost. Klini¢ni psiholog, ki je Ivana testiral, je svoj pre-
gled med drugim zakljucil takole: »Intelektualno visoko
nadpovprecen, blaga togost miselnih procesov. Izrazeni
pa so znaki nevroti¢nih inhibicij s posledi¢no slabso spo-
sobnostjo adekvatnega pristopa k teko¢im problemom in
zozenim zivljenjskim prostorom.«

Na nasem oddelku nismo radi preve¢ popustljivi, saj
se nam zdi $koda, da mlad, sposoben ¢lovek ne bi na-
sel mesta med delovnimi ljudmi. Na splogno jih spod-
bujamo k delu. Ni bilo izklju¢eno, da Ivan upokojitve
ne bi kako tudi dosegel, »saj je imel raka«. Upiramo se
temu, da mlade ljudi na silo upokojujejo, kar se rado
zgodi v ¢asu brezposelnosti. Tudi starsi veasih silijo v
to, da bi se »otroci« kar upokojili, ker v tem vidijo neke
vrste varnost, ko oni ne bodo mogli ve¢ skrbeti zanje.
Bivsi bolniki pa tudi neredko radi izberejo pot najmanj-
Sega odpora.
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Ivan je dajal vtis, da se mu delati ne ljubi preve¢, rad bi
kaj iztrzil iz svoje bolezni. Tudi kaksen tak se kdaj pojavi,
a to so res redke izjeme.

Neko¢ sem se trudila, da bi med sociologi in s pomoc¢jo
Ministrstva za delo in druzino analizirali podatke o nasih
bivsih bolnikih. Zanimalo me je, koliko jih je upokojenih
po nepotrebnem, koliko jih zna in hoce delati, pa nimajo
priloznosti, koliko smo jih zaradi udobja in slabe vesti kar
upokojili. Odgovorov nimamo, saj je za to potrebno delo,
a kdo bo vse to opravil? Cisto brez denarja tudi ne gre,
a kdo bo za tako stvar danes namenil denar? Ceprav bi

dolgoro¢no verjetno lahko prihranili kar nekaj denarja.
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SKUPINSKA SRECANJA

Sele sedaj vem, da se je vse to res zgodilo.
(Zejna, 1998)

Nase izkusnje so se nabirale, s tem pa tudi novi prob-
lemi. Vecini biv§im bolnikom smo znali pomagati pri nji-
hovih kasnih fizi¢nih posledicah zdravljenja, jih blaziti
ali celo odpraviti z zdravljenjem. Sprasevali smo se, kako
jim pomagati pri njihovih ¢ustvenih tezavah, saj so prav
te najpogostejsa ovira pri njihovem uveljavljanju v #ivlje-
nju, v Soli, v sluzbi, v druzbi. »Znanstveno« (objektivno,
s psiholoskimi in inteligen¢nimi testi) smo ugotovili, da
svojih visokih inteligen¢nih sposobnosti niso v stanju uve-
ljaviti zaradi ¢ustvenih zavor, plahosti, zadrzanosti, bega
v osamo. Vprasala sem klini¢nega psihologa, ki je vsa leta
opravljal tezko nalogo pregledov in vrednotenja rezulta-
tov, kaj bi Se lahko storili? Zdaj vemo za tezave, ki so tem
mladim ljudem stalna zavora v Zivljenju. Res, da vemo Ze
marsikaj, toda ali smo tudi tako pametni, da bomo znali
kaj storiti za to! Kak$no pomo¢ lahko ponudimo vsaj ti-
stim, pri katerih nismo %e zamudili leta, ko marsicesa Se
nismo vedeli! »Ja,« se je popraskal po glavi in rekel, »jaz
jim ne znam pomagati, pomagati si morajo sami.« Kako
vendar! Predlagal je redna srecanja skupin po 10 do 12
mladih, ki so preboleli raka. Sam je imel Ze izkusnje s sku-
pinskimi srec¢anji druga¢nih skupin odraslih, s podobno

skupino pa ne.
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Tako smo zaceli z zdruzenimi moé¢mi, mi zdravniki,
ki vemo nekaj o raku in poznamo nacine zdravljenja, ter
psiholog, ki je vedel, kaj se v skupinskih srecanjih lahko
dogaja in kako so ta lahko koristna za udelezence. Pridru-
7ila se nam je Se visja medicinska sestra, ki je tudi dobro
poznala vse mladostnike iz pogovorov, ko jim je jemala
kri za preiskave.

Ker je bila to skupina z mnogimi odprtimi vprasanji in
neznanimi problemi, je bil prvotni namen srecanja le, da
se poblize spoznamo. Zavedali smo se, da bo bistveno za
uspeh vzdusje, ki ga bomo soustvarjali mi »strokovnjaki.
Vzdusje naj bi bilo taksno, da bi dalo prisotnim ob¢utek
varnosti in da bi se lahko razvil odkrit pogovor med nami.
Vsak bivsi bolnik naj bi imel priloznost in pogum, da na
glas sebi in ob prisotnosti drugih pove, da je »imel raka« in
se je pozdravil. To priznanje, izraZeno na glas, ga bo razbre-
menilo »skrivnosti, ki ga bremeni kot cokla skozi Zivljenje.
Ko bo sprejel resnico, se bo laZje spoprijel z njo in s teza-
vami, ki ji sledijo v njegovem Zivljenju. Sre¢anje naj bi tudi
pokazalo, da nobeden ni sam in edini s svojimi tezavami,
deli jih z mnogimi drugimi, predvsem s prisotnimi na sre-
¢anju. Priceli smo delo z upanjem, da bodo mladi sprego-
vorili o svojih tezavah v zvezi z uveljavljanjem v druzbi in da
bodo spregovorili o svojih bojaznih in tezavah. Izmenjali naj
bi svoje izkusnje med zdravljenjem bolezni, v bolninici, z
zdravniki, z medicinskim osebjem, s starsi, prijatelji, sosolci.

Vse to naj bi jim pomagalo, da bi postali bolj samostojni
in da bi si lazje pomagali naprej v Zivljenju. Premisljevali
smo, kako jim pomagati in ¢e je sploh mogoce, da bi jim
skupinska sre¢anja bila v podporo in pomog¢.
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Ob tem sem se spomnila na zgodbo, ki sem jo slisala
na nekem srecanju, posvecenem invalidnim otrokom in
njihovim okrnjenim pravicam. Zgodbe je pripovedoval
psiholog, ki se je pogovarjal z bosanskimi otroki o tem,
kako so doziveli strahote vojne. Med drugimi je povedal
zgodbo o 12-letni deklici, ki so ji ubili oba starsa, brata in
dve sestri. Vsak pogovor s psihologom je odklanjala. Ve¢
tednov jo je poskusal pripraviti do tega, da bi spregovo-
rila. Ko jo je nagovarjal, je bila potrta, tiha, zdela je v kotu
sobe, ni §la med ljudi, tudi $ole ni obiskovala. Potem ko
mu je konéno le opisala krvave dogodke, katerim je bila
prica, je rekla: »Sele sedaj vem, da se je to res zgodilo.« Po

nekaj dneh se je vrnila v solo.

Saj skozi ogenj moramo hoditi,
nekje vsak dan se do krvi raniti.
Poseci moramo $e v kalno dno,

da vsako bit razumeli bi lahko.
Ivanka Glazer, Svetlice v mraku, 2002

Zapiski skupinskih srecanj

Prebirala sem nage zapiske sestankov iz prve skupine.
Od tega prvega srecanja je minilo osem let. Povabili smo
13 mladih ljudi, odzvalo se jih je deset. Ti so se potem
kar redno udelezevali nasih sestankov. Vse sem dobro po-
znala, saj smo bili stari prijatelji. Najprej smo se predsta-
vili, povedali, kaj delamo in vsak je na kratko povedal se

kaj o svojih izkusnjah med boleznijo in zdravljenjem. Ze
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ob prvem srecanju so prisla na dan nekatera »poglavija¢, o
katerih smo se pozneje bolj razgovorili. Seveda so bili eni
bolj zgovorni od drugih. Oc¢itno so bili zadovoljni z nagim
prvim srec¢anjem. Ne verjamem, da le zaradi malice, s ka-
tero nas je pocastil Onkoloski institut, organizirala pa jo
je nasa sestra Janja. Cez mesec dni so se namre¢ sestanka
spet vsi udelezili. Pricakali so me Ze pred hiso, se zivahno
pogovarjali, ¢eprav se prej med seboj niso poznali. Videti
so bili dobre volje in v zraku je bilo ¢utiti radovednost,
pricakovanje, le kaj bo novega danes. Pomislila sem, da
se veselijo srec¢anja, ker je bilo to morda prvi¢, da jih je
sploh kdo poslusal, da so se zdele njihove misli, izkusnje
in tezave komu zanimive. In nekaj so e premagali ob
tem prvem srecanju: strah pred javnim nastopom. Vsak
je le bil namre¢ nekoliko v zadregi, ko je prisel »na vrsto«
s svojo zgodbo. Na naslednjih sestankih smo obravnavali
kar nekaj problemov, med drugimi »etiketiranje«, kot je
to imenoval eden od navzoc¢ih. Eni so to doziveli v nega-
tivnem smislu, tako da so se jih ljudje izogibali, nekateri
so morali vsako leto opravljati preglede za vozniski izpit.
Dragici so odklonili voznisko dovoljenje, ni vedela, zakaj.
Zato smo se domenili, da bo nas psiholog povprasal, za-
kaj gre in morebitni nesporazum raz¢istil. Drugi so imeli
pozitivno izkusnjo, tako da so imeli »protekcijo«. Ni jim
bilo treba, recimo, prisostvovati pri olski telovadbi. Vsi
so menili, da je bilo to »etiketiranje« narobe in krivi¢no.
Bojan ni omenjal takih tezav. Presenetil pa nas je z izjavo:
»Zdi se mi, da sem zaostal v notranjem razvoju (pokaze na svoje
srce); zdi se mi, da tam nisem odrasel.« Priznal je, da je imel ze

pred boleznijo tezave, nikdar ni $el rad v trgovino kaj ku-
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pit ali vprasat, javnih prostorov in ljudi se je raje izogibal.
Sklepal je, da se je ta njegova slabost z boleznijo poglobila.

Povedal je tudi, da bi rad sel k vojakom, ¢es »ker dru-
gace nisem moz«. Na to je Jaka ostro protestiral, ¢e§ »mo-
skost ni le fizicna moc, in o tem imel kar celo predava-
nje. Sploh je imel Jaka vedno glavno besedo. Odpredaval
nam je tudi svoje mnenje, »kako nih¢e ni popoln in se
je treba vzgajatic. Zel je veliko ob¢udovanja pri svojih
moskih sovrstnikih. Povedal je tudi, kako uspesen je v
sluzbi, kjer »prodaja pocitnice« in nam jih je nekaj kar
hotel prodati.

Nekoliko smo se razgovorili tudi o morebitnih partner-
jih. Tomi nam je zaupal, da ima resno ljubezen. Povprasali
smo ga, ¢e dekle ve, da se je zdravil kot otrok zaradi moz-
ganskega tumorja. Povedal ji je, in to ni ni¢ vplivalo na
njune odnose, vendar pa se je v zacetku bal govoriti z njo o
svoji bivsi bolezni. Imel je namrec zelo neprijetno izkusnjo
s prvo deklico, ki ga je zapustila, ko ji je povedal, kako bo-
lan je bil. Mnenja je bil, da je bila deklica se premlada in
ne dovolj resna, mi pa smo mu povedali, da se taka stvar
pac vsakemu kdaj v Zivljenju zgodi. »Brez nesre¢ne ljubezni
tudi ta prave niy je vedel povedati Jaka. Ceprav je vse tako
dobro kazalo, predvsem Jaki, se je prav pri njem posteno
zapletlo. Jaka nam je uprizoril pravo dramo.

Jaka je bil zanimiv stic.

Jaka je bil star 13 let, ko se je prvi¢ zdravil zaradi moz-
ganskega tumorja. Res je bil star Ze 26 let, ko se je pridru-
7il nasi dejavnosti. Bil je Ze locen in imel je sina z bivso
partnerko. Psiholog je o njem ob prvem pregledu zapisal,

»da je pri njem poudarjena Zelja po veljavi in pozornosti s
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posebno potrebo po topli ¢loveski sprejetosti«. Pet let kas-
neje je dodal Se: »Prisotna je zvitost, sovragnost in agresivnost.«

Jaka se je v nasi skupini o¢itno zelo dobro pocutil. Prosil
nas je tudi za nadaljnjo pomo¢ pri podstresnem stanova-
nju, ki ga je Ze dobil z nagim posredovanjem, ni pa ome-
tano, ni gretja. Obljubili smo mu jo.

Ko smo se zbrali na ¢etrtem skupinskem sestanku in
je pogovor ze kar lepo stekel, bili smo dokaj sprosceni,
je v sobo privihral Jaka. Mahal je s ¢asopisom, ¢e§ da ga
dolzijo kriminala, o ¢emer pisejo v casopisu. Seveda je
bil kot vedno spet v centru pozornosti. Razlozil nam je,
da je zagorelo v njegovem stanovanju in da je zgorela tudi
hisa, v kateri je to stanovanje. V ¢asopisu je pisalo, da je
bil Jaka agresiven in da so ga vklenjenega odpeljali na po-
licijo. Njegova bivsa Zena je kot prica izjavila, da je Jaka
polil stanovanje z bencinom in ga zagal. Potem nam je
Jaka nazorno opisoval zgodbo po svoje. Krivdo je zvracal
na »tuje sile¢, govoril je o zarkih, o svetlobi, o glasovih,
vendar vedno manj konsistentno in vedno manj prepri¢-
ljivo, kar je nazadnje tudi sam zacutil. Prosil je, da bi mu
uredili sprejem na Psihiatri¢cno kliniko v Ljubljani. Psi-
holog je bil sicer mnenja, da je Jaka pristeven in da mora
odgovarjati za svoja dejanja. Vendar smo bili vsi drugi »na
strani Jake«. Mnenje, da mu je na vsak nac¢in treba poma-
gati, je bilo med mladimi zelo mo¢no. Vsem se nam je
namre¢ ponujalo vprasanje, koliko le ni bolezen vplivala
na dogodke in na to, da ima Jaka manjsi nadzor nad se-
boj. Bili smo prepri¢ani, da kljub odgovornosti obstajajo
olajsevalne okolis¢ine. Obljubila sem, da se bom pogovo-

rila z dezurnim zdravnikom na psihiatriji in nekako smo
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si vsi oddahnili. Zgodba se je nadaljevala tako, da so Jako
Se isti vecer pregledali, nato sprejeli na psihiatri¢ni odde-
lek neke periferne bolnice in tam se je nekaj tednov zdra-
vil. Na naslednjem srecanju je Jaka seveda spet imel prvo
besedo. Pripovedoval je, kako je bil nekaj ¢asa »pod klju-
¢em« na zaprtem oddelku, kar mu seveda ni bilo vsec. Po
tem dogodku je stanoval pri materi, zaradi Cesar, je dejal:
»Mora sestra spati na tleh.« Prosil je, da mu pomagamo
do novega stanovanja. Jemal je kar pet vrst zdravil, bil je
zelo »zivéeny, kazenski postopek je tekel in najraje bi sel
kar nazaj v bolnico. Zgorela so tri stanovanja, skoda je
bila velika, vendar se Jaka ni pocutil krivega, ¢eprav je ti-
sti vecer popil nekaj piva in se mu je »strgalo«. Zena mu je
obljubila, da bo pri¢ala, da hie ni mogel zaZgati, ¢e$ da so
mu pred tem vzeli vigalice. »V zaporu ne bi zdrzal in bi si
raje naredil konec,« je dejal. Bilo je seveda zelo hudo, ker
je bil brez stanovanja in Zelel si je, da mu spet napisemo
neko potrdilo, ¢es da rabi primerno stanovanje z ogreva-
njem in toplo vodo.

Jaka se je kljub vsemu $e udelezil naslednjih sre¢anj v
tem letu. Bil pa je tih in potrt. Ko so ga drugi izzvali, je
povedal, da je »poln zdravils, $e vedno hospitaliziran na
zaprtem oddelku in da se ne pocuti dobro, da trenutno
ne vidi smisla svojemu zivljenju. Cakalo ga je namre¢ e
sojenje. No, na koncu so se z naso pomodjo stvari uredile,
tudi s stanovanjem, in Jaka se je umiril. Zal so se tedaj
zacele drugacne tezave. V zadnjih letih je moral Ze trikrat
na operacijo zaradi tumorjev na mozganskih opnah. Ti
so bili posledica obsevanj ob prvem zdravljenju. Ceprav
niso bile nevarne oblike, kot je to bil prvi mozganski tu-
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mot, ponovne operacije ne ostanejo brez vseh posledic.
Pa $e en tumor v §¢itnici je bilo treba operirati, tudi ne
nevarne vrste, a vendar. Tako je bil Jaka zadnja leta zapo-
slen z zdravljenjem, pri nas je nasel pomoc¢ in oporo. Vsako
leto smo mu omogocili rehabilitacijo v Atomskih toplicah
v skupini mladih.

Z Jako smo bili torej kar precej zaposleni. Pomo¢ je brez
dvoma potreboval, saj je imel veliko tezav z zdravjem. Pri
tem moram povedati, da nismo bili le usmiljeni do njega,
namre¢, Jaka nas je znal nedvomno tudi o¢arati. Kljub re-
v&¢ini in nikdar brez problemov je Jaka vedno prisel s $op-
kom ro? zame, za sestro Janjo ali kogar koli je pa¢ nasel
»na polozaju«. Bil je posebnez, imel je tudi posebno me-
sto, ne le kot bolnik, ampak tudi kot stari znanec in pri-
jatelj. Kljub vsemu smo ga cenili in spostovali. Zagotovo
ni bila le nasa zasluga, da smo imeli tak odnos do njega,
temve¢ predvsem njegova. Cemu je pomagala zvitost, smo
se pustili ocarati, saj je takrat, ko je prinesel roze, dal res
¢utiti, da nas z njimi Zeli iskreno razveseliti. Jaka nas je
nedvomno potreboval. Ali si lahko predstavljate, kako bi
se mu godilo brez nas, prijateljev zdravnikov in njegovih
sovrstnikov, ki so ga vsakokrat, ko smo se srec¢ali, bodrili.
Gotovo so Jako bolje razumeli kot ljudje v njegovi okolici,
gotovo so bili tudi strpnejsi do njega. Jaka je osebnost. S
tem, da smo ga spoznali in nekako z njim Ziveli, tudi mi
brez njega ne bi postali to, kar smo. Morda so nas njegove
izkusnje naredile vsaj za kanec boljse, bolj razumevajoce,
bolj strpne. To pa je tudi eden izmed ciljev nasih srecan;j.
Tako kot na vseh srecanjih je tudi v porocilu o teh Jaka

zavzel posebno mesto in najve¢ prostora.
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IN KAKO NAPREJ?

Po desetih srecanjih prve skupine, in ko se je leto pri-
blizevalo koncu, so se nam spet pojavila vpraganja. Kaj
zdaj, saj ne moremo kar nadaljevati z isto skupino, ko
imamo pa $e okrog 500 takih, ki bi prav tako potrebo-
vali skupinska srec¢anja! Vseh nismo mogli povabiti na-
enkrat. Ukvarjali smo se z mislijo, da jih bomo morali
postopoma vabiti, vsako leto 10 do 12 za eno skupino.
To bi ze slo, smo si rekli, pocasi, a vendar. Toda nismo
vedeli, kaj bi storili s to prvo skupino! Tako lepo smo
se privadili in nismo se mogli sprijazniti, da bi se lahko
poslovili. Rekla sem si: »Ali jim lahko kar re¢emo: zdaj
smo opravili in ... adijo’ To je bilo nemogoce, zlasti 3e,
ker smo ze lahko ugotavljali prve pozitivne rezultate in
koristnost teh srecan;j. Bili smo prepric¢ani, da je s takim
delom treba nadaljevati. Na pomo¢ je ponovno prisla
nasa »dobra vila«. Na nekem strokovnem srecanju, kjer
sem govorila o nasih izkugnjah, se je oglasil zdravnik, bal-
neolog: »Rad bi pomagal tem mladim ljudem. Zmenimo
se, da bi prisli za nadaljevanje rehabilitacije v toplice.« In
tako se je zgodilo. Sli so v toplice. Vseh 12 je bilo »za« na
zadnjem srecanju, ko smo jim to predlagali. Vendar vsi te
moznosti niso izkoristili, enemu je zbolela Zena, drugi se
je odpravil na morije s prijatelji iz skupine, tako da je bila
skupina nekoliko okrnjena. Kljub temu so jo tisti, ki so
tam bili, doZiveli kot velik uspeh. Saj Maric¢ka $e nikoli

prej ni bila zdoma, kaj Sele v disku! Vsi so bili zadovoljni
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s programom, kolesarili so, plavali, plesali in se nadvse
dobro zabavali. Po vrnitvi iz toplic smo se ponovno vsi
srecali in z veseljem ugotovili, da so nasi mladi prijatelji
zelo zadovoljni. Skupaj smo ocenili, da smo dosegli, kar
smo si zadali, da so bila srecanja v pomo¢, predvsem pa
skupno bivanje v toplicah, kjer so se se bolj zblizali. Med
njimi so se skovala trajna prijateljstva. Po tem letu se je
marsikaj spremenilo v doZivljanju teh mladih ljudi. Nasi
mladi prijatelji so postali bolj samozavestni, pomagali so
drug drugemu, bolje so se znasli v Zivljenju. Sedaj so tudi
dobro vedeli, da bodo vedno nasli med nami prijatelje,
ki so pripravljeni pomagati. Sklenili smo, da bomo na-
daljevali delo po ze vpeljani poti skupinskih srecanj. Po
enem letu bi ob koncu sre¢anj sledila skupinska rehabili-
tacija v toplicah, kjer se bodo druzili lahko ves dan, vseh
deset dni. Sklenili smo, da bo to v bodo¢e nas model.
Vsako leto se je od takrat »oblikovala« nova skupina.
Na srecanje smo zmeraj povabili do 12 mladih, s katerimi
smo se ze prej ob obisku na Onkoloskem institutu pogo-
varjali o teh srec¢anjih in jih povprasali, ¢e Zelijo sodelo-
vati. Nekateri, ze zaposleni in dale¢ stran od Ljubljane,
so upravi¢eno imeli pomisleke, ¢eprav so si zeleli sode-
lovati. Drugim je bila ovira $ola. Med njimi so bili tudi
taki, ki so kar naravnost rekli, »da jih to ne zanimac. Zal
smo véasih lahko presodili, da bi bili prav ti ljudje tisti,
ki bi jim skupinska sre¢anja lahko najbolj koristila. Se
prav posebno takim, ki niso Zeleli hoditi niti na redne
kontrole. Véasih so kontrole odklonile kar matere, ki z
Onkoloskim institutom niso Zelele obremenjevati niti

sebe niti otroka. Zelele so pozabiti, a kot Ze re¢eno, po
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nasih izkusnjah ni vedno preprosto pozabiti na vse hudo,
doziveto v ranem otrostvu. Nastale rane je dobro celiti,
kar gre skupaj z drugimi lazje, ceprav se vcasih take rane
zacelijo tudi same. A vendar, vsako leto se je enkrat me-
se¢no sestajala nova skupina, v letu 2011 smo nacrtovali
%e petnajsto. Prepricali smo se, da so ta sre¢anja koristna
za nase mlade prijatelje, pa tudi za nas. Se vedno nas je
marsikateri presenetil s kak§no modro izjavo, zaradi iz-
kusenj, ki jih je imel z boleznijo, med zdravljenjem ali
pa kasneje v vsakdanjem zivljenju.

Nekatere, ki so bili od dale¢, so spremljali ali pa skr-
beli za njihov prevoz z avtom matere, tako da smo tudi
od njih kaj izvedeli. Mati nase Branke je rekla: »Branka
je drug c¢lovek, odkar hodi na va$a sre¢anja. Prej ni sla
nikamor, sedaj pa ima prijatelje in tudi sluzbo si bo ure-
dila.« Branka je imela hude posledice zaradi svoje bolezni.
Po obseini operaciji je izgubila eno oko, zato je bil njen
obraz asimetri¢en. V skupini si je pridobila prijatelje, in
res se ji je spremenil nacin Zivljenja. Potem je bila na tu-
jem zaradi plasti¢ne operacije, teh je nekaj brezuspesnih
namre¢ e imela, zato smo upali, da bo tokrat bolje in da
ji bo polepsan videz $e dodatno izboljsal njeno mo¢no

naceto samozavest.

Pismo matere - »Cesa sem se naucila od svoje
hcerke«

Ker je tudi uspeh nasih skupinskih sre¢anj tezko objek-

tivno ocenjevati (s krivuljami in testi) in smo ocenjevali
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nase delovanje le subjektivno, lahko pa smo bili pristran-
ski, naj posredujem pismo matere, ki je ocenila delovanje
nasih skupinskih srecan;j:

»Naslovljeno je na vas, namenjeno pa vsem, ki ste so-
delovali veeraj popoldne in se pogovarjali.

Veste, nekaj sem se ob svoji héeri naucila, da so koraki
in premiki mali in da ¢akas nanje morda leta. Morda se
vam ni zdela velika bera, jaz pa mislim, da je bil pri Jani
tako velik premik, da je odtehtal koli¢ino. Ko sva se $e ka-
sno v no¢ pogovarijali, je bila v njej tista sre¢a in nasmeh
kot pred boleznijo. Potreben je ¢as, ogromno ¢asa, da to
predihag in da nekaj v tebi tudi dozori. Ve¢ kot dve leti
sva se pogovarjali o tem, v¢asih z jezo, odporom, strpno-
stjo, njenim opazovanjem vas, obéutkom, da je nihé¢e ne
mara. In kon¢no, da je vsak zdravnik tudi samo ¢lovek,
da je treba vsakega na novo spoznati in da nih¢e niko-
mur ne Zeli ni¢ slabega. Morda prestajamo neka Zivljenj-
ska obdobja togo ob doloc¢eni starosti. Na vseh straneh
povzroca to dvome in tezave, pa vendar jih prestopimo
takrat, ko v sebi dozorimo, enkrat prej, enkrat kasneje,
ko ne izsiljujemo ¢asa in smo strpni. Jana bo ob¢asno se
rabila najino poslusanje in izmenjavo misli, vendar za-
¢ela je hoditi svojo pot, in to je za obe strani prijetno.
Nikoli se otroci ne naucijo toliko od nas, kot se mi od
otrok, in ker imate pred seboj veliko mladih ljudi, boste
spoznali veliko ¢udovitih svetov. Zelim vam vsem, da bi
se prijetno pogovarjali in vsakemu prijeten in lep dan,
bogat z drobnimi radostmi. Mislim, da je to, kar delate,

prav in vredno truda.«
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Se kar naprej se srecujemo

Na vsakem srecanju se je odprla kak$na »témac. Iz-
kusnje, ki so nam jih na teh srecanjih ti mladi ljudje
posredovali, so brez dvoma edinstvene. Nekatere mla-
dostnike so odras¢anje med boleznijo, odnosi z medicin-
skim osebjem, dogodki v druZini in pridobljen pogled
na Zivljenje ¢ustveno obogatili za vse Zivljenje. Druge so
lahko zavrli v Zivljenjskih teznjah. Na nas strokovnjakih
je, da razumemo, kaksne posledice je bolezen posamez-
niku zapustila.

Kar nekajkrat smo govorili o odnosih med brati in se-
strami. Omenjali smo, da se njihovi bratje ali sestre pocu-
tijo $e potem, ko so Ze odrasli, prikrajsani. »Vedno dobis
ve¢ kot jaz« pravijo. Ana, ki je dvojcica, je tudi omenjala
tezave, ki jih je imela njena sestra zaradi nje. Sestra je bila
sicer delezna precej pozornosti zdravnikov, ker je morala
opraviti najrazli¢nej$e preiskave kot dvojcica, »in to vse
zaradi tebe«. S sestro sta si bili zelo razli¢ni, sestra je bila
bolj zadrzana in je bila vedno v senci bolj Zivahne Jane.
Ni hotela na isto gimnazijo kot Jana, »da bi se me resila«.
Tudi na razli¢nih fakultetah sta studirali. Kasneje sta kljub
vsemu postali dobri prijateljici in Jana je zase povedala, da

ve, da je bila dominantna in »grozna« do sestre.

Ivain Lina. V eni izmed skupin smo mnogo razpravljali
o »druga¢nosti«. Skupine sta se udelezevali dve mladi zen-
ski. Eni so odstranili oko zaradi tumorja, ko je bila stara
dve leti, drugi, ko je bila stara 3est let. Ze pri tem se je za-
Celo: prva, Lina je trdila, da jo to, da nima enega ocesa,
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pravzaprav zelo malo moti, ker je pa¢ taka, odkar pomni
in si sebe drugace niti ne predstavlja. Nikoli si tudi ni
dovolila re¢i, da bi bila zato kaj slabsa od drugih. Svojo
»druga¢nost« pripisuje bolj svojim druzinskim razmeram
kot bolezni. O druzinskih problemih ni hotela govoriti,
omenila pa je »druga¢nost, ko je pripovedovala o svojem
prostovoljnem delu, ki ga je izvajala v okviru socialnega
skrbstva in se tam srecevala z druga¢nimi posamezniki.
Tako je tudi dobila stipendijo za poletno $olo v Zdruze-
nih drzavah Amerike. Kandidati so morali napisati esej
o sebi in Lininega so zelo dobro ocenili. Ko se je vrnila iz
Zdruzenih drzav, je veliko novega povedala o 3oli, o tam-
kajsnjih kolegih in ug¢iteljih. Bila je $e naprej uspes$na pri
studiju, ¢eprav je bilo ob ob¢asnih tezavah zaznati, da ima
dolocene ¢ustvene tezave.

Iva se nam je v skupini kazala popolnoma druga¢na
od Line; bila je zavrta, osamljena, nesre¢na in hudo jezna.
Zelo je bila prizadeta zaradi svojega videza. Pripovedovala
je o tem, da so ljudje s prstom kazali nanjo. Ce se je v
sluzbi sprla, je bila jezna e ves dan in tudi ponoci. Ko so
drugi Ze vse pozabili, se je ona e vedno jezila na svoje so-
delavke. »Najraje bi jim pregriznila vrat.« Veasih je lahko
skuhala mulo« ves mesec. Takrat, ko nam je to pripove-
dovala, je dejala, da trenutno kuha mulo na oceta, ker je
omenil, da mu jo bo tezko priti iskat po srecanju. Oce ji je
zmeraj rad posodil avto, toda strah jo je bilo voziti, odkar
je enkrat skoraj povzrocila nesreco. Mislila je, da ne zna
dobro vorziti in nikoli ne bo znala. Tudi v 3oli je bilo tako,
Ceprav je izpite naredila, je mislila, da nicesar ne zna, ker

je vedno »plonkalac.
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Medtem ko je obiskovala nasa sre¢anja, je bila stara do-
brih 20 let, bila je zaskrbljena, ker ni zmogla vzpostaviti
intimnejSega stika s fanti, ¢eprav so ji dajali iniciativo za
tesnejsi stik. Sama ni mogla sprejeti svojega videza, zato
tudi moskemu ni hotela verjeti, da bi jo resni¢no sprejel
tako, kot je bila. Na plese ni hodila, ker ni marala »guzve.
Nekaj ¢asa je hodila na plesne vaje, vendar: »Vedno me je
bilo groza, da bi me kdo prosil za ples. Zato sem raje od-
sla.« Upala je, da ne bo nikoli zaljubljena. Ce jo je slucajno
kdo fizi¢no privlacil, si ga ni zZelela ve¢ videti. »Kako naj
verjamem, da sem komu vse¢, ¢e se sama sebi zdim grda.«
Nasprotno pa je bilo dejstvo, da je bila Iva kar ¢edna, oce-
sno protezo je bilo komaj opaziti.

Lina jo je na vseh sestankih bodrila in spodbujala. Iva
jo najbrz zato se danes ob¢uduje. Od teh srec¢anj je minilo
e nekaj let. Lino smo srecali le poredkoma. Mislim, da
se $e vedno udelezuje nasih aktivnosti in ima prijatelje,
s katerimi je bila na rehabilitaciji v Atomskih toplicah.
Pred nekaj dnevi sva se srecali. Vprasala sem jo, kako ji
gre! »Dobro, odkar imam prijatelje iz skupine, po tistih
srecanjih in skupnih taborih se mi je Zivljenje spremenilo
za 85 %.« Kdo takega odgovora ne bi bil vesel?

Pojavilo se je tudi vprasanje neplodnosti, saj smo neplo-
dnost ugotovili pri ve¢ kot Sestdesetih bivsih bolnikih,
in sicer skoraj trikrat ve¢ pri moskih kot pri Zenskah. Na
skupinskih srecanjih o tem ni bilo veliko govora. Ampak
prav v skupini, v kateri je Iva govorila o svojem videzu, ki
ji je takrat povzrocal toliko neugodja, jo je fant, pri kate-
rem smo ugotovili neplodnost, skusal potolaziti takole:
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»Lahko bos imela otroke in jih gledala, ¢eprav le z enim
o¢esom. Jaz pa imam obe ocesi, pa svojih otrok nikoli ne
bom videl.« Mlada Zena, ki je prebolela raka na jajénikih,
ko je bila stara 13 let, se je sprijaznila z usodo. Nekako za-
grenjena je povedala, da se je sprva zelo tezko sprijaznila
z dejstvom, da ne bo mogla imeti svojih otrok. Potem
ji je bilo bolje, porocila se je z mozem, ki je imel sina iz
prejsnjega zakona. V zacetku je bilo nekaj tezav, ki so jih
skupaj prebrodili, potem pa so postali zadovoljna ter ra-
zumevajoca druzina. Na pastorka se je zelo navezala, saj
jo je pricel klicati »mami«. Nanjo se je obrnil celo veckrat
kot na svojega oceta.

Veliko smo se pogovarjali o problemih z okoljem in
druzbo, $olo, zaposlovanjem. Tisti, ki so se zdravili v ¢asu
Solanja, so imeli najve¢ tezav z izgubo las. Kako so jih gle-

dali so$olci? Izkusnje so bile zelo razli¢ne.

Betki, ki je bila ob nasem srecanju stara 22 let, je bila
najtezja »ponovna vrnitev v Zivljenje, saj je zbolela v najobcutlji-
vejSem obdobju mladostnistva, ko je ravno stopala v Zivljenjec.
Ob koncu zdravljenja je bila ravno na prelomu iz osnovne
v srednjo $olo in ni Zelela biti ve¢ z otroki, ki so bili mar-
sikdaj nesramni in kruti do nje. Zelo jo je pretreslo, ker je
bila brez las, saj ji je takrat najve¢ pomenil zunanji videz. Ni
si Zelela niti, da bi jo pogledali. Njeno Zivljenje je bilo ¢isto
spremenjeno po amputaciji noge. »Ne morem nositi mini
kril ali kratkih hla¢, vedno moram nositi le $portne copate,
na kopalid¢u skrivam svojo nogo, ne morem gojiti nobenega
Sporta. Priporocali so mi plavanje, ki pa me ni nikoli pri-
vlacilo. Tako sem izgubila mnogo prijateljev. Prijatelje sem
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izgubila tudi, ko sem kar za dve leti zaostala v $oli.« Betka je
imela manjvrednostni obc¢utek. Sprasevali so jo tudi, zakaj
se Se ni porocila. Stik s fanti bi namrec¢ lahko vzpostavila,
vendar je tezko vztrajala v kaksnem dalj$em razmerju. Ves
¢as jo je bilo strah, kako bi bilo, ¢e bi se poro¢ila in imela
otroke. Povedala je, da se sama nerada pritozuje, saj ve, da
ima vsak svoje teZave, in zato ni vec¢ govorila o svojih. Do-
dala pa je, da je veckrat razmisljala o tem, kako bi bilo, ¢e
bi imela »normalno Zivljenje«. Samozavest ji je krepilo to,
da je lahko delala, pomagala na kmetiji in da je lahko vo-

zila avto ter se tako pocutila neodvisno.

Tako kot Betki se je godilo tudi Agi, ko se je vrnila v
Solo in bila brez las. Zaradi lasulje so jo zmerjali predvsem
ucenci iz nizjih razredov. Vsi so vedeli, da ima lasuljo, pri-
jateljice so se je izogibale; menda so mislile, da se lahko

okuzijo z njeno boleznijo.

Mare se je pocutil ob vrnitvi v $olo »zelo ¢udno«. Vsi
so vedeli za njegovo bolezen, ker jim je o njej povedala ra-
zrednicarka. Sam pa ni vedel nicesar povedati, ¢e so ga

sprasevali, saj sam o svoji bolezni ni veliko vedel.

Nena se je mesec dni po operaciji tumorja vrnila v $olo,
stara je bila 14 let. Ceprav o njeni bolezni z njo iz okolice
ni nih¢e govoril, je menila, da je vedela za njeno bolezen

vsa dolina, marsikdo jo je tudi Ze »pokopal«.

In kaj je povedala Rina? Jezna je bila na zdravnike, ker
so ocenili, da ponovna operacija, ki bi jo naredila ve¢jo,
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ni bila umestna. Starsi so jo podpirali pri njeni Zelji. Po
zdravljenju levkemije v starosti stirih let je ostala majhna,
operacija pa bi jo menda lahko podaljsala za pet centime-
trov. Vendar zdravniki tega niso hoteli narediti. Navzoci
so jo vprasali, ¢e je mislila, da bi bilo njeno Zivljenje dru-
gacno, ¢e bi bila nekoliko vegja in kaj jo pravzaprav moti.
Saj vsak od njih pozna koga, ki je manjsi od nje; tudi ena
izmed prisotnih zdravnic je zardela in se oglasila, da sama
ni ni¢ ve¢ja od Rine. Rina je na to odgovorila, da tezko
vozi avto, ker komaj vidi ¢ez volan, najhuje pa je bilo to,
da ji v sluzbi pravijo »ta mala«. Tudi to nikogar ni prepri-
¢alo, saj so tako govorili v sluzbi se enemu dekletu izmed
prisotnih, ki pa ni niti tako majhna in ki si tega ne jemlje
k srcu. Rine ta dan ni bilo mo¢ potolaziti. Zvedeli smo
tudi, da je bila takrat, ko je bila bolna, jezna na mamo,
ker je dovolila, da so jo zdravili. Potem so $e ji drugi pri
tem pritrjevali, ¢e§ da je take misli imel veckrat tudi ta
ali oni. Rina je le izsilila operacijo, s katero so jo povecali
za pet centimetrov. Pooperativnih tezav je bilo kar nekaj,
precej ¢asa je hodila z berglami, rehabilitacija je kar trajala
in trajala. Z mo¢no voljo je dosegla lepo hojo. Postala je
zadovoljna Zenska, ki je dobila dobro sluzbo in bila polno
zaposlena. Sreca, da se je vse dobro izteklo, saj je vsaka
operacija tudi tveganje za komplikacije, za neuspeh. Ki-
rurg se tezko odloc¢i za poseg, ¢e ne vidi potrebe. A kot se

je pokazalo, smo morali tokrat Rini dati prav.

Vsi se na nasih srecanjih strinjajo, da je lazje govoriti o
svojih problemih z nekom, ki o bolezni nekaj ve ali jo je

prebolel sam. Zunaj skupine je teZje govoriti o svoji bole-
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zni in njenih posledicah, saj tega nih¢e ne razume. »Malo
sprasujejo, Se manj pa najo resni¢no prisluhniti.« Fantje so
pogresali sogovornike, zlasti med dekleti. Povedali so, da
je ljudi strah govoriti »o teh stvareh«. Pri tem se je neko¢
Mate nasmehnil in omenil uro biologije in seminar iz
levkemije, ki ga je v $oli imel njegov prijatelj. Tam so po-
vedali, da je levkemija neozdravljiva bolezen. Pomislil je,
da bi se oglasil, oporekal temu nesmislu in povedal, da
je sam ozdravljen od levkemije. Raje se je zadrzal, saj mu
tako ne bi verjeli.

V tej skupini se je pokazalo, kako mladostnike povezu-
jejo prav njihove tezave ter vpliv, ki ga lahko imajo drug na
drugega, ko govorijo o svojih tezavah. Eden je spregovoril
o svoji kroni¢ni utrujenosti in zvedeli smo, da utrujenost
obcasno muci kar vse prisotne. Ko je ena izmed deklet
pripovedovala o svojem ozdravljenem tumorju v kolenu,
je naslednji mesec Aga povedala, da jo je ves mesec bo-
lelo koleno. Marsikatero tezavo smo »prevetrili« skupaj in
tako je popustila.

Stevilni imajo $e danes tezave z zaposlitvijo. Eden od
njih je pripovedoval, da se je zdel nesposoben za ve¢ino
del, ¢e je samo omenil svojo bolezen v otrostvu. Trenutno
je sicer imel zaposlitev, a le za dolo¢en ¢as. Ocenili so ga
tudi nesposobnega za sluzenje vojaskega roka. Takrat so ga
vsi zasuli z vprasanji - ¢emu? Saj so bili vsi njegovi prijate-
lji navdugeni nad sluzenjem vojaskega roka. Ze pred tem
so se obuvali v vojaske ¢evlje in sanjarili o vojas¢ini. Zato
ga je njegova »nesposobnost« zelo ponizala in onesrecila.
Sam je takrat prvi¢ zacel razmisljati o svoji bolezni, pocu-
til se je manjvrednega. Tudi na Zavodu za zaposlovanje
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so mu postavili doloc¢ene omejitve, ki so ga bremenile in
hromile pri iskanju zaposlitve. Tako je hodil na ob¢asne
razgovore za zaposlitev, vendar je bil najveckrat zavrnjen.
Fant je bil nato zdrav, brez znakov bolezni in je uspesno
koncal srednjo $olo za finomehanika. Z nasim posredo-
vanjem se je uredilo tako, da je le dobil redno zaposlitev.
A brez tezav ni slo.

Andrej ni imel tezav, ko so ga proglasili »za nespo-
sobnegag, njegovi prijatelji so ga imeli za sre¢neza in tudi
sam je bil kar zadovoljen.

Udelezenci so se skoraj ob vsakem srecanju vracali k
pogovoru o starsih. Betka je menila, da je mati ob njeni
bolezni $e bolj trpela kot ona sama. Saj je zgodaj izgubila
moza, ostala sama s §tirimi otroki, enim zelo bolnim, in
majhno kmetijo. Ob¢udovala jo je, ker je vse to zmogla.
Spominjala se je, kako je mati ob njeni bolniski postelji
po operaciji samo jokala. Takrat si je nekaj dni Zelela, da
mati ne bi ve¢ prihajala. Tudi v ¢asu srecanj je bilo mater
e vedno preve¢ strah zanjo in bila je preve¢ ¢rnogleda.
Starejsa sestra je bila zelo podobna mami in marsikdaj jo
je preve¢ skrbelo zanjo. Vsi so se vedno prevec¢ vtikali v
njeno Zivljenje. Ko je prekinila zvezo s svojim prijateljem,
so jo vsi doma sprasevali, zakaj je to storila; niso je mo-
gli razumeti.

Tudi Neva je imela s tem nekaj tezav. Mati si ni Zelela,
da bi imela tesnejse stike s fanti, prevec se je namrec¢ bala,
da bi to utegnilo skoditi njenemu zdraviju.

Omenjale so, kako je zas¢itniska vloga mater omejena
na dolo¢ena podrog¢ja. Pri domacih opravilih, kot so ku-

hanje in pospravljanje, zelijo, da so dekleta ¢im bolj samo-
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stojna. Héerino samostojnost ovirajo le pri tesnejsih stikih
s fanti. Z oceti so se pogovarjali manj kot z materami, ali
pa sploh ne, »saj je ocete se bolj strah kot mamex.
Pripovedovali so $e o svojih izkusnjah pri tezavah osa-
mosvajanja. Mare je imel stalne konflikte v druzini, dokler
ni Sel v srednjo Solo v drug kraj in se odselil. Od takrat
se niso ve¢ prepirali, saj je bil doma le ob koncih tedna.
Vecina si zeli samostojnosti in razmisljajo o tem, kako bi
se odselili od star§ev. Veasih kaksen uspe »pobegniti« za
kaksen mesec ali dva, ¢e drugje dobi zaposlitev. A tezko
je, so zmeraj pripovedovali, »ker smo navajeni, da imajo
star$i vedno prave, zato so bili hkrati navajeni sprejemati

njihovo mnenje.

Proti koncu srecanj so le najvec pripovedovali
0 svojih razmisljanjih

Nekaj smo jih tukaj zapisali.

Ve¢ kot 80 odstotkov se jih je pocutilo druga¢ne od
svojih sovrstnikov, od teh je bila velika ve¢ina misli, da
so na boljsem, le ena tretjina je menila, da so na slabsem
kot njihovi sovrstniki. »Ker sem imel raka, sem drugacen
od tistih, ki tega niso doziveli. Hitreje sem odrasel. Bolj
cenim Zivljenje. Sem srecen c¢lovek, ne potrebujem drog
ali alkohola.«

»Razumem, kaj je v #ivljenju bistveno in ni¢ ne spreje-
mam kot zagotovljeno. Ho¢em Ziveti Zivljenje do polnosti.
To, da sem se srecal z mislijo o smrti, mi je dalo, da Zivlje-

nje gledam drugace. Cenim Zivljenje in to, kar mi vsak dan
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daje. Mislim, da je najpomembnejse to, da Zivim svoje Zivlje-
nje danes, saj mi jutrisnjega dne ne more nihce obljubiti.«

Eden od prebolelih je opisal svojo izkusnjo kot »blisk
v nevihti. Lu¢ osvetli vse, drevesa, ceste, hise postanejo
popolnoma jasne«. Ta miren trenutek jasnosti se je vcepil
vV njegov spomin.

Vecina se jih je sprasevala: »Zakaj ravno jaz Drugi so
pravili: »Namesto vprasanja, zakaj sem jaz zbolel, se lahko
vprasa$, zakaj sem jaz sre¢nez, ki sem ozdravel.« Sebe gle-
dajo kot na izbrance, ki so izbojevali veliko zmago, se na
novo rodili, in zato morajo biti hvalezni.

»Vedno se iz slabega lahko rodi tudi dobro, ne le za nas pre-
bolele, ampak tudi za druge ljudi okoli nas.«

Ali so bila skupinska srecCanja koristna

Kako smo povzeli in ocenili nasa skupinska sre¢anja’
V enem od poro¢il smo med drugim napisali:

Ena najpogostejsih tem na nasih skupinskih srecanjih
je bila ozigosanost, kar kaze na obcutljivost druzine mladega
bolnika, seveda pa tudi na predsodke druzbe.

Niso redki tisti bivsi bolniki, ki imajo tezave z zapo-
slitvijo. Bodisi da so ocenjeni kot nesposobni, bodisi da
je delodajalce strah, da bi bili zaradi minule bolezni pre-
pogosto odsotni oziroma da bi ponovno zboleli. Nekateri
imajo tezave pri delu z izpolnjevanjem norm zaradi poca-
snosti, slabse pozornosti in utrujenosti.

Veasih se prijatelji in svojci izogibajo bolnika z rakom,

kar zapusti druZini obc¢utek druga¢nosti od drugih. Ve-
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liko bivsih bolnikov meni, da tisti, ki niso izkusili take
travme bolezni kot oni, ne razumejo obcutkov, s katerimi
se spopadajo sami.

Nekateri iz skupine so se raje izogibali pogovoru o bo-
lezni doma in v druzbi in se $e vedno sprasujejo, »zakaj
jaz«. Nekateri se v druzini niso nikoli pogovarjali o svoji
pretekli bolezni in se tako razbremenili bojazni in neka-
terih drugih negativnih obcutij. Drugi pa so se uspesno
pogovarijali o svojih preteklih bolezenskih dozivetjih in jih
sprejemajo celo kot pozitivno izkusnjo. Povedali so, da bolj
cenijo zivljenje in so bolj tolerantni do drugih.

Starost otroka ob zdravljenju je lahko odlo¢ilna za njegov
dusevni razvoj. Tisti, ki so se zdravili v obdobju adolescence,
so pokazali ponovno vecjo odvisnost od starsev. Nasa sku-
pina mladih je precej obremenjena z Zeljo po lastni neodvi-
snosti. Del tega jim pomeni avtomobil. Precej jih ima tezave
z zdravniskimi potrdili, da so zmozni voziti avto, kar kaze
tudi na neozaves¢enost marsikaterega zdravnika. Osamo-
svajanje jim tudi velikokrat otezuje pretirana zas¢ita starsev.

Navezovanje stikov z nasprotnim spolom je za njih zelo
pomembno. Kljub temu, da se na nasih srec¢anjih o tem
nismo pogosto pogovarjali, se je izkazalo, da so prav na
tem podro¢ju globoke bojazni in da prav zaradi tega zelo
tezko spregovorijo. Med srecanji skupine se je pokazalo,
da je marsikomu pomagala izkusnja »meni podobnih« do
spoznanja, da se druzbi ni treba stalno umikati.

Pogovori v skupinah so tekli tudi o omejitvah in prikraj-
Sanosti, kot so posledice zaradi bolezni ali posledice zdrav-
ljenja, nezmoznost sluzenja vojaskega roka, odnos s soro-

jenci, posledice obsevanja, strah pred ponovitvijo bolezni.
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Ob koncu leta smo po oceni in analizi nasih zapiskov
sre¢anj zasledili nekatere ugodne spremembe v skupini in
na posameznikih: bolj spontano komunikacijo med ¢lani
skupine, vedji vpogled v lastno doZivljanje, ve¢jo skladnost
med realno in idealno predstavo o sebi, zrelejse ¢ustvene
odzive in ve¢ samoiniciativnosti. Opazili smo tudi spre-
membe v odnosu do zdravstvenega osebja, saj so povedali,
da ¢utijo manj bojazni do zdravnikov, do bolezni in zdrav-
ljenja. Skupinsko bivanje v toplicah smo lahko ocenili za
pozitivno. Vecina je bila z nac¢inom rehabilitacije zadovoljna,
vsi so se prilagodili brez tezav, med sabo so se dobro razu-
meli, ve¢ina je poglobila prijateljstvo z nekom v skupini in

vecina si je Zelela tak nacin rehabilitacije ponoviti.

Dosedanje izkusnje s skupinskim delom pri mladih, oz-
dravljenih od raka, so pokazale, da je pomoc¢ v tej obliki
dobrodosla, saj je mnogim spremenila nac¢in njihovega
#ivljenja. Povecali sta se njihova zmoZnost in potreba po

navezovanju stikov.

Ceprav slisimo mnogo pozitivnega, so seveda tudi mnoge
tezave in skrbi, kot na primer ponovitev bolezni, druga re-
sna bolezen ali skrb za potomce. Sre¢anja s sovrstniki, ki
so prav tako preboleli raka, so veliko lajsanje takih skrbi,
ker spoznajo, da niso sami, da svoje tezave lahko z nekom
delijo. Zelo pomembno je tudi, da vedo, da je med tistimi,
ki poznajo njihovo bolezen in zdravljenje, vedno nekdo
pripravljen pomagati v tezavah. Tudi to je pozitivna stran

stalnega spremljanja prebolelih in skupinskih srecan;.
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Zakaj sem prebolel jaz, in drugi ne

Otroci, ki so se zdravili zaradi raka, bodo vedno po-
znali take otroke, ki so zaradi raka umrli. Z nekaterimi so
se morda spoprijateljili. Kako bodo prenasali te spomine
brez obcutka krivde? Zakaj sem prebolel jaz, in drugi ne?
Podobno kot se sprasujejo z ob¢utkom krivde tisti, ki so
preboleli nesreco, drugi pa ne.

O tem smo se pogovarjali v skupini, s katero smo do-
%iveli ponovitev bolezni in nato smrt enega izmed fantov,
ki se je udelezeval skupinskih sre¢anj. Da bi se takim tra-
gedijam v skupini izognili, smo praviloma vkljucevali va-
nje le take, ki so koncali zdravljenje raka pred najmanj
tremi leti. Pri ve¢ini udelezencev je preteklo celo e vec
¢asa od zadnjega zdravljenja. A vedno se v Zivljenju pojavi
tudi kaksna izjema. V skupino se je neko¢ vkljucil fant,
ki tega pogoja e ni izpolnil. Tretje skupine se je namre¢
udelezevala njegova sestri¢na, ki je bila e ozdravljena od
levkemije; pridrutzil se ji je torej njen bratranec, tudi bol-
nik z levkemijo. Oba sta bila doma dale¢ od Ljubljane in
skupaj sta se pojavila v skupini Ze proti koncu leta.

Na srecanje sta prisla z zamudo, ko so bili drugi e
zbrani za mizo, bolj plaho sta sedla na oddaljeni konec
mize. Po prvih pogovorih, ki sta jih le poslusala, smo ju
povabili blize.

Setka je predstavila svojega bratranca Roka, saj smo
se drugi Ze vsi poznali. Tudi on je zbolel ze pred desetimi
leti, takrat je bil star 14 let, potem je pred stirimi dozivel

ponovitev bolezni, to leto pa e drugo ponovitev, ki so jo
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zdravili s presaditvijo kostnega mozga. Ker je ze odrasel,
je bil v bolnici med odraslimi. Ko smo ga tako »spoznali,
se je kar razgovoril. Med odraslimi se je pocutil osamlje-
nega, lepse mu je bilo na Pediatri¢ni kliniki, kjer so se vsi
med seboj poznali. Na vprasanje, kako je prenesel pono-
vitev bolezni, je odgovoril le, da je bilo zdravljenje lazje,
le tisti mesec izolacije je bil hud. O ¢em je takrat premi-
Sljeval, o njegovih strahovih in skrbeh nismo sprasevali.
To smo prelozili na prihodnje sre¢anje. Vendar ni bilo ve¢
¢asa, saj je bil naslednji sestanek 7e namenjen razgovorom
o pripravah za odhod skupine v Atomske toplice, kamor
se je prijavil tudi Rok. Treba se je bilo pogovoriti o tem,
kako udeleZenci ocenjujejo nasa skupinska srecanja, ali
so smiselna. Imeli so mnoge pripombe. Nekateri so bili
mnenja, da smo se vse premalo pogovarjali o njihovih bo-
leznih, da smo v glavnem obravnavali splosne Zivljenjske
tezave. Nasploh so bile njihove ocene »pozitivne«. Ocitno
je bilo leto prekratko, o marsi¢em bi se lahko $e pogovar-
jali. Vendar so se redna srecanja za to skupino koncala,
povabili smo jih le e na sre¢anje po desetdnevni rehabi-
litaciji v Atomskih toplicah. Zanimalo nas je, kako se bo
ta obnesla, hoteli smo izvedeti za njihove ocene, saj smo
e vedno nabirali izkusnje.

Na srec¢anju skupine ¢ez mesec dni smo Zeleli izvedeti,
kako so se nasi mladi prijatelji imeli v toplicah, kaj je bilo
tam dobrega in kaj morda narobe. Takoj ko smo se zaceli
pogovarijati, smo zacutili, da so se med ¢lani skupine spletle
mocne vezi, tako da nas strokovnih delavcev ne potrebu-
jejo vec. To pa je bil tudi glavni cilj, ki smo ga Zeleli doseci.
Ceprav so nas ob odhodu vabili, naj jih tam obis¢emo, so
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nam ob vrnitvi odkrito priznali, da jim je bilo ljubse, da
nismo prisli. Tam so se $e bolj spros¢eno pogovarijali, saj je
bilo pri skupinskih sre¢anjih bolj napeto zaradi »respekta«
do nas. Bili so zadovoljni in polni novih naértov za solo.

Pozno poleti pa smo na Institutu izvedeli, da je Rok
umrl. To nas je hudo prizadelo in bali smo se, kako so
to sprejeli njegovi prijatelji skupine. Vse smo povabili na
srecanje in vsi so se ga udelezili. Kako so sprejeli Rokovo
smrt! Skrbelo nas je, da je Rokova smrt v njih ponovno
vzbudila ob¢utke strahu in anksioznost.

Stevilni psihologi se v sedanjem ¢asu, ko je toliko de-
tel, kjer prebivalci Zivijo v neprestanem strahu za Zivljenje,
ukvarjajo s preuc¢evanjem, kako te strahove najbolje pre-
precevati ali omiliti. Njihove raziskave so pokazale, da je
najbolj olajsujoce, ce se strah deli z drugimi, drugo zelo
uspesno zdravilo pa naj bi bil smeh!

Nekateri so ze vedeli, da je Rok umrl, Rado pa je to
izvedel iz naSega pisma in je najprej pomislil na nesreco.
Setka je bila zelo potrta, seveda. Povedala nam je, da se je
Roku zdravje poslabsalo spomladi, vendar o tem pri njih
doma in Rokovi starsi niso govorili. Rok je kljub bolezni
$e studiral, naredil diplomo in vpisal magisterij. Rad se je
pogovarijal z njo. Po Setkinem prepri¢anju se je ves ¢as bal
ponovitve bolezni. To, da je tako negativno razmisljal, naj
ne bi bilo prav, po njenem. Sama se ni bala ponovitve, ker
je drugace gledala na svojo bolezen kot Rok in ker je bolj
pozitivno razmisljala kot on. Nato se je malo zamislila in
povedala: »Morda je ¢util, da se bo to zgodilo.« Potem je
Se dejala, da so njo »pokopali« takrat, ko so izvedeli, da
ima levkemijo, pri njih pa je veljalo, da tisti, ki jih tako
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spokopljejo« - dolgo Zivijo. Rado je v Atomskih toplicah
stanoval v isti sobi z Rokom. Zelo dobro sta se razumela,
veliko razmisljala in pogosto so se vsi zbrali v njuni sobi.
Niso mogli dojeti, da ga ve¢ ni bilo, saj je bil tako Ziva-
hen, se spomladi je plesal na sestri¢nini poroki, nihce
takrat ni pomislil na tako usodo. Vsi so se ga spominjali
kot veselega, Zivahnega, polnega energije. Nenadoma so
kar utihnili, kot bi jih misel na njegovo smrt ohromila in
obudila strahove.

Precej besed je bilo izgovorjenih o pogrebih, pogreb-
nih govorih, kot da je vsak svoj pogreb ze kdaj imel v mi-
slih. Rado je povedal nekaj svojih razmisljanj: »Vse zivlje-
nje je povezano s tem, kako si trmast v svojih koreninah,
ali se prepusti§ toku ali skusas plavati proti njemu. Ve-
dno se neko obdobje nekje zakljuci. Rojstvo in smrt in
ponovno rojstvo so povezani. Ljudje si radi zatiskajo o¢i
pred lastno minljivostjo. Skusam veckrat govoriti o smrti
in minljivosti s svojo materjo, a ona to odklanja, zapre se
vase.« Rado je menil, da Ze od rojstva Zivi »na bonus« in
da mu je vsak dan podarjen. Strinjal se je z mislijo, ki jo
je prebral o poslanstvu na zemlji: »Ce si Se %iv, svojega po-
slanstva e nisi opravil.« Zeleli so izvedeti kaj ve¢ o tran-
splantaciji kostnega mozga in o tem, ali je treba bolniku
povedati resnico. Pa smo se na koncu razgovorili o tem.
Vzdusje je bilo ves ¢as naravno, sem menila. Zdelo se je,
da so mladostniki s smrtjo ze nekako opravili in jo spre-
jeli bolj naravno kot mi »strokovnjakic, ki pouc¢ujemo, da
je smrt le del Zivljenja. Preden smo se razsli, smo se celo
nasmejali, ko je Rado rekel: »Sicer si vsi Zelimo priti v ne-

besa, ko pa smo tik pred tem, da pridemo vanje, bi le ve-
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liko raje ostali na zemlji.« Prijateljstva v skupini e trajajo,

saj jih veZe lepo in hudo, kar prinasa Zivljenje.

Kdo bo zame naredil ¢as smeha in radosti, kdo bo naredil po-
mlad za poljube, kdo me bo pobozal po laseh in mi poklonil za
rojstni dan snop soncénih garkov takrat, ko se ne bo ve¢ vredno

zbuditi v nov dan? (Mia Skvaré¢a, Potovanje skozi moro, 1992)

Ko e ni bilo skupinskih sre¢anj in rehabilitacijskih ta-
borov Malega viteza so si pomagali vsak po svoje. Nekateri
so imeli kaksen poseben dar: pisati pesmi. Mia je imela ta

dar in izsla je knjiZica njenih pesmi. V uvodu je zapisala:

»Rojstvo te zbirke je konec dolgega, mracnega obdobja
podozivljanja dvoletne tragedije v rani mladosti, tragedije, ki
se mi je tisti ¢as zdela nepremagljiva in brezupna. Pa vendar
sem v drugac¢nem pogledu na Zivljenje in popolni pripravlje-
nosti na soo¢enje s smrtjo ter eksisten¢no mocjo poezije ob
strani nekako nasla Pandorino skrinjico in iz njenega dna
bojece dvignila kanc¢ek upanja, ki je bil tam vendarle sprav-
lien tudi zame. Sledila je zmaga, toda $e do nedavnega moj
jaz ni obvladal dusevnih viharjev ujetih v okove no¢nih mor
in trpkega spomina. Z vztrajnimi spodbudami dragih prija-
teljev sem se kon¢no odlocila za rojstvo zbirke, ki jo imate
v tem trenutku pred seboj. Dozivljajte jo pocasi in globoko
od prve pesmi, skozi depresijo do skoraj smesne agresivnosti

naslednjih in kon¢ne odresitve vrstic zadnje pesmi.« (Mia)

Prijatelj (Joze Smit) je med drugim v spremni besedi

zapisal: »Poezija je pomagala njej, zeli, da bi pomagala tudi
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drugim.« »Petra je danes osemnajstletno dekle. Na prvi po-
gled taksna, kot so vse druge deklice njenih let. Vendar je
Petra bogatejsa za veliko Zivljenjsko preizkusnjo - borbo
z rakom, ki jo je bila ve¢ kot eno leto.« (Petra Samec, Uvod
v Petrin dnevnik, 1998)

Petra je pisala dnevnik o poteku svoje bolezni, ta je na
pobudo njenih prijateljev postal knjiga. V njej Petra pri-
poveduje in razmislja o svojih temnih in svetlih trenut
kih med boleznijo, o svojih prijateljih, o svojem fantu in
ljubezni. Tudi zato je potreben pogum. Petra je $la skozi
tezave »diagnoze in zdravljenja¢, ne le enkrat. Dozivela je
metastaze svojega kostnega raka. Sprasevala se je, »kaksno
bo moje Zivljenje brez noge? Ali bom umrlal potem ko je
%e spet zbolela za metastazami je sledilo vprasanje, »zakaj
ravno jazl« Tako je odkrito razmisljala o vseh tistih vpraga-
njih, ki se postavljajo vecini vseh mladih, ki zbolijo zaradi
raka. Verjamem, da ji je njena izpoved, s katero je vsaj do
neke mere odvrgla breme preteklosti, dala moc za Zivljenje.
Verjamem tudi, da je posredovala mo¢ in pogum za Zivlje-

nje marsikateremu mladostniku, ki je njeno knjiZico bral.
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USTANOVA MALI VITEZ - FUNDACIJA
ZA POMOC MLADIM, OZDRAVLJENIM
OD RAKA

Kdo junak je, kdo je clovek, ki gorje ga oblikuje. Mali vitez

gre po poti, ki jo hrabrost snuje.
(Marta Gorup)

Sklenjeno je torej bilo, da bomo po koncanih srecanjih
organizirali skupinsko rehabilitacijo v toplicah. Prav bi
bilo, da vsi in tisti, ki so Ze enkrat bili, gredo $e drugic in
tretji¢ kasneje, morda enkrat na leto, morda vsako drugo
leto. Lepo in prav, a kdo bo placal? Zopet smo bili pred
vprasanjem, kako naprej? Odgovor smo nasli z ustanovit-
vijo Ustanove Mali vitez, fundacije za pomo¢ mladim, oz-
dravljenim od raka.

Najprej smo mislili ustanoviti drustvo, saj so se zadnje
¢ase pojavljala stevilna humanitarna drustva. Vendar smo
ponovno slu¢ajno sre¢ali »dobrotnika«. Janez Hacin, arhi-
tekt, ki zivi v Svici in se ukvarja s humanitarnimi orga-
nizacijami, nam je svetoval, da naj raje ustanovimo fun-
dacijo. On nam je tudi podaril vsoto denarja, ki jo je po
zakonu treba deponirati ob taki ustanovitvi. Prav takrat
(oktobra 1995) je namrec izsel Zakon o ustanovah, saj ga
doslej v Sloveniji nismo imeli. Ta zakon nam je zagotovil
neko varnost in nas spodbudil k temu, da smo zaceli z de-
lom v to smer. Tudi to ni bilo ¢isto enostavno, saj se je na

tem podroc¢ju delovanje v Sloveniji $ele zacelo. Nasli smo
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spet dobro duso, pravnika Ambroza Koritnika, ki je na-
pisal statut, ki je poskrbel, da je bilo vse v skladu z zako-
nom. Ambro? je nasel prijatelja, notarja Andreja Skrlja,
ki je vse to uradno potrdil. Vse seveda brez honorarjev,
prostovoljno sta dala na razpolago ¢as in znanje. Nam se
je to zdelo kar naravno, a ¢e prav pomislim, v danasnjem
svetu to $e zdale¢ ni. Imamo pac sre¢o, da se med nami
najdejo »ljudje dobre volje« skoraj vedno, ko jih potrebu-
jemo. Brez takih ne bi bilo fundacije in ne bi bilo vsega do-
brega, kar lahko danes nudimo nasim mladim prijateljem.

No, spet smo naredili korak naprej, zdelo se je, da kar
velik. A kaksno ime naj izberemo za naso ustanovo, ime,
ki bo odrazalo njen namen? Premisljevanje, pogovori, saj
tudi to ni bilo lahko. Na sprehodu na Rozniku pa je moj
soprog Marjan »dobil idejo«. Priznati moram, da so mi
njegovi nasveti vedno bili dragoceni. Za ime fundacije je
svetoval ime Mali vitez. Cisto tuja mi ta osebnost iz litera-
ture ni bila, a vendar nisem imela tako jasne slike o njej,
da bi se je v tej zvezi spomnila. Marjan mi je Malega vi-
teza takole opisal: »Gospod Volodijovski je junak tretjega
dela domoljubne trilogije Henryka Sienkiewicza (Z ognjem
in mecem, Potop, Mali vitez). Je neznatne postave, pov-
pre¢nega razuma in se slabo znajde v druzbi, je skromen
in ne sili v ospredje. Predvsem je nesebicen. Ker pri tem
Se iskreno ljubi Boga in domovino, kot se za romanti¢no
zgodbo spodobi, ter je vrhunski umetnik s sabljo, se mu
posreci kar nekaj junaskih dejanj, ki se jih sam niti do-
bro ne zaveda, ki pa pritegnejo in spodbudijo druge ljudi
k dobremu in plemenitemu. Sam seveda nikdar ni vidno

nagrajen.«
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Predlog so sprejeli mladi z navdusenjem in tudi oni so
se lotili dela. AljaZ je na svojem racunalniku izdelal nekaj
predlogov za emblem, ki smo ga soglasno izbrali. In tako
smo zaceli poleg prvega dela »zdravljenje in sledenje«, dru-
gega dela »skupinska srecanjag, $e tretji del Ustanovo Mali
vitez. Ustanovili smo upravni odbor, izdelali dokument
ustanove, kjer je zapisan njen namen in nacin delovanja.

Takole smo zapisali takrat, in to $e zmeraj drzi:

Namen ustanove je

* pospesevati raziskave poznih u¢inkov zdravljenja
raka pri otrocih, da bi jih zdravili s ¢im manj skodljivimi
posledicami;

e ozdravljenim blaziti posledice zdravljenja, jim poma-
gati s tehni¢nimi pripomocki in jih podpirati, da bi prido-
bili izobrazbo, ustrezno svojim sposobnostim;

* nuditi psiholosko in medicinsko pomo¢ in rehabili-
tacijo, tudi skupinsko, ob¢asno v sanatorijih, toplicah in

podobno.

Organizacija ustanove

Ustanova Mali vitez je dobrodelna ustanova in je pravna
oseba zasebnega prava. Mali vitez je v skladu z dolo¢bami za-
kona o ustanovah (Ur. L. RS st. 60/95) ustanovila prof. Berta
Jereb, dr. med., z ustanovitvenim aktom, dne 8. 10. 1996.

Ustanovo upravlja uprava, ki skrbi tudi za izvajanje

namena ustanove, vse v skladu z zakonom in statutom,
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sprejetim dne 22. 1. 1997. Upravo sestavlja osem ¢lanov,
ki izmed sebe izvolijo predsednika. Ustanova ima Nad-
zorni svet, ki ga sestavljajo trije ¢lani; predsednik je izvo-
lien izmed njih. Nadzorni svet nadzira zlasti gospodarjenje
uprave s premozenjem.

Ustanova pridobiva premozenje z upravljanjem ustano-
vitvenega premozenja, z darili in drugimi naklonitvami,
s prihodki iz opravljanja dejavnosti ter z dobivanjem sub-
vencij ali dotacij drzavnih organov.

Vsako leto v Sloveniji zboli za rakom priblizno 50 otrok.
Vsako leto se skupina ozdravljenih otrok s posebnimi pro-
blemi in tezavami poveca za 30.

Uredili smo zloZenko s fotografijo motiva iz Tivolija,
ki je tudi postal nas »zas¢itni znake.

Organiziramo dobrodelne prireditve in koncerte. Raz-
veseljivo je in vcasih je kar tezko verjeti, kako radi nam
nekateri ljudje pomagajo. Zlasti umetniki, nih¢e nam $e ni
odrekel sodelovanja. Z veliko hvaleznostjo se spominjamo
Mile Kacig, ki je brala svoje pesmi med vmesnimi nastopi
z Andrejem Sifrerjem. Odli¢no sta se ujela in vsi smo uzi-
vali. Mile Kaci¢ ni ve¢, Andrej $e sodeluje, in ko smo na-
prosili Toneta Paveka, da nam na neki predbozi¢ni vecer
bere svoje pesmi, je priskocil tudi Andrej. Vsi prijazno, ne-
sebi¢no. Tako tudi mnoge druge »zvezde«. Ne bom jih na-
Stevala, a nekaj fotografij iz nasega arhiva lahko ponudim.

Te prireditve so mi bile osebno v veliko veselje. V dvo-
ranah, kjer koli so se Ze dogajale, sem vedno ¢utila edin-
stveno prijetno vzdusje. Umetniki so bili odli¢ni, poslu-
salci ljudje dobre volje, zadovoljni. Mali vitezi so imeli
priloznost, da so se spet srecali in tudi oni »nastopili,
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saj so sli na oder in umetnikom podarili ro%o v znak za-
hvale. Ob prvih predstavah jih je bilo kar nekam tezko
prepricati, da se javno pokazejo, danes pri vecini to ni vec¢
tezava. Skoraj tekmujejo, kdo bo tisti, ki se bo zahvalil.
V veliko veselje mi je tudi, da se jih udelezuje vedno veg,
ob prvih predstavah jih je bila le pes¢ica. Zanimanje po-
staja vecje in gruca, v kateri se zberejo po predstavi, se vi-
dno veca. Vecina prireditev je seveda v Ljubljani, drugod
nekako tezje pois¢emo ljudi za sodelovanje. Bili smo ze v
Mariboru, Celju, Pivki, Skofljici, Domzalah, kar se je iz-
kazalo za dobro. Saj smo tam videli tudi »Male viteze, ki
jim ni lahko priti v Ljubljano. »Ljubljan¢ani se peljemo na
predstavo z avtobusom in jih $e po poti nekaj spoberemoc.«
Tak izlet ima seveda Se poseben ¢ar, enkrat se je peljala z
nami tudi Mila Kaci¢. Mene je spominjal na $olski izlet
in med svojimi mladimi prijatelji se nisem pocutila stara.
»Glavno besedo ima obic¢ajno Zlatko Cigic, ki v avtobusu
vodi »zabavni programe, pripoveduje $ale, pesni in poje.
Je slep, med nami pa se pocuti varnega in tudi sam uziva
pri tem, ko nas zabava,« sem zapisala ob neki priloZnosti.

Delo v fundaciji, sre¢anja ob prireditvah, predvsem
pa skupinske pocitnice na morju ali v planinah so nam
v neprestano spodbudo in veselje. Vsako leto se udelezi
skupinskih pocitnic okrog 50 mladih vitezov. Vsako leto
se jih udelezi rehabilitacije v toplicah 30. To finan¢no ne-
kako zmoremo. Seveda so potrebe vecje, med njimi so
prosnje za $tipendije in socialno pomog, ki jih moramo
zavrniti. V&asih je kar tezko. Med malimi vitezi ne vem
za nikogar, ki bi bil premozen, precej pa je takih, ki so so-

cialno ogrozeni.
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Svet Malih vitezov

Tudi z organizacijo nase dobrodelne ustanove smo na-
predovali. Ustanovili smo Svet Malih vitezov, ki je priklju-
¢ek ustanove. Saj ustanova po zakonu nima ¢lanov, Svet
jih pa lahko ima. Pravno resitev za tako ureditev smo tudi
morali iskati, in nasli smo jo.

Svet ima svojega predsednika, ima svoj upravni odbor,
ima ¢ez 200 &lanov. Clani so lahko vsi, ki so v otro§tvu
preboleli raka, njihovi starsi, prijatelji, vsi ljudje dobre
volje. Vsakega novega ¢lana smo veseli, saj vsak prispeva
k temu, kako naprej! Nasi strokovnjaki, ¢lani upravnega
odbora fundacije, imajo malo ¢asa, meni ga tudi ni vec¢
veliko odmerjenega. Zato je zelo pomembno in razvese-
ljivo, da smo nasli nacin, ko si bodo mali vitezi lahko or-
ganizirano pomagali sami. Saj to naj bi bil namen Sveta
in pa, da bi jih ljudje ¢im bolj spoznali. Morali se bodo
tudi potruditi, to je tisto, kar jim je menda najtezje, ker
so vedno najraje v ozadju.

Po enem letu ustanovitve Sveta so sklicali skupscino,
da bi ponovno izvolili svoje funkcionarje. Niso prisli vsi, le
kaksnih 50, ve¢inoma tisti iz Ljubljane in okolice. Presene-
tili so z »izdajo« svojega glasila Mali vitez. To pa ni majhna
zadeva, mene so navdusili. Oblikoval ga je Aljaz, prispevke
so napisali po vecini ¢lani Sveta, ki so se pokazali kot na-
darjeni pesniki, pisatelji, organizatorji. Ob otvoritvi skup-
$¢ine so tudi mene povabili »na oder«. Po mojem skromnem
govoru mi je Davorin podaril veliko son¢nico in prvo $te-
vilko glasila. Objela sva se in stisnila ... Bilo mi je, kot da
so me objela stevilna topla srca. Ne vem, ¢e razumete, kaj
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mislim, zame je bil to pa¢ izredno srecen trenutek. In spet
moram reci, da se pocutim zelo privilegirano. V teh poznih
letih Zivljenja, ki mi jih je Bog $e naklonil, sem delezna to-
liko topline in prijateljstva mladih ljudi! Domisljam si, da
je le malo ljudi, ki imajo toliko iskrenih mladih prijateljev.

Sre¢ni trenutki so kratki. Kmalu se pojavi obcutek
slabe vesti. Saj veste, da se zgodbe malih vitezov pisejo
kar naprej, vsako leto vsaj petdesetim. Zal so nekatere
kratke in zelo bolece, v tem svojem pisanju sem se jih ko-
maj dotaknila. Vecine posameznih zgodb se niti ne spo-
mnim ve¢, teZijo pa mi vest, vsaka posebej. Pri vsakem
malem bolniku, ki ga nismo mogli ali znali resiti, sem
se vedno vprasala: »Zakaj? Ali smo naredili kaj narobe’«
To vprasanje me zasleduje e danes, in prav je tako. Saj
bomo s¢asoma le tako znali pomagati tistim, ki jim da-
nes §e ne znamo.

Da so se mali vitezi postavili na noge, da imajo svoje
nacrte, svoj prostor in svoje ambicije zdruZevati se, poma-
gati drug drugemu, je prijetno spoznanje. Ker znajo ce-
niti zdravje in Zivljenje, ker cenijo prijateljstvo in pomo¢
v stiski, bodo znali prijeti za roko, ki bo prosila pomo¢i.
Lahko bodo vzgled svojim vrstnikom, ki nimajo njihovih
izkusenj in vsega tega ne vedo. Mali vitezi cenijo strpnost

do drugac¢nih, te se bodo od njih lahko u¢ili vsi ljudje.

138



OB DRUGI IZDAJI KNJIGE

Med ozdravljenimi malimi vitezi so tudi nekateri, ki
jih usoda $e zasleduje. Zbolijo drugi¢, za drugim rakom.
Ob tem je treba povedati, da tudi oni v veliki ve¢ini po-
novno ozdravijo. Ker smo se bali, da ta druga bolezen pri
ze tako ranjenih poglobi vse tisto, kar jih bremeni se od
prve bolezni, smo si njihov nac¢in Zivljenja poblize ogle-
dali. Njihove dosezke v Zivljenju, kot so izobrazba, poroka,
zaposlitev, smo primerjali z njihovimi vrstniki, enakimi
po prvi bolezni, starosti ob njej in zdravljenju, ki pa niso
dotziveli te druge tezke preizkusnje. Na nase presenecenje
in zadovoljstvo smo ugotovili, da se nasa ¢rnogleda prica-
kovanja niso uresni¢ila. Bili so prav tako uspesni, enako
izobraZeni, prav toliko jih je porocenih, prav toliko zensk
ima otroke, kot tiste, ki so se pozdravile od raka v otro-
$tvu in niso obolele za drugim rakom. V psiholoski pre-
izkusdnji so se pokazali enako mo¢ni pri spoprijemanju s
svojo usodo. Se ve: psiholog je ugotovil, da se ne nagi-
bajo k zalosti ali depresiji, da se ne poc¢utijo manjvredne,
¢ustveno, druzabno, ali materialno. To lahko razumemo
kot obrambo zoper strah (anxiety) pred resni¢no situacijo,
kar je primeren nacin, da ohranijo svojo notranjo mog¢.

To notranjo mo¢ nam je s svojo pripovedjo na enem
od nasih skupinskih sre¢anj nazorno pokazala Helena, ki
je dozivela dva raka:

»Bila sem zelo plasen otrok, ¢e je prisel v hiso nezna-

nec, sem se skrila pod mizo. Bila sem negotova, v strahu,

139



da v $oli ne bom znala odgovarjati. Kasneje sem veckrat
pomislila, da je morda moja plasnost vzrok temu, da sem
zbolela za Hodgkinovo boleznijo, ko sem bila stara 13 let.
Moja samozavest mi je zrasla Sele pri osemindvajsetih le-
tih, ko sem zbolela za drugo bolezen raka. Takrat sem se
postavila na lastne noge, ko sem obiskala domacega zdrav-
nika. Ta moje bolezni ni jemal resno in me je napotil k
psihiatru. Nisem ga ubogala, odsla sem v ambulanto za
pozne posledice zdravljenja raka v otrostvu na Onkoloski
institut. Tam so me tudi drugi¢ pozdravili. Vmes, med mo-
jima boleznima, sem se srecala s prijateljicami, ki so zelo
pozitivno razmisljale, tudi nekaj knjig sem prebrala o tem,
kako se je treba spopasti s tezavami v Zivljenju. In pricela
sem drugace razmisljati. Res je, takrat, ko sem drugi¢ zbo-
lela in imela po dveh letih $e ponovitev raka na dojki, sem
se zopet sprasevala: »Zakaj ravno jazl« Takrat sem spoznala
partnerja, s katerim sedaj Zivim Ze 10 let in sem se z njim
pred dvema letoma porocila, da bi pospesila posvojitev
otroka. Veckrat sva ze obiskala decka v Rusiji, ki ga bova
naslednji mesec smela vzeti na najin dom v Sloveniji. Ver-
jemite mi, sre¢na sem, mnogo sre¢nejsa, kot sem bila, pre-
den sem dozivela svojega drugega raka. Ljubim Zivljenje,
zavedam se, da je vredno Ziveti in cenim vse, kar mi Zivlje-
nje nudi. Jasno vidim stvari, ki so v Zivljenju pomembne
in ne izgubljam ¢asa z banalnostmi.« Helena je konc¢ala
Ekonomsko fakulteto v Ljubljani, je zadovoljna s sluzbo

in ima odli¢ne odnose s svojimi sodelavci.
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POVZETEK

Ker smo ves ¢as in ob vseh srecanjih bili vedno tudi
sami ¢ustveno prizadeti, bi morda le kazalo, da vam po-
sredujem bolj objektivno sliko nasega dela in opazovanj.
Mlada raziskovalka, klini¢na psihologinja, magistra Mar-
tina Blirger Lazar, je izlus¢ila nekatera zanimiva dejstva in
jih opisala. Naj bo ta analiza nekaksen povzetek tega, kar
sem vam opisala doslej bolj kot osebna dozivetja.

Zdravljenje raka je vse uspesnejse. Po podatkih Regi-
stra raka Slovenije danes trenutno v Sloveniji Zivi okrog
44.000 oseb, ki so prebolele raka, med njimi je 900 takih,
ki so se zdravili v otrostvu. Zahtevno zdravljenje in bole-
zen pogosto puscata posledice, ki lahko bistveno vplivajo
na kvaliteto Zivljenja. Poleg telesnih okvar, ki se jih u¢imo
preprecevati z nacini zdravljenja, ko te krojimo tako po
bolezni kot po bolnikih, so vedno ve¢ja skrb psihi¢ne in
socialne tezave, s katerimi se preboleli sooc¢ajo v svojem
nadaljnjem Zivljenju. Pri otroku, ki je zbolel in se zdravil
zaradi raka v ob¢utljivem obdobju svoje rasti, custvenega in
umskega razvoja, so vse te tezave poudarjene e bolj kot pri
odraslem. Marsikaterih posledic (tezav) $e ne poznamo. Saj
so pred desetletji otroci, ki so zboleli za rakom, praviloma
umirali. Pozdravilo se jih je le nekaj odstotkov, v zadnjih
desetletjih pa se jih pozdravi dobre tri ¢etrtine. Kljub na-
ras¢anju obolevnosti raka pri otrocih njihova umrljivost
zaradi raka upada. Vsi, ki se ukvarjajo z zdravljenjem raka

pri otrocih in s posledicami tega zdravljenja, so danes

141



enotni, da je te mlade ljudi, ki imajo pred seboj se dolgo
#ivljenje, treba stalno in dosmrtno spremljati. Potreba po
psihologki podpori teh mladih, prebolelih od raka, je kot
problem stopil v ospredje $ele v zadnjih letih, saj smo do
sedaj po ozdravljenju mislili, da je cilj dosezen. Danes pa
samo ozdravljenje ni ve¢ dovolj.

Na Onkoloskem institutu smo vkljucili v program »Ka-
snih posledic zdravljenja raka« vse, ki so se v otrostvu zdra-
vili zaradi raka. Od leta 1993 naprej ga financira Ministr-
stvo za znanost. Od leta 1986 smo vklju¢ili v tim mladih
raziskovalcev, zdravnikov in visje medicinske sestre tudi
psihologa, ki je psiholosko ocenil ¢ez 250 mladih, ozdra-
vljenih od raka. Prvotni vtis, da sta zdravljenje in bolezen
zapustila ¢ustvene posledice v smislu plahosti, zadrzanosti,
teZjega samouveljavljanja, manjse vztrajnosti, manjse kom-
petitivnosti pri bivsih bolnikih v primerjavi z njihovimi so-
vrstniki, je bil potrjen z objektivnimi testi. Kljub temu se-
veda ni jasno, kako oceniti kakovost Zivljenja teh prebolelih.

V na$ program je do zdaj vkljucenih ¢ez 600 bivsih bol-
nikov. Vkljucili naj bi se vsi, ki so se v otrostvu zdravili
zaradi raka, in so najmanj 16 let stari ter vec kot tri leta
po zaklju¢enem zdravljenju. Od teh ve¢ kot 600 bivsih bol-
nikov jih sedaj redno spremljamo ¢ez 500, okrog 120 se
jih je odlo¢ilo, da bodo hodili na kontrole na Pediatri¢no
kliniko do 18. leta starosti in okrog 40 jih je odklonilo

nadaljnje kontrole na Onkoloskem institutu.

Tezave, s katerimi smo se doslej sooé¢ili, so:
¢ da se v¢asih zdravniki, ki so otroka spremljali, od
njega tezko locijo.

142



* Tezava v odporu prebolelih ali njihovih stargev, da
bi naprej hodili na Onkoloski institut, je redka. Gre za
nekatere bivie bolnike, ki so se zdravili pred dvajsetimi
in tridesetimi leti ter Ze leta niso bili na kontroli, pa tudi
med »novejsimi« so taki, ki se s spominjanjem na svojo
bolec¢o preteklost ne zelijo »obremenjevatic.

V Sloveniji $e vedno ni dovolj razumevanja za nujnost

takega programa.

Pri pregledih posve¢amo posebno pozornost morebi-
tnim znakom ponovitve bivse bolezni in eventualnim zna-
kom bolezni prizadetosti tistih organov, za katere vemo,
da jih je zdravljenje lahko ogrozilo. To so: srce, pljuca,
#leze z notranjim izlo¢anjem, ledvice, moZgani. Eventualne
okvare zlasti poglobljeno proucujejo mlade raziskovalke.
Mi bi se tukaj posvetili le psiholoskim in socioloskim ka-
snim posledicam.

Pri pregledu vprasamo bivsega bolnika, kako se spo-
minja bolezni in zdravljenja, kaj je bilo najbolj neprijetno
ob zdravljenju (bolecine, strah, ob¢utek osamljenosti in
zapuscenosti), zanimamo se tudi za njegovo druzinsko in
druzabno Zivljenje in odnose do eventualnih partnerjev.
Klini¢ni psiholog in mlada raziskovalka pa ocenjujeta in-
telektualne zmoznosti in osebnostne karakteristike bivsih
bolnikov. Iz pregledov in pogovorov z bivsimi bolniki smo
med drugimi prisli do nekaterih ugotovitev, ki jih bomo
s pridom uporabili ob sedanjih bolnikih, med drugim
vprasanje, ali otroka seznaniti z diagnozo ali ne. Mnenja
0 tem so v svetu in pri nas zelo razlicna. Pri nas se je iz-

kazalo, da je slaba polovica preiskovancev izvedela za di-
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agnozo med zdravljenjem, druga polovica kasneje, po za-
klju¢enem zdravljenju. Tezko re¢emo, zakaj Sele kasneje,
ali so jim starsi diagnozo prikrivali ali so bili v starostnem
obdobju, ko jim diagnoza $e ne bi ni¢ pomenila. Kar 11
odstotkov ozdravljenih pa do pregleda na Onkoloskem in-
Stitutu ni poznalo svoje bolezni. Analiza kaze, da je bilo
preiskovance, ki so za diagnozo izvedeli Ze v ¢asu zdravlje-
nja, najbolj strah med zdravljenjem, po drugi strani pa so
sedaj najbolj prijazni in zaupljivi do drugih. Izkazalo se je
za posebej ugodno, ¢e so seznanili otroka z diagnozo starsi,
saj je to prispevalo k zaupljivosti in odprtosti otroka do
drugih. Prav gotovo je za otroka, ko se zdravi, ta informa-
cija o resnosti njegove bolezni zelo tezka, vendar dobi s tem
priloznost, da se o svojih dusevnih stiskah lahko pogovori.
Pogosto hocejo starsi otroka zas¢ititi pred resnico, vendar
s tem prikraj$ajo otroka za njihovo podporo. Otrok je ob
tem zelo osamljen, i8¢e informacije pri drugih in mnogi
so opazali manj prilagoditvenih tezav pri tistih otrocih,
ki so imeli moznost govoriti o bolezni. Tudi pri nasih bi-
viih bolnikih smo lahko opazili, da je seznanitev otroka
z diagnozo, ¢e je star vsaj pet let, pomembno in ugodno
vplivala na njihovo dolgoro¢no prilagajanje.
Preiskovanci, ki so izvedeli za diagnozo kasneje, sicer
niso ob¢utili takega strahu, vendar pa so razvili nezauplji-
vost in manj$o odprtost do drugih. Preiskovanci, ki so za
diagnozo izvedeli ele, ko so prisli ve¢ let po prestani bo-
lezni na kontrolni pregled na Onkoloski institut, so do-
#ivljali prav tako precejsnjo mero strahu. Izkazalo se je,
da so manj odprti za izkusnje, novosti in razli¢ne vidike,

vrednote, obi¢aje. Verjetno je okolis¢ina, da so tako ka-
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sno zvedeli za bolezen, vplivala na to, da so bili kasneje
manj zaupljivi. Najbolj neugodno izkusnjo pa so doziveli
tisti bivsi bolniki, ki so kasneje in sami, na lastno pobudo,
izvedeli za diagnozo, npr. iz dokumentov, iz knjig, iz po-
pisa bolezni.

Nasi rezultati potrjujejo prednosti nacela odprtosti do
otrok in upostevanje njihovih osnovnih pravic poznava-
nja diagnoze in prognoze. Dobro je, ¢e to nalogo prevza-
mejo starsi, bistveno vlogo pa seveda pri tem igra zdravnik,
ki naj tudi nudi potrebno podporo star§em in otrokom.

Naj spomnim na izpoved mladega podjetnika, ki svoje
razmisljanje koncuje takole: »Ce danes pomislim nazaj,«
pravi, »bi bilo veliko bolje, da otrokom tudi povedo, za kaj
gre, ne samo starSem. Ti potem hodijo okrog #alostni in
sam misli§, da bo§ najbrz moral kar umreti.«

Ugotovili smo tudi, da je pogostnost bivanja v bolnisnici
vplivala na osebnostne lastnosti nekaterih bivsih bolnikov.
Glede tega so se pogoji bolnisni¢ne nege oz. nac¢in hospi-
talizacije moc¢no spremenili med obdobjem, v katerem so
se nasi bivsi bolniki zdravili. V sedemdesetih in osemdese-
tih letih so $e ob¢utili mo¢no osamljenost, v zadnjih letih
pa smo se potrudili, da so lahko starsi ¢im ve¢ ob otroku,
da se ne pocuti tako osamljen in zavrien. Kljub temu pa
so doZivljaji med samim zdravljenjem razli¢no vplivali na
bivse bolnike z ozirom na to, koliko so bili stari, ko so se
zdravili. Najmlajsi bolniki se ne spominjajo toliko strahu
med zdravljenjem kot pa tisti, ki so bili stari vsaj Sest let
ali ve¢. Kljub temu tisti bivsi bolniki, ki so se zdravili v
najzgodne;jsi mladosti, stari najve¢ dve leti, kaZzejo najvec

strahu pred tem, da bi ostali sami, manj zaupajo vase in
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imajo hitro obcutek zapuscenosti. Locenost od starsev in
spreminjanje druzinskega Zivljenja vodijo otroka do apa-
tije, nemocdi, izoliranosti. Soocen je z bole¢imi posegi zdra-
vljenja, s spremembami v hranjenju, nestalno prisotnostjo
matere. Vse to vzbuja v otroku nemo¢ in strah. Zaradi bo-
lezni, zdravljenja in hospitalizacije lahko pride do ponovne
mocne navezanosti na mater, ki je v glavnem tista, ki je
med hospitalizacijo pri otroku. Drugi ¢lani so potisnjeni
bolj ob rob. Taka situacija lahko privede do tezav pri drugih
otrocih v druZini, ki se ¢utijo zapostavljeni. Lahko pride
do odtujitve od oceta in ni redko, da v ¢asu otrokove bo-
lezni pride tudi do lo¢itve zakonskih parov. Mati obi¢ajno
odgovori na tako situacijo s tem, da skusa prekomerno za-
§cititi svojega otroka, kar ima lahko neugodne posledice,
npr. pomanjkanje samozaupanja, ko otrok odraste. Pred-
postavljamo, da sta pri nasih bivsih bolnikih slabse samo-
zaupanje in zaprtost vase lahko povezana s slabsim razvo-
jem osebnosti. Za tiste, ki so se zdravili v starosti od treh
do petih let, je tudi znacilen strah pred zapuscenostjo, saj
je bilo takrat njihovo najmoc¢nejse doZivetje izguba ali pa
zmanjSanje stika s starsi in sorojenci. Otroci, ki so zboleli
takrat, ko so %e hodili v 3olo, torej starejsi kot $est let, so v
prvi vrsti prikraj$ani za stik s sovrstniki in so imeli tezave
z vkljucevanjem v skupino sovrstnikov in $olo. Tudi pri
teh prihaja do pretiranega zai¢itnistva starSev in pretirane
odvisnosti od starSev. Pomembno vlogo igrata $ola in Sirse
okolje. Ko otrok zboli, nastopijo motnje izobrazevanja in
otroka je tudi strah stigmatiziranosti. Zaskrbljeni so zaradi
telesnih okvar in fantazirajo o medicinskih posegih kot
o kazni. Pogosto v tej starosti jemljejo bolezen kot kazen
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za slaba dejanja ali grde misli. Pojavlja se tudi strah pred
smrtjo. Adolescenti, ki so Ze sami po sebi obremenjeni z
iskanjem smisla Zivljenja, so e dodatno obremenjeni. Do-
#ivljajo tudi vedji strah pred ponovitvijo bolezni in vprasu-
jejo se, »éemu se je to moralo zgoditi meni«. Zanimiva je
tudi ugotovitev, da neverni bivsi bolniki v ve¢ji meri po-
rocajo o obc¢utenosti strahu med zdravljenjem kot verni,
kar bi lahko kazalo na to, da je vera lahko v pomo¢ pri
spoprijemanju z zivljenjsko ogrozajoc¢o boleznijo.

Nismo mogli ugotoviti, da bi telesne okvare, kot so
amputacija uda, nizka rast, okvara zobovja in druge take
posledice zdravljenja bistveno vplivale na osebnost posa-
meznikov. Te okvare so razli¢ne pri razli¢nih bolnikih in
je tezko ugotoviti vpliv na njihovo osebnost. Vendar smo
iz njihovih razgovorov le lahko v¢asih nasli primere o ob-
¢utkih manjvrednosti glede takih telesnih okvar zaradi
zdravljenja raka v otrostvu. Spomnimo se odraslega de-
kleta, ki so ji odstranili oko zaradi tumorja v zgodnji mla-
dosti: »Sama ne morem sprejeti sebe in lastnega videza,
zato tudi moskemu ne bi verjela, da bi me sprejel resni¢no
tako, kot sem.«

Pri nasih bolnikih smo lahko ugotovili, da se starsi v
mnogih primerih $e leta obremenjujejo z mislijo na bole-
zen in so pogosto pretirano zascitniski. Mnogo je prime-
rov, ko je bivsi bolnik star ze 18 ali 19 let, in pride prvi¢
v ambulanto Onkologkega instituta v spremstvu matere.
V pogovoru z zdravnikom pogosto na vprasanja, naslov-
ljena na mladega odraslega, odgovarja kar mati. Prvi pre-
gled na Onkoloskem institutu je zelo pomemben za od-

ras¢anje tega mladega bolnika, ko starsem razlozimo, da
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je odslej naprej sam odgovoren za svoje zdravije, da je sam
odgovoren, kako redno bo hodil na zdravniske preglede
in katerim navodilom se bo podredil. Starsi ne morejo
biti ve¢ tista oseba, zaradi katerih bo sprejel ali odklonil
svojo privolitev. Sam mora odloc¢ati o tem, sam mora od-
govarjati in se s tem Ze, ko pride prvi¢ na pregled, soogiti
s problemi odraslega. Seveda je tezko vplivati na razmere,
kot so primeri, ko jih vec¢ina, okrog 80 odstotkov, $e ve-
dno stanuje skupaj s starsi. Od bivsih bolnikov jih je 70
odstotkov $olanje in poklicno usposabljanje Ze zakljucilo,
velika ve¢ina pa $e vedno stanuje pri starsih in tri cetrtine
je $e samskih. To si razlagamo kot najverjetneje pretirano
zascitnistvo starSev. Seveda to deluje v obe smeri - odra-
sel fant je izjavil: »Vsakemu je doma najlepse, ¢eprav to
zanj ni najboljse.«

Ena izmed bistvenih ugotovitev, znacilna za tezave, s
katerimi se ti mladi soocajo, je, da jih je le 28 odstotkov
zaposlenih v svojem poklicu, kar nam daje slutiti, da imajo
tezave zaradi bivie bolezni tudi pri iskanju zaposlitve.
Diskriminacija zaposlovanja na rac¢un raka v otrostvu
ni redka. Imamo informacije, da je zaposlovalce strah,
da bo kandidat umrl, ker menijo, da rak ni ozdravljiv, in
ne verjamejo, da je na$ bivsi bolnik ozdravljen, bojijo se,
da bo pogosto odsoten z dela. Nasi bivsi bolniki pogosto
porocajo o oZigosanosti in tezavah z zaposlitvijo, ker jih
ocenjujejo delodajalci kot manj sposobne za delo. Tako se
srecujejo s predsodki druzbe do bolnikov z rakom tudi v
svojem vsakodnevnem Zivljenju.

Tezko je seveda vedeti, koliko taka bolezen, kot je rak,
posredno ali neposredno vpliva na razvoj osebnosti. Kljub
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temu se nam odpira Siroko podro¢je prepoznavanja otrok
in druZin s tveganjem za nastanek psihi¢nih tezav kot po-
sledice obolelosti za rakom v otrostvu, zato je izrednega
pomena dobra preventiva, psihi¢na priprava otrok in cele
druzine na samo zdravljenje in obdobje po njem.

Zanimivo je, da smo med nasimi bivsimi bolniki imeli
samo en primer samomora, in sicer pri tem, ko je pogostnost
samomora v starosti od 18 do 25 let v Sloveniji zelo velika.

Ob pogovorih z mnogimi mladostniki, ki so »3li skozi
nase roke«, imamo mocan vtis, da drugace vrednotijo Ziv-
lienje, potem ko so preboleli smrtno nevarno bolezen. Ziv-
lienje cenijo bolj kot njihovi sovrstniki, ¢eprav so pogosto
zadovoljni z manj, kot pa zasluzijo, ker svojih sposobnosti
ne morejo ali ne znajo popolnoma izkoristiti.

Rezultati vseh nasih raziskav kazejo, da je dosmrtno
spremljanje biv§ih bolnikov, ozdravljenih od raka v otro-
$tvu, nujno. Pogostnost kasnih posledic naras¢a z opazo-
valno dobo, treba jim je nuditi medicinsko in psiholosko
podporo in potrebno bo zagotoviti sredstva za raziskave
$e na stevilnih novih podrog¢jih.

Ce danes pogledamo skupino otrok, ki so ozdravljeni
od raka v zadnjem desetletju, so to mladoletniki in odra-
sli, ki se vklju¢ujejo v naso druzbo. Vanjo vnasajo s svojimi
edinstvenimi izku$njami strpnost do druga¢nih in smisel
za sodelovanje, lastnosti, ki jih naga druzba potrebuje. To
so pokazale nase studije, pa tudi to, da ti ljudje potrebu-
jejo nago pomoc pri uveljavljanju v druzbi predvsem zaradi
¢ustvenih posledic bolezni in zdravljenja.

Ni dvoma, da so vsi napori, ki jih vlagamo v izboljsa-
nje preZivetja in v kakovost Zivljenja, bogato poplacani s
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tistimi nekdanjimi bolniki, ki bogatijo naso druzbo, ¢e
pogledamo njih same ali pa tudi otroke, ki so se rodili
materam in ocetom, ki so preboleli raka. Vsa ta drago-
cena poglavija, ki smo se jih naucili od otrok, so zgodba,

za katero smo jim lahko hvalezni.

Za konec pa e to, kar je najbolj razveseljivo. Nasi »mali
vitezi« so starsi tevilnim otrokom. Ko smo si natan¢neje
ogledali ¢ez sto porodnih zapiskov, da bi videli, kaksni
so ti otroci, smo ugotovili, da po teZi, zdravju in verjetno
tudi po lepoti prav »ni¢ ne odstopajo« od otrok, ki so jih
v istih letih rodile druge slovenske matere. No, pa ce ze
govorimo o nasih otrocih, sama sem Ze prababica in prav
je, da to zgodbo nekako kon¢am.

Ko sem v porodnisnici obiskala vnukinjo, ki je rodila
drugic, je rekla, da je bilo »superq, ¢isto drugace kot prvic.
»Ker so se ves ¢as pogovarjali z menoj, ker sem vedela, za-
kaj gre in me ni bilo strah.« Strah res ni ni¢ dobrega, od-

pravljajmo ga, kjer le moremo.
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ZAHVALA

Zahvaljujem se svojim kolegom kancerologom, ki so
mi dali pobudo in me povabili, da poro¢am na kongresu
leta 1986 o svojih izkusnjah o posledicah zdravljenja raka
v otrostvu. Zahvaljujem se Ministrstvu za znanost Re-
publike Slovenije za razumevanje in odobritev finan¢nih
sredstev, da sem projekt Kasne posledice zdravljenja raka v
otrostuu lahko postavila na noge in ga ve¢ let nadaljevala.
Zahvaljujem se mladim raziskovalkam, zlasti dr. Lorni Za-
dravec Zaletel, ki se je skupaj z menoj prva lotila te naloge.
Zahvaljujem se visji medicinski sestri Janji Babi¢, s katero
sva z roko v roki od vsega zacetka sodelovali pri projektu
in kasneje pri fundaciji skupaj resevali probleme, ki so se
pojavljali. S svojo predanostjo in prijateljstvom, ki ga je
Janja nudila mladostnikom, je resila marsikatero tezavo.
Najbrz bi bilo prav, da tudi ob koncu tako poudarimo nase
junake - »Male viteze, ki nas bogatijo s svojimi bole¢imi
izkusnjami in brez katerih ne bi bilo te knjiZice. Predvsem
se zahvaljujem prvim petdesetim, ki so se odzvali mojemu
povabilu na razgovor, mi zaupali svoje vrline in teZave
in mi odprli o¢i za delo naprej. Zahvaljujem se prijatelju
Zarku Petanu, ki mi je dal pogum, da knjiZico izdam in
mi pri tem pomagal. Zlasti se zahvaljujem vsem ljudem
dobre volje, nasim prijateljem in podpornikom, ki hodijo
na nase prireditve, cenijo nasa prizadevanja ter nam ves
¢as dajejo obc¢utek, da ima to, kar po¢nemo, smisel tudi v

oc¢eh drugih ljudi, ne le tistih, ki so neposredno prizadeti.
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