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P red vami je priro¢nik Presaditev pljuc, ki smo ga pripravili v drustvu. V njem
boste lahko prebrali strokovne pojasnitve v zvezi s presaditvijo pljuc,
obrazlozeno tudi za laike, ki so jih podali zdravniki Univerzitetnega klinicnega
centra Ljubljana (UKCL), kjer izvajajo presaditev pljuc. Zdravniki David Lestan in
doc. dr. Matevz Harlander, predstojnik Klinicnega oddelka za plju¢ne bolezni in
alergijo, s sodelavci pripravljajo bolnike na presaditev plju¢ in jih vodijo po
presaditvi, doc. dr. Tomaz Stupnik, predstojnik Klini¢nega oddelka za torakalno

kirurgijo, s sodelavci pa izvajajo kirursko presaditev pljuc.



Presaditev pljuc je kirurski poseg, pri katerem se eno ali obe plju¢ni krili bolnika
zamenja s plju¢i mozgansko mrtvega darovalca organov. Poseg ni brez tveganj,
vendar lahko pomembno izboljsa kvaliteto Zivljenja bolnikov s kon¢no odpovedjo

pljuc in tudi podalj$a njihovo Zivljenje.

Podobno kot ostale presaditve je tudi presaditev plju¢ novejsa oblika zdravljenja
bolnikov z odpovedjo plju¢, saj so jo nekateri centri v svetu priceli uspesno
opravljati Sele sredi osemdesetih let prejSnjega stoletja. Vrata uspesSnejSemu
presajanju in preZivetju s presajenimi pljuci so omogocila zares nova zdravila
ucinkovitih zaviralcev zavrnitvenih reakcij. Slovenskim bolnikom je takSen nacin
zdravljenja dostopen Ze od leta 1997. Odlocitve, kateri bolniki so potrebni
takSnega nacina zdravljenja in njihovo pripravo za poseg presaditve izvedejo na
Klinicnem oddelku za plju¢ne bolezni in alergije, UKCL. Najprej so kirurski poseg
presaditve izvedli Ze do takrat izkuseni zdravniki v Univerzitetni bolni$nici (AKH -
Allgemeines Krankenhaus der Stadt Wien) na Dunaju do leta 2018. V septembru
2018 je ekipa torakalnih kirurgov pod vodstvom dr. Stupnika v UKCL uspesno
pricela tudi s kirurskim delom presaditve plju¢ pri slovenskih bolnikih. To je
privedlo do vzpostavitve samostojnega transplantacijskega centra za presajanje
plju¢ v UKCL. Marca 2019 so prvi¢ presadili plju¢a bolniku s cisti¢no fibrozo,
avgusta 2020 pa so jih prvi¢ presadili tudi otroku s cisti¢no fibrozo. V letu in pol so
med drugimi bolniki uspeSno opravili presaditev plju¢ Ze petim bolnikom s

cisticno fibrozo.

Bolniki, ki jim presaditev plju¢ predstavlja zadnjo moznost zdravljenja in s tem
moznost prezivetja, so tako pred tezko odlocitvijo. Povsem razumljivo je, da se jim
zaradi novega nacina zdravljenja in edine Se preostale moznosti v njihovem
Zivljenju porajajo strah, dvomi in vprasanja v pricakovanju dobrega izida takSnega

nacina zdravljenja, kot so:

»Alires Ze sedaj ob tem poteku bolezni potrebujem takSen nac¢in zdravljenja?«

»Kak3ne so morda Se druge moznosti za eventualne ¢asovne odloZitve tega nacina
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zdravljenja? Ce ne?«

»Kdaj bom dobil nova plju¢a?«

»Kako poseg poteka in kaksni so mozni zapleti?«

»Kaksno bo moje Zivljenje po presaditvi in kakSna bo moja kvaliteta Zivljenja z

dodatnimi imunosupresivnimi zdravili z vsemi njihovimi stranskimi u¢inki?«

V tem priro¢niku strokovno odgovarjamo na vprasanja na razumljiv in poljuden
nacin. V njem so tudi izpovedi osebnih izkuSenj oseb, ki so se soocile s presaditvijo
pljuc. Veseli smo, da so z nami pripravljene deliti svoje zgodbe in izkudnje s
soocanjem s tezko boleznijo, kako jim je presaditev plju¢ resila in podaljSala
Zivljenje, ter kaksno Zivljenje imajo sedaj s presajenimi pljuci s stranskimi uc¢inki

imunosupresivnih zdravil.

Priro¢nik je namenjen vsem bolnikom, ki so izpostavljeni zadnjim moZnim
nacinom zdravljenja, kot je presaditev pljuc¢, in se morajo zato nanjo ¢im bolje
pripraviti, kot tudi pojasnila njihovim svojcem in drugemu medicinskemu osebju,

kineposredno s presaditvijo plju¢ nimajo veliko vedenja.
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1.1 Potreba po presaditvi pljuc

Vsaka celica v naSem telesu potrebuje za svoje delovanje kisik, pri njeni presnovi
pa nastaja ogljikov dioksid. Kri, ki jo po telesu poganja srce, prenasa vdihani kisik
iz pljuc do celic, hkrati pa iz celic prevzame ogljikov dioksid, ki ga potem izdihnemo
iz pljuc. Tako z dihanjem zagotavljamo ustrezno izmenjavo obeh plinov. Ljudje z
zdravimi plju¢i v mirovanju ali ob zmerni aktivnosti ne opazijo dihanja, saj to
poteka samodejno in za telo ne predstavlja napora. Obcutek tezkega dihanja
obi¢ajno zacutimo Sele ob vec¢jem fizicnem naporu, denimo ob hitrem teku, hoji po
stopnicah. Takrat morajo pljuca zagotoviti veliko vecjo kolic¢ino kisika za celice
zaradi povecane potrebe po energiji in ob tem je treba tudi odvajati in izdihati vecje

koli¢ine nastalega ogljikovega dioksida.

A tako izmenjavo plinov zagotavljajo le zdrava pljuca. V bolnih pljucih je pretok
kisika in ogljikovega dioksida moten, v¢asih do take stopnje, da ne zadoS¢a niti za
najmanjse fizicne aktivnosti, kot je osebna higiena. Zato imajo taki bolniki ves ¢as

obcutek kratke sape, tudi duSenja in utrujenosti.

TakSno neprestano tezko dihanje in utrujenost pomembno vplivata na slabo
kvaliteto Zivljenja, napredujoca pljucna bolezen pa Zivljenje tudi skrajSa. Danes
imamo na razpolago Ze veliko oblik zdravljenja plju¢nih bolezni, vendar vcasih
prav nobeno ni povsem zadostno. Ko pride do kon¢ne odpovedi pljuc¢ s
pomanjkanjem kisika v krvi, bolniki dobijo moZnost zdravljenja s trajnim
zdravljenjem s kisikom na domu. Kadar pa okvara pljuc tako mo¢no napreduje, da
dodajanje kisika ni ve¢ zadostno in ne pomagajo ve¢ nobena druga zdravila, je

lahko bolnik tudi kandidat za presaditev pljuc.

1.2 Bolezni pljuc

Stevilne bolezni lahko tudi kljub zdravljenju prizadenejo pljuca v toliksni meri, da

pride do kon¢ne odpovedi in bolniku primanjkuje kisika. Mehanizmi teh bolezni so
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razli¢ni in prizadetost na pljucih je na razli¢nih nivojih, poleg tega pa je lahko Se
potek razlicno hiter. NajpogostejSe bolezni, pri katerih lahko pride do konc¢ne
odpovedi pljug, so:

kroni¢na obstruktivna plju¢na bolezen (emfizem), cisti¢na fibroza, plju¢na

fibroza,

nekatere oblike plju¢ne hipertenzije,

limfangioleiomiomatoza,

sarkoidoza,

bronhiektazije,

histiocitoza pljuc,

prirojena sréna bolezen z Eisenmengerjevim sindromom in

druge redke plju¢ne bolezni.

1.3 Prednosti presaditve pljuc

Presaditev pljuc lahko bolnikom podalj$a Zivljenje in bistveno izbolj$a kvaliteto
zivljenja. Bolniki, ki so bili pred presaditvijo vezani na kisik, po presaditvi tega ne
potrebujejo vec. Ponovno lahko pri¢nejo sami opravljati normalne vsakodnevne
dejavnosti, nekateri se pricnejo ukvarjati s Sportom ali se celo zaposlijo, drugi
imajo invalidnost. Za ve¢ informacij o tem se lahko obrnete na Drustvo za cisti¢no
fibrozo Slovenije, ki zdruzuje bolnike s cisticno fibrozo in tudi tiste, ki imajo

presajena pljuca.
1.4 Tveganja presaditve pljuc

Presaditev pljuc je zapleten in kompleksen proces, ki brez usklajenega delovanja
ekipe zdravnikov razlicnih specialnosti in ostalega zdravstvenega osebja ter
razpolozljivosti novejsih imunosupresivnih zdravil in novih spoznanj v medicinski
znanosti, sploh ne bi bil mogo¢. Zelo tezko je Ze v naprej napovedati, kakSen bo
izhod presaditve pri bolniku in kako dolgo bo doloc¢en bolnik s presajenim

organom lahko Zivel. Znano je, da je najbolj kriti¢no prvo leto po presaditvi, ko je
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lahko prisotna izpostavljenost kirurskim zapletom, okuzbam s predhodnimi
rezistentnimi mikroorganizmi in je navadno najvecja zavrnitvena reakcija organa.
Prezivetje po presaditvi plju¢ zal Se vedno ni primerljivo s prezivetjem po
presaditvah drugih organov, a se vztrajno izboljSuje. Mednarodno zdruZenje za
presaditev srca in pljuc objavlja letna porocila o uspehu presaditev po celem svetu.
V letu 2017 so za zadnje obdobje porocali o 86-odstotnem enoletnem,
59-odstotnem petletnem in okoli 40-odstotnem desetletnem prezivetju. Vsak
center, ki opravlja presaditev pljuc, vodi tudi svojo lastno statistiko o uspehu. Za
naSe bolnike lahko porocamo o 86-odstotnem enoletnem in 73-odstotnem
petletnem prezivetju. Od 23 bolnikov, ki so imeli presaditev v UKCL v zadnjih 2
letih, je le eden umrl zaradi zgodnjih pooperativnih zapletov. Zaradi omejitev pri
dolgorocnem prezivetju je pomembno, da bolnike napotimo na presaditev v
pravem Casu - takrat ko menimo, da je zaradi naravnega poteka bolezni prognoza
Ze slaba, a tudi ne prepozno, da se izognemo nujnim presaditvam, ki se pogosto

koncajo s slabSim rezultatom.

1.4.1 Zavrnitev organa

Presajena pljuca so v novem telesu tujek, zato jih bo njegov imunski sistem
poskusal uniciti, enako kot poskusi uniciti »tuje« bakterije ali viruse. Za obstoj
presajenega organa je tako nujno, da s posebnimi zdravili zavremo odziv
imunskega sistema. Navkljub najboljSemu trudu véasih imunski sistem vseeno
prevlada in pri¢ne unicevati novi organ. Najvecje tveganje za zavrnitev je v prvih
treh mesecih po presaditvi, zato to obdobje Se posebej pozorno spremljamo. Po
presaditvi izvajamo redne kontrolne biopsije z bronhoskopom, med drugim tudi
zato, da bi zgodaj prepoznali morebitno zavrnitveno reakcijo, ki jo z drugimi
neinvazivnimi metodami do sedaj Se ne zaznamo. Kontrolne bronhoskopije

obi¢ajnoizvajamo 14 dni, 1,2, 3,6 in 12 mesecev po presaditvi.

Posebno nevarna je kroni¢na zavrnitvena reakcija na pljuca, ki se lahko pojavi po

veC letih po presaditvi ter pomembno omejuje dolZzino preZivetja presajenega
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organa. Pri nekaterih bolnikih se ¢asovno po presaditvi pojavi razli¢no hitro. Kaj

vse vpliva nanjo, Se ni povsem znano. Mozna je tudi ponovna presaditev pljuc.

1.4.2 Okuzbe

Ravno zaradi zdravil za zaviranje imunosti je bolnik s presajenim organom Se
posebej dovzeten za okuzbe. Tako so tudi zaradi teh zaviralcev imunosti prvi
klini¢ni simptomi bistveno v milejsi klini¢ni sliki kot pri bolnikih, ki Se nimajo
presajenih pljuc in so brez imunosupresivnih zdravil. Nastajajoca, razvijajoca se
okuzba je lahko prepoznana bistveno kasneje in prav zaradi tega je tak$na okuzba
lahko veliko resnejsa in pogosto poteka dlje ¢asa kot obicajno kljub intenzivnemu
zdravljenju. O vsakem, Se tako blagem simptomu z moznostjo nastajanja okuzbe se

mora tak bolnik ¢im prej posvetovati z zdravnikom.

1.4.3 Drugizapleti

Zdravila za zaviranje imunskega sistema imajo poleg povecane dovzetnosti za
okuzbe lahko Se mnoge druge stranske ucinke na posamezne organe. Med njimi
lahko povisajo krvni tlak, sprozijo sladkorno bolezen in hiperlipidemijo, kroni¢no
ledvi¢no okvaro, osteoporozo, nevroloske tezave, poviSano pa je tudi tveganje za
razvoj rakavih obolenj. Z uspesnim zgodnejsim odkrivanjem in obvladovanjem teh
bolezni lahko pomembno izboljSamo rezultat presaditve organa in kvaliteto

Zivljenja prejemnika presajenih pljuc.
1.5 Zdravstveno zavarovanje
Stroske presaditve organov v celoti pokriva obvezno zdravstveno zavarovanje RS.

Za uvrstitev na slovensko cakalno listo mora biti bolnik rezident ali drZavljan

Republike Slovenije.
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Priprave na

presaditev pljuc
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2.1 Kandidat za presaditev pljuc

Kandidat za presaditev pljuc je tisti bolnik, ki ima napredovalo plju¢no bolezen, za
katero velja, da je le s presaditvijo plju¢ mozno uc¢inkovito zdravljenje in daljSe
prezivetje obolelega, iz¢rpane pa so do sedaj vse druge moznosti zdravljenja in
podpore pri odpovedi plju¢. To pomeni, da je bolezen Se vedno tezka in
napredujoca, tako da kljub predpisanim zdravilom in uvedenimi drugimi ukrepi
bolnik trpi hudo pomanjkanje kisika v telesu. Bolnik, kandidat za presaditev pljuc,
mora biti sposoben razumeti in sprejeti vsa tveganja kirurSkega posega in vse
mozne zaplete pri nadaljevanju zdravljenja po presaditvi. Pogoj je tudi, da je
kandidat za presaditev pljuc Se v dovolj dobrem telesnem stanju, da lahko prestane
poseg in prenaSa vsa imunosupresivna zdravila. Morebitne tezje pridruzene
bolezni in tudi starost (zgornja meja naj bi bila do okoli 65 let, pomembna pa je tudi
ocena »bioloskex« starosti), lahko tako pomembno vplivajo na rezultat presaditve,
ali pa se oceni, da le-ta ni ve¢ mogoca. Transplantacijska ekipa za presaditve pljuc
zato vedno natan¢no preuci zdravstveno stanje in psihofizi¢no kondicijo vsakega

bolnika posebej. Seveda pa se mora bolnik s presaditvijo pljuc strinjati.

2.2 Potrebne preiskave za oceno zdravstvenega stanja

Pravilno oceno o ustreznosti zdravljenja s presaditvijo plju¢ lahko podamo le na
podlagi standardiziranega nabora opravljenih preiskav. Bolnik je obi¢ajno sprejet

v UKCL, kjer opravi vse potrebne preiskave.

2.2.1 Psihosocialni status

Eden najpomembnejsih dejavnikov za uspeSno presaditev organa pri takem
bolniku je njegova motivacija in tudi podpora njegove okolice. Vsak kandidat za
presaditev pljuc zato poleg pogovora z zdravniki opravi tudi pregled pri klinicnem

psihologu, specializiranem za bolnike kandidate za presaditve organov.
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2.2.2 Pljuca

Pomembne so funkcionalne in slikovne preiskave (rentgensko slikanje pljuc in
racunalniska tomografija prsnega ko$a), s katerimi natan¢no ocenimo obseg
plju¢ne bolezni. Ocenimo tudi velikost prsnega koSa. Samo prostornino plju¢
navadno izmerimo s pletizmografijo. Te meritve so zelo pomembne, saj je pri
presaditvi klju¢na skladnost prejemnika in darovalca po velikosti. Dodatne
potrebne preiskave so odvisne tudi od same pljuc¢ne bolezni. Lahko je potrebna

katetrizacija desnega srca in plju¢ne arterije za meritev pritiskov.

2.2.3 Srce

Dobro delovanje srca je zelo pomembno za uspesno presaditev plju¢. Osnovni
preiskavi sta EKG in ultrazvok srca. Pri starejsih bolnikih, pri katerih je Ze mogoca
tudi bolezen venénih Zil, je obvezna tudi katetrizacija srca (koronarografija). Ce se

ugotovi pomembno obolenje srca, je to treba zdraviti Se pred presaditvijo pljuc.

2.2.4 Ledvice

Zdravila za zaviranje imunosti Zal pomembno slab3ajo delovanje ledvic. Pred
presaditvijo plju¢ delovanje ledvic ocenimo s preiskavami krvi in preiskavami

seca.

2.2.5 IzkljuCevanje vnetnih Zaris¢

Zaradi zaviranja imunosti je bolnik po presaditvi organa zelo neodporen in
dovzeten za okuzbe. Zato pred presaditvijo plju¢ opravi pregled pri
zobozdravniku, specialistu za uSesa, nos in grlo ter drugih specialistih. Ti tudi

pozdravijo odkrita zari$ca (npr. odstranitev gnilega zoba).
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2.2.6 Ostale preiskave

Potrebne so Se Stevilne druge preiskave, med katerimi so tudi preiskave (krvna
skupina in druge), na podlagi katerih iS¢emo skladnega darovalca, preiskave za
ugotavljanje delovanja jeter, Zlez z notranjim izloCanjem, za odkrivanje

osteoporoze in prikrite rakaste bolezni.

2.3 Cakanje na organ

Po opravljenih preiskavah, oceni telesne in duSevne sposobnosti za presaditev
plju¢, se konzilij za transplantacijo plju¢ v UKCL dokon¢no odloci o zdravljenju s
presaditvijo plju¢ in bolnika vpiSe na ¢akalni seznam za presaditev pljuc, ki ga vodi

mednarodna organizacija Eurotransplant v Leidnu na Nizozemskem.

Cakajo¢i so na seznamu razporejeni glede na Stevilo tock LAS (angl. Lung
Allocation Score), kar pomeni, da pljuca darovalca vedno dobi prejemnik z
najvecjim Stevilom tock. Na razporejanje pljuc¢ najbolj odloc¢ilno vplivajo:

krvna skupina,

velikost pljuc,

oddaljenost darovalca od prejemnika,

stopnja plju¢ne bolezni prejemnika,

pridruzene bolezni prejemnika in

verjetnost, da bo presaditev uspela.

Stevilo darovalcev je veliko manjse od Stevila bolnikov, ki bi jih radi zdravili s
presaditvijo, zato lahko od vpisa v ¢akalni seznam do presaditve plju¢ mine tudi

ve€ mesecev ali let, nekaj bolnikov pa Zal primernega organa nikoli ne docaka.

Med ¢akanjem na presaditev plju¢ morajo bolniki redno prihajati na preglede. V
primeru kakr$nega koli poslabsanja bolezni ali pojava novih tezav se morajo takoj

obrniti na svojega pulmologa, ki bo prilagodil zdravljenje in sporocil spremembo v
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Eurotransplant, saj poslabSanje lahko poveca Stevilo tock LAS. Pri nekaterih

boleznih (npr. okuzbah) je treba bolnika tudi za krajsi ¢as umakniti s cakalne liste.

Zelo pomembno je, da je bolnik po vpisu na cakalni seznam 24-ur na dan

pripravljen na odhod v bolniSnico, ne glede na uro in druge okoliS¢ine.

Med ¢akanjem mora biti ¢im bolj fizi¢no aktiven, kolikor mu dopusca funkcija
plju¢, skrbeti mora za zdravo prehrano in redno izvajanje programa telesne vadbe
za vzdrzevanje in krepitev miSic po navodilih fizioterapevta, saj je hitrost

okrevanja po presaditvi plju¢ zelo odvisna od fizi¢ne pripravljenosti.
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3.
Operacija in zdravljenje
po presaditvi pljuc




3.1 Darovanje organov

Darovanje organov je mozno le po predhodnem soglasju z darovalcem, za kar se
lahko opredeli darovalec sam Ze za ¢asa Zivljenja s podpisom izjave o darovanju ali
z darovanjem po smrti soglasajo njegovi svojci. Darovanje organov mrtvega
darovalca se izvaja po nedvoumni smrti darovalca, ki je opredeljena kot

mozganska smrt ali smrt po dokon¢ni zaustavitvi srca.

MozZganska smrt pomeni smrt posameznika zaradi dokon¢nega in nepovratnega
prenehanja delovanja celotnih mozganov (obeh hemisfer in mozganskega debla).
Nastopi kot posledica prenehanja krvnega pretoka skozi mozgane ali
dolgotrajnega pomanjkanja preskrbe moZzganov s kisikom, najveckrat zaradi
mozganske krvavitve, hujSe poskodbe mozganov ali mozganske kapi. Mozgansko
smrt ugotovi komisija za ugotavljanje mozganske smrti, ki jo sestavljata najman;
dva zdravnika specialista. Odlo¢itev ¢lanov komisije mora biti soglasna, v njej pa
ne smejo sodelovati zdravniki, ki bodo sodelovali pri odvzemu ali presaditvi

organov.

Darovalcem in prejemnikom je zagotovljena popolna anonimnost. To pomeni, da
druzina darovalca ne ve, kdo je prejemnik in obratno. Te informacije nihce ne sme
nikoli razkriti, prejemniki pa se lahko obrnejo na Slovenija-transplant, ¢e Zelijo

druzini darovalca poslati anonimno zahvalno pismo.
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Kako postati darovalec?

Darovalec se lahko sam Ze za ¢asa Zivljenja opredeli za darovanje organov in tkiv,
Ce podpiSe izjavo o darovanju. To lahko stori tako, da:

- se osebno zglasi na Zavodu Republike Slovenije za presaditve organov in tkiv -
Slovenija-transplant ali na enem od pooblas¢enih mest po Sloveniji, s seboj prinese
osebni dokument in kartico zdravstvenega zavarovanja, ter pred pooblas¢eno
osebo izpolni pristopno izjavo darovalca;

- postopek elektronske opredelitve za darovanje opravi preko spletnega mesta

eUprava, za kar mora imeti veljavno spletno digitalno potrdilo, izdano v Sloveniji.

Za darovanje delov telesa po smrti se lahko za ¢asa Zivljenja opredeli oseba, ki je
dopolnila 15 let (mlajsi pa le s privolitvijo zakonitega zastopnika). Izjava darovalca
se hrani v posebni elektronski zbirki podatkov, ki je zaS¢itena z najsodobnejSimi
tehnoloskimi varnostnimi sredstvi, s katero upravlja Slovenija-transplant. Vpogled
v elektronsko zbirko podatkov je omogocen le pooblas¢enim zdravnikom Sele po
smrti posameznika. Darovalec svojo opredelitev lahko kadar koli preklice, bodisi
pri pooblas¢enih osebah Slovenija-transplanta bodisi preko elektronske

opredelitve.

Kaj darovaleclahko daruje?

Proces presaditve je nerazdruzljivo povezan s procesom darovanja organov, kjer
darovalec za Casa zZivljenja ali po smrti daruje del telesa za namen presaditve. Pri
nas zivi darovalec lahko daruje le ledvico. Od Zivega darovalca se lahko presadi

tudi eno plju¢no krilo ali del jeter, vendar tega v Sloveniji Se ne izvajajo.

V Sloveniji od organov lahko darujemo srce, pljuca, jetra, ledvice in trebusno
slinavko. Tkiva in celice, ki se lahko darujejo, so roZenica, koza, kosti, hrustanec,

vezi, ligamenti, krvotvorne maticne celice, krvne celice, sr¢ne zaklopke in Zile.
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3.2 Slovenija-transplant in Eurotransplant

Slovenija-transplant je javni zavod, ki povezuje donorske in transplantacijske
centre, vkljuene v nacionalno transplantacijsko mrezo. Skrbi za koordinacijo
transplantacijske dejavnosti na drzavnem nivoju, skrbi za kakovost in varnost pri
opravljanju donorske in transplantacijske dejavnosti ter sodeluje z mednarodno

evropsko organizacijo Eurotransplant.

Eurotransplant je neprofitna organizacija, ki skrbi za izmenjavo in dodeljevanje
pridobljenih organov v drzavah c¢lanicah ter pokriva podrocje s 135 milijoni
prebivalcev. Skrbi za optimalno porabo razpolozljivih donorskih organov in ob
tem zagotavlja dosledno upoStevanje strogih medicinskih in eti¢nih kriterijev. V
Eurotransplant so poleg Slovenije vklju¢ene Se Nizozemska, Nemcija, Avstrija,

Belgija, Luksemburg, Hrvaska in Madzarska.

3.3 Operacija - presaditev

Ko se pojavi darovalec in racunalniSki sistem Eurotransplanta plju¢a dodeli
bolniku v Sloveniji, koordinator Slovenija-transplanta o tem obvesti torakalnega
kirurga in mu posreduje izvide darovalca. Kirurg oceni, ali so pljuca potencialno

primerna ter se odloci, ali bo pljuca sprejel ali pa bo po¢akal na primernejsa.

Pri tem kirurg uposteva:
trenutno stanje bolnika - ali gre za nujno presaditev ali pa bolnik lahko poc¢aka
Se nekaj tednov ali mesecev,
ujemanje velikosti pljuc,

starost darovalca, ali je darovalec kadil ipd.

Ce kirurg zavrne ponujana pljuca, Eurotransplant pljuc¢a dodeli drugemu bolniku,
sicer pa koordinator Slovenija-transplanta za¢ne z organizacijo presaditve pljuc v
UKCL tako, da:
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obvesti Center za intenzivno terapijo (CIT) v 1. nadstropju UKCL, da pripravi
prostor za bolnika po zaklju¢eni presaditvi pljuc. Bolniki s cisti¢no fibrozo so
obicajno okuzeni z visokoodpornimi bakterijami, kot so na karbapanemaze
odporni Pseudomonas aeruginosa, zato morajo biti ves ¢as zdravljenja loceni
od ostalih bolnikov;

obvesti ekipo torakalnih kirurgov, ki bodo odvzeli plju¢a in organizira prevoz
ekipe v bolniSnico darovalca in nazaj;

obvesti transplantacijskega pulmologa, ki poklice bolnika, preveri njegovo
stanje in se dogovori za pravocasen prevoz na Klini¢ni oddelek za torakalno
kirurgijo v 3. nadstropju UKCL, kjer bodo bolnika sprejeli in pripravili na
presaditev;

obvesti ekipo za presaditev plju¢ v UKCL, ki jo sestavljajo anesteziolog z
medicinsko sestro, torakalni kirurgi z operacijskimi medicinskimi sestrami,

perfuzionist in bolnicarji.
3.3.1 Odvzem pljuc

Ekipa za odvzem pljuc v bolni$nici darovalca najprej pregleda vse izvide in opravi
bronhoskopijo. Preverijo odsotnost vnetja in morebitnih drugih sprememb, npr.

tumorjev, zaradi katerih pljuca ne bibila primerna za presaditev.

Darovanje organov se izvaja kot operacija, pri kateri so zagotovljeni enaki pogoji
kot pri ostalih operacijah. Opazen znak po darovanju organov je le kirurski rez,
celoten proces darovanja pa se izvaja s spoStovanjem in ohranjanjem

darovalcevega dostojanstva in dostojanstva druzine umrlega.

Pri odvzemu plju¢ kirurg pljuca pregleda in pretipa Se z zunanje strani, oceni
velikost in teZo, iS¢e morebitne tumorje, znake pljucnice, poSkodbe ipd.
Nemalokrat se zgodi, da pljuca niso ustrezna. Takrat je treba presaditev pljuc
odpovedati in pocakati na naslednjega darovalca, kar je za cakajocega bolnika

gotovo zelo neprijetno. Bolnik se mora zavedati, da ekipa v Zelji, da nikoli ne bi
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izpustila primernih plju¢, raje preveri tudi tista pljuca darovalcev, pri katerih je
verjetnost, da bodo na koncu primerna dokaj majhna. Zato pogosto odide v
bolni$nico darovalca tudi takrat, kadar izvidji, ki jih je posredoval Eurotransplant,

niso idealni, ampak so zelo na meji ali celo malenkost pod mejo sprejemljivega.

Kirurg pljuca spere z ohlajeno ohranitveno tekocino in pripravi za prevoz. Pljuca se
v ohranitveni tekoc¢ini ohranijo le omejen ¢as priblizno osem ur, zato jih je treba
¢imprej prepeljati v bolni$nico prejemnika. Kadar se darovalec nahaja v Slovenij,
prevoz obicajno poteka z reSevalnim avtomobilom, sicer pa z letalom ali
helikopterjem. Vseeno skupni ¢as prevoza lahko traja tudi 3 ure ali ve¢, npr. kadar
je bolnisnica zelo oddaljena od letaliS¢a, kadar je najbliZje letaliSce ponoci zaprto, v

primeru slabih vremenskih razmer ipd.

3.3.2 Presaditev pljuc

Bolnika na presaditev plju¢ sprejmejo in pripravijo na oddelku za torakalno
kirurgijo v 3. nadstropju UKCL. Okopa se s pripravkom proti MRSA, sledi britje
prsnega kosa in obeh nog do kolen, opravi higieno ust ter v nos vstavi gel ali kremo
proti MRSA. Bolnika pregleda Se anesteziolog in mu v primeru tesnobe predpiSe
blago pomirjevalo. Ko kirurg potrdi, da so odvzeta pljuca 100-odstotno primerna
za presaditev (0.K), se bolnik poslovi od druzine, nato pa ga odpeljejo v
operacijsko dvorano.

V operacijski dvorani anesteziolog bolniku najprej vstavi vensko kanilo v veno na
roki in preko nje vbrizga anestetik. Ko bolnik zaspi, v narkozi opravi Se vse ostale
postopke:
v sapnik vstavi posebno cevko za loceno predihavanje levih in desnih pljuc,
na vratu vstavi centralni venski kateter s katetrom za merjenje tlaka v plju¢ni
arteriji,
na roki vstavi kanilo za merjenje krvnega tlaka v arteriji in dodatno vensko

kanilo,
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v poziralnik napelje sondo za ultrazvok srca,

vstavi urinski kateter.

Presaditev pljuc obi¢ajno traja 6-8 ur, vendar je zaradi postopkov pred presaditvijo

in po njej bolnik v operacijski po navadi nekaj ur dlje.

Kirurg najprej napravi rez, ki meri okoli 40 cm v dolzZino in sega z ene strani
prsnega kosa pod prsnima bradavicama na drugo stran prsnega kosa. Nato precno

prezaga prsnico in med 4. in 5. rebrom odpre prsni kos.
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Vecina bolnikov potrebuje socasno presaditev obeh plju¢nih kril (npr. bolniki s
cisti¢no fibrozo), eno samo plju¢no krilo pa presadijo le takrat, ko presaditev na
drugi strani ni izvedljiva, npr. zaradi zmanjSanega volumna, hudega brazgotinjenja

po okuzbah, po predhodnih posegih v prsnem koSu ipd.

Unicena leva pljuca bolnika

Presajena desna pljuca s cisti¢no fibrozo

Vsako pljucno krilo presadijo loceno, tako da po navadi najprej na desni strani in
nato Se na levi strani odstranijo bolna pljuca in vsijejo pljuca darovalca. Najprej
poveZejo z glavno plju¢no arterijo. Ko so Zile in bronhiji spet sklenjeni, sledi
najlepsi del posega, ko kri napolni presajena pljuca, ki za¢nejo takoj opravljati

svojo nalogo.

Operacija in zdravljenje po presaditvi plju¢ 21



Za dobro delovanje plju¢ je pomembno ujemanje velikosti presajenih pljuc s

prsnim koSem prejemnika. Kadar so pljuca darovalca prevelika, jih lahko kirurg
tudi zmanjSa ali presadi le del pljuc, npr. na vsaki strani po en rezenj pljuc. Rezenj
(lat. lobus) je anatomska enota pljuc. Desna pljuca sestavljajo trije, leva pa dva
reznja. Presaditve reZznjev so najpogostejSe, kadar morajo pljuca odraslega
darovalca presaditi pri otroku, pri bolnikih z zelo zmanjSanim volumnom prsnega
koSa in pri nujnih presaditvah, ko zaradi ¢asovne stiske ni mogoce pocakati na

primernejSega darovalca.

Med presaditvijo je bolnikov krvni obtok nekaj casa prikljuen na stroj za

izventelesno oksigenacijo (ECMO), ki ¢rpa kri iz velike vene tik pred srcem, jo

28 Operacija in zdravljenje po presaditvi plju¢



oskrbi s kisikom in nato vrne v veliko arterijo aorto tik za srcem. V redkih primerih,
kadar delovanje presajenih plju¢ ali srca ni optimalno, lahko bolnik ostane na

ECMO prikljucen tudi po presaditvi, od nekaj dni do najvec¢ nekaj tednov.

Vsakemu bolniku med presaditvijo na vsako stran prsnega koSa vstavijo tri
drenazne cevke, ki so prikljuc¢ene na poseben drenaZzni sistem in skrbijo, da se okoli

presajenih plju¢ ne nabere zrak ali tekocina, ki bi motila njihovo delovanje.
3.4 Zdravljenje po presaditvi pljuc¢

Po posegu bolnika premestijo v Center za intenzivno terapijo (CIT), kjer ga zbudijo
iz narkoze in pripravijo za samostojno dihanje. Kadar ni drugih zapletov, bolnik
samostojno zadiha prej kot v 24 urah po presaditvi pljuc, do takrat pa mu pomaga
ventilator preko cevke za dihanje, vstavljene skozi usta. Vstavljeno ima nosno-
zelodc¢no cevko, da se lahko odstrani vsebina iz Zelodca in tako prepreci slabost ali
morebitna aspiracija. V prsni ko$ ima vstavljeno drenazo, po kateri lahko odteka
kri, ki Se mezi vanj po operaciji. Vstavljeno ima tudi cevko v mehur, kanilo v arterijo
ter veC venskih kanil. Vse to je nujno potrebno, da se bolniku lahko zagotovi

zadosti hranilnih snovi, tekocine in natan¢en nadzor.

Po odstranitvi cevke za dihanje bolnik Se nekaj dni ostane v CIT, nato pa ga

premestijo v intenzivno enoto na oddelku za torakalno kirurgijo v 3. nadstropju.

V idealnih okoliS¢inah se s pomocjo medicinskih sester in fizioterapevtov bolnik
lahko Ze drugi dan po presaditvi pljuc usede, stopi na noge ali celo hodi. Za¢ne tudi

s pitjem in uZivanjem hrane.

Sprva ga pri teh opravilih zelo omejujejo Stevilne cevke in katetri, ki mu jih v
naslednjih dneh postopno odstranijo, tako da imajo navadno bolniki Ze po prvem
tednu le Se dve tanki cevki za drenazo in venski kateter za infuzijo zdravil. Bolniki

po presaditvi plju¢ prejemajo Stevilna zdravila, med katerimi so najpomembnejsa
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zdravila proti zavrnitvi organa ter zdravila proti bakterijam in virusom. Sprva jih
dobivajo v obliki infuzije in inhalacij, pozneje pa v obliki tablet. Zaradi moznih
stranskih u¢inkov mora biti odmerjanje zdravil zelo natan¢no in medsebojno

usklajeno.

Bolecina po presaditvi pljuc je sicer huda, vendar jo lahko protibole¢inska zdravila
zelo dobro iznicijo, kar je pomembno za uspe$no rehabilitacijo in izvajanje dihalnih
vaj. Bolniki po presaditvi plju¢ morajo biti ¢im pre;j fizicno ¢im bolj aktivni, obenem
pa se morajo postopno privaditi pocasnega in globokega dihanja z novimi pljuci,

saj je bilo prej njihovo telo navajeno dihati hitro in plitvo.

Stiri tedne po presaditvi plju¢ napravijo se CT slikanje in bronhoskopijo z biopsijo

pljuc za izkljucitev zavrnitvene reakcije.

Ko je zdravstveno stanje bolnika dovolj stabilno, ga premestijo v navadno bolnisko
sobo na Klini¢ni oddelek za plju¢ne bolezni in alergijo v 6. nadstropje, kjer

nadaljuje rehabilitacijo.

V redkih primerih lahko bolniki zapustijo bolniSnico Ze priblizno 3 tedne po
presaditvi plju¢, kakrsni koli, tudi manjsi zapleti pa zdravljenje seveda lahko precej

podaljsajo.
3.5 Delovanje presajenih pljuc

Najpomembnejsa razlika med bolnikovimi pljuci in presajenimi pljuci je, da (vsaj v
zacetku) presajena pljuca niso ozivCena. Tako se ne morejo pravilno odzvati na
mnoge drazljaje — bolnik nima obcutka izpod stika njegovih dihalnih poti s
presajenimi pljuci. Ohranjeni so drazljaji iz zgornjih dihalnih poti. Posledica
opisanega je, da presajena pljuca ne morejo sproziti kaslja ob nabiranju sluzi ali ob

sicer igra pomembno zas¢itno vlogo. Zelo pomembno je, da se bolnik s presajenimi
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pljuci prisili h kaslju vsakic, ko zacuti sluz v grlu, obcasno pa tudi, ¢e ne cuti
izkaSljaja. V primeru, da se pojavi vztrajen kaselj ali obarvan izkasljaj, je o tem takoj
treba obvestiti zdravnika. Alarmantni znaki so tudi tezko dihanje, bolecina v prsih

in poviSana telesna temperatura.
3.6 Zivljenje po presaditvi pljuc

Neposredno po presaditvi je bolnik pod zelo strogim zdravniSskim nadzorom.
Potrebni so redni kontrolni pregledi v transplantacijski ambulanti zaradi sledenja
plju¢ne funkcije in morebitnih sprememb na pljucih in drugih telesnih organih,
nadziranja nivoja zdravil za zaviranje imunosti ter zgodnjega odkrivanja okuzb.
Sprva so pregledi bolj pogosti, kasneje ko se stanje stabilizira, pa so navadno na
Stiri mesece. Ob kontrolah dolo¢imo nivoje zdravila za zaviranje imunosti in
opravimo dodatne preiskave, ¢e so te potrebne. Ves ¢as natancno sledimo plju¢no
funkcijo. Kadar se pojavijo nepricakovane tezave v obdobju med pregledi, naj

bolnik takoj stopi v stik z zdravnikom, ki bo presodil, ali je nujen takojsnji pregled.

Pogosto je treba opravljati krvne preiskave, preiskave plju¢ne funkcije in slikovne
preiskave pljuc. Tudi sam bolnik se mora pozorno opazovati (telesna teza, krvni
pritisk, telesna temperatura, dihanje) in o vseh spremembah ali odstopanjih od
normalnega takoj porocati zdravniku. Po presaditvi mora bolnik redno jemati
zdravila za zaviranje imunskega sistema, katerih odmerek prilagaja zdravnik glede
na serumske nivoje in klinicno oceno ucinkovitosti. Jemanja zdravil za zaviranje
imunosti ne sme bolnik nikoli prekiniti niti ne prilagajati po lastni presoji. Jemanje
teh zdravil je trajno, dosmrtno. Neredno jemanje terapije vodi k zavrnitveni
reakciji, prekomerno jemanje pa k nevarnosti hudih okuzb. Previdnost je potrebna
tudi pri jemanju ostalih zdravil, saj lahko ta vplivajo na ucinkovitost zdravil za
zaviranje imunskega sistema, vcasih pa lahko tudi ojacajo dolocene stranske
ucinke. Poleg teh zdravil zdravnik predpiSe tudi zdravila za zasc¢ito pred

nekaterimi okuzbami.
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Po uspesni premostitvi zacetnih mesecev po presaditvi lahko bolnik zazivi bolj
normalno Zivljenje. Spodbujamo ¢imprejs$njo vrnitev bolnika v njegovo okolje in
obnovitev socialnih stikov. Ob uspes$ni rehabilitaciji ne vidimo nobenih zadrzkov,
dane bi nadaljeval svojega Solanja ali poklica. Kljub temu, da doloc¢ene zdravstvene
obremenitve ostajajo tudi po presaditvi pljuc¢ Zelimo, da oseba s presajenimi pljuci
o sebirazmislja kot o zdravem ¢loveku.
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4,
Zivljenjski stil
s presajenimi pljuci

Zivljenje posameznika po presaditvi plju¢ naj bo kar se da blizu »normalnegac
Zivljenja. Vseeno pa ostaja nekaj posebnosti, zaradi katerih so potrebne dolocene

prilagoditve Zivljenjskega nacina.
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4.1 Zascita pred okuzbami

Po presaditvi prejema oseba s presajenimi plju¢i moc¢na zdravila za zaviranje
imunskega sistema. Zato je mnogo bolj dovzetna za okuZbe z nevarnimi
mikroorganizmi. Brez zdravil bi se neogibno razvila zavrnitvena reakcija. Najbolj
intenzivno zaviranje imunskega sistema je potrebno v prvih mesecih po presaditvi

in prizdravljenju morebitne zavrnitvene reakcije.

Pljuca so zelo izpostavljen organ, saj zrak, ki ga dihamo, vsebuje tudi mozne
povzrocitelje okuzb. To je drugace kot pri drugih organih, ki jih tudi lahko
presadimo (srce, jetra, ledvice), saj ti niso v neposrednem stiku z okoljem. Seveda
ni mogoce ziveti v sterilnem mehurcku, lahko pa osebe s presajenimi pljuci

upostevajo nekaj navodil, s katerimi je mogoce omejiti tveganje.

Zlasti v zacetnem obdobju po presaditvi odsvetujemo sodelovanje pri sicer
priporocljivem rednem ¢iSc¢enju, kjer bi oseba s presajenimi pljuci lahko prisla v
stik s prahom. V prahu je namrec veliko gliv, ki lahko povzrocijo nevarno okuzbo
presajenih pljuc. V primeru da se temu ne da izogniti, je potrebna uporaba obrazne
maske. Zaradi nevarnosti prenosa okuzb odsvetujemo tudi stik s prostozivecimi
domacimi ljubljencki (zlasti mack - prenasalk toksokaroze). Iz bivalnega okolja je
treba odstraniti loncnice, saj se v zemlji nahajajo Skodljive glive in plesni.
Predvsem je nevarna saprofitna gliva Aspergillus fumigatus, ker se njene spore
nahajajo v zemlji, vodi, razpadajocem rastlinju in organskem materialu. Spore
aspergilusa se razSirjajo z zrakom, zato so jim ljudje nenehno izpostavljeni.
Vdihavanje spor lahko privede do nastanka razli¢nih oblik alergijskih odzivov,
posebno so jim izpostavljeni ljudje z bronhialno astmo in s cisti¢no fibrozo. Plesen
lahko kolonizira dihalne poti ali zunanji sluhovod in povzroci kroni¢no vnetje. V
obliki aspergiloma se lahko naseli v obnosnih sinusih ali Ze obstojecih votlinah v
pljucih. Najtezje oblike okuZzb povzroc¢a pri hudo imunsko oslabelih osebah; najbolj
ogroZene so skupine bolnikov po presaditvi organov, zato je treba odstraniti roze

iz stanovanja Ze v Casu ¢akanja na presaditev pljuc.
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Oseba s presajenimi pljuci naj se izogiba tudi kopaliS¢em, prostorom, kjer se zbira
vecje Stevilo ljudi. V prvem letu po presaditvi odsvetujemo tudi kopanje v morju.
[zogiba naj se je bolnim ljudem (tudi otrokom), saj so lahko vir nalezljivih bolezni.
Navadna viroza, ki jo imunsko normalni ljudje zlahka prebolijo, lahko pri bolniku s

presajenim organom povzroci nepopravljivo Skodo.

Dodatno je potrebna dobra ustna higiena in skrb za zdrave zobe. Usta in zobje so
namre¢ lahko vir zelo nevarnih bakterij. Svetujemo redne preglede pri
zobozdravniku. Pred morebitnim posegom v ustih je treba preventivno vzeti
antibiotik. Antibiotik je potreben tudi pred drugimi invazivnimi posegi (na primer

pred kolonoskopijo).

Takoj po presaditvi se do zaceljenja stikov v obeh bronhijih preventivno jemljejo
inhalacijska zdravila za preprecevanje glivicnih okuzb. Od 6 do 12 mesecev po
presaditvi se jemlje zdravilo za preprecevanje okuzbe s citomegalovirusom (CMV),
ki po presaditvi predstavlja eno izmed najpogostejSih okuzb in lahko sprozi
zavrnitev. Bolniki z latentno okuzbo s tuberkulozo dobijo tudi zdravila za

preprecevanje tuberkuloze za 9 do 12 mesecev.

Bolniki po presaditvi plju¢ morajo trajno preventivno jemati antibiotik, ki
preprecuje okuzbo s sicer ve¢inoma neskodljivim mikroorganizmom Preumocisto
Jirovecii. Ta lahko po presaditvi povzroci zivljenjsko nevarno pljucnico. Zdravnik
bolniku predpiSe antibiotik trimetoprim/sulfametoksazol (znan pod
farmacevtskim imenom Primotren), ki se ga v ta namen jemlje 3-krat tedensko,

sicer se uporablja za zdravljenje okuzb secil.
4.2 Epidemija Covid-19 in presaditev pljuc
Bolniki s presajenimi pljuc¢i imajo verjetno vecje tveganje za tezak potek okuzbe v

primerjavi z zdravimi ljudmi, vendar v ¢asu pisanja tega prispevka Se nimamo

pravih podatkov o tem. Veljajo enaki samozascitni ukrepi kot za ostale: uporaba
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mask, razkuzevanje rok, izogibanje vecjim skupinam ljudi (zlasti v zaprtih
prostorih) in izogibanje tveganim stikom (na primer osebam z znaki

respiratornega obolenja).

4.3 Prehrana

UravnoteZena in zdrava prehrana je za osebe s presajenimi pljuci zelo pomembna.
Enotnega recepta za vse bolnike Zal ni, saj imajo nekateri lahko Ze zaradi osnovne
bolezni drugacne potrebe (npr. bolniki s cisti¢no fibrozo). V posebnih primerih
pomaga pri sestavljanju jedilnikov tudi dietetik. V sploSnem naj prehrana osebe s
presajenim organom ne bi odstopala veliko od »normalne«. Da ne bi vnaSali
nepotrebnih klic, je treba surovo zelenjavo in sadje zelo dobro oprati, prvo leto po
presaditvi pa priporocamo, da je vsa hrana termi¢no obdelana. Tudi hrana
zivalskega izvora (meso, morska hrana, jajca, mle¢ni izdelki ...) mora biti dobro
termicno obdelana, hrana ne sme biti postana, ne sme se uzivati plesnivih sirov in
probioti¢nih jogurtov. Dolo¢ena zivila kot so grenivka (lahko tudi v
multivitaminskih sokovih), Sentjanzevka in surov ¢esen v velikih koli¢inah, strogo

odsvetujemo, saj se vpletajo v presnovo zdravil za zaviranje imunskega sistema.
4.4 Kajenje, alkoholin pozivila

Kajenje je prepovedano. Je dokazano Skodljivo, sprozi vnetje v pljucih in jih
izpostavlja okuzbam. Alkohol neposrednega vpliva na pljuca nima. V prekomernih
kolicinah Skoduje imunskemu sistemu, lahko pa vpliva tudi na presnovo zdravil, ki
jih mora oseba po presaditvi prejemati. Zaradi so-uc¢inka je lahko tudi ucinek
zauzitega alkohola vecji od pricakovanega. UzZivanje alkohola po presaditvi plju¢
odsvetujemo. Odsvetovani so tudi drugi pripravki z izjemo omejenih koli¢in kave

in pravega caja.

36 Zivljenjski stil s presajenimi pljuci



4.5 Telesna aktivnost

Telesno aktivnost zelo priporoCamo, ker je bistvenega pomena za ponovno
normalno vkljucitev v okolje. Spodbuja Stevilne pozitivne procese v telesu: zniZuje
krvni tlak, vzdrzuje primerno telesno tezo, krepi miSicno mo¢ in vzdrZljivost,
znizuje nivo mascob v krvi in zmanjSuje duSevni stres. V prvih mesecih po posegu,
ko se prsni ko3 Se celi, odsvetujemo dvigovanje ali premikanje tezjih predmetov.
Sicer pa naj bo vodilo enako, kot velja za zdrave osebe: bodite zmerni, a redni in
vztrajni, ne pretiravajte in izogibajte se telesni aktivnosti v obremenjujocih
razmerah (npr. zelo mrzel zrak). Ce se pricnejo pojavljati tezave ob telesni
aktivnosti, Se posebej tezko dihanje in bole¢ine v prsnem koSu, se posvetujte z

zdravnikom.

4.6 Skrbzakozoinnohte

Zdravila za zaviranje imunosti slabijo koZo. Ta postane tanjsa in bolj ranljiva. Nohti
so bolj dovzetni za glivicna obolenja. Potrebna je skrbna vsakodnevna nega koze
brez agresivnih mil. Priporocljiva je vsakodnevna uporaba negovalne kozmetike
(kreme, olja ...) in skrb za nohte. Kadar je potrebna strokovna pedikura, le-ta ne sme
biti agresivna in je treba opozoriti, da imate veliko tveganje za okuzbe! Zaradi vecje
dovzetnosti za okuzbe si mora oseba s presajenim organom vsako rano dobro
izcistiti. Ce je globlja, je nujna takoj$nja kirurska oskrba. Koza je bolj obcutljiva tudi
za sonce, ki hitreje povzroc¢i opekline. Zato svetujemo izogibanje aktivnostim na
prostem v ¢asu mocnega sonca in zaScitne ukrepe: uporabo krem z visokim
zascitnim faktorjem (vsaj 30), noSenje klobuka in son¢nih ocal. Rakava kozna
obolenja so pri osebah, ki prejemajo zdravila za zaviranje imunosti, pogostejsa.

Opazujte se in se v primeru novih sprememb takoj posvetujte z zdravnikom.
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4.7 Spolnost

Nobene ovire ni, da oseba s presajenimi pljuci ne bi imela spolnih odnosov. S temi
lahko pricne, ko se za to ¢uti sposobna. Zenskam svetujemo redni ginekoloski

pregled enkrat letno.

ZahtevnejSe je vprasanje nosecnosti, saj ta pomembno vpliva na fizioloske procese
v telesu. V naSem centru primera nosecnosti Se ne belezimo. Izkusnje od drugod pa
pravijo, da je uspeSna nosecnost mozna, vendar je tveganje za zaplete vecje.
Pogosteje so belezili tudi nizko porodno tezko otroka in prezgodnje porode. Vecje
je tveganje za razvoj zavrnitve reakcije. Glede na ta spoznanja vsekakor
priporoCamo pogovor z zdravnikom v primeru, da razmiSljate o zanositvi. Pri
moskih ni zadrzkov, da ne bi imeli otrok. Pred morebitnim nacrtovanjem
nosecnosti je praviloma potrebna prilagoditev imunosupresivnega zdravljenja, saj

so nekatera zdravila teratogena (okvarijo plod).
4.8 Cepljenje

Cepiva, ki vsebujejo dele mrtvih mikroorganizmov so varna tudi za osebe s
presajenimi organi. Imunosupresivna zdravila sicer poslab3ajo odziv na cepljenje,
zato je cepljenje med zdravljenjem s temi zdravili lahko manj uc¢inkovito. Nikakor
pa ne smejo bolniki s presajenimi organi prejeti cepiv z Zivimi oslabljenimi
mikroorganizmi. Ker je oslabljen imunski odziv, se lahko razvije smrtno nevarna
okuzba. Taks$na cepiva so npr. cepivo proti otroski paralizi (peroralno), rdeckam in
oSpicam. Pred nacrtovanim cepljenjem se morate posvetovati z zdravnikom.
Nekatera cepljenja osebam s presajenim organom priporo¢amo, npr. cepljenje

proti pnevmokoku in gripi.
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Novo zivljenje,
nov zacetek

Se preden sem se rodila, je kazalo, da bom nekaj posebnega, kajti rodila sem
se dva meseca prezgodaj. Po pricanju starSev vem, da sem imela ob rojstvu zelo
napihnjen trebuscek, drugace sem imela 2 kg in 43 cm, kar za nedonoSencka ni
slabo. Ze naslednji dan sem morala na operacijo, da bi ugotovili, kaj se z menoj
dogaja. Imela sem zlepljeno Crevesje, zato so mi izpeljali crevo ven iz telesa, v
posebno vrecko pa sem odvajala blato - stoma. En mesec po operaciji nisem nic¢
pridobivala na teZi, mleka, ki sem ga pila, nisem dobro prebavljala, zato sem ga
izlocala v tekoci obliki. Ko so videli, da ni¢ ne napredujem, sem morala Se enkrat na
operacijo, da popravijo napako, kajti stoma je bila narejena na tankem in ne na
debelem ¢revesju, kot bi morala biti. Kot da to Se ni bilo dovolj, sem po dveh tednih
dobila zastrupitev krvi - sepso, ker so popustili notranji Sivi. Dobesedno sem se
borila za Zivljenje. Starsi so se morali Ze pripraviti na to, da me lahko izgubijo.
Vedno so bili ob meni, vsak drugi dan so me obiskali kljub temu, da so se kar dolgo
vozili, doma pa je bil Se starejsi bratec. Seveda sem premagala tudi to in po treh

mesecih Sla domov.

Po dveh mesecih sem zacela doma zelo kasljati, tezko dihati, imela sem
vrocino, nihce pa ni vedel zakaj. Star$i so me peljali v zdravstvene domove k
dezurnim zdravnikom, v bolni$nico v Novo mesto ... Tolikokrat, da so nas Ze
dobesedno napodili, zakaj smo spet prisli. Zdravili so me za astmo, bronbhitis,
plju¢nico, ampak ni¢ od tega ni bila prava diagnoza. Dobila sem inhalacije in
kak3en sirup, ki je zaCasno pomagal, potem se je pa zopet vse ponovilo. Ponoci
nisem spala zaradi kaslja, $e kadar sem zaspala, me je morala mama zbujati, da sem
jedla, ker sem slabo pridobivala na tezi. Ta zac¢aran krog se je ponavljal priblizno

dve leti, dokler me starsi niso peljali k pediatrinji v Metliki, ki je bila takrat na
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specializaciji v Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani in je sklepala, da bi lahko $lo za
kronic¢no pljucno bolezen. Napotila nas je na Pulmoloski oddelek, kjer nas je
pricakal dr. Kopriva. Kljub temu, da smo kon¢no vedeli, kaj je vzrok nenehnega
kaslja, vrocCine, je bila diagnoza tezka. Rekel je, da imam cisti¢no fibrozo in da
verjetno ne bom docakala 20 let. To je bil Sok za starSe, ki mi seveda tega niso
pokazali. Vedno so me podpirali, tolazili in rekli, da bo vse v redu. Jaz se nekje do
petega leta nisem nicesar spomnila, za kar sem hvalezna. Spomnim se le tega, da
sem pri petih letih §la prvi¢ normalno na blato, to je bil zame tako vesel dogodek.

Ni¢ ve¢ napihnjenih, smrdecih vreck pod majico.

Ko sem dobila prava zdravila, ki seveda ne pozdravijo bolezni, le olajsajo
simptome do te mere, da lazje Zivis, je bilo veliko bolje. Vsakodnevno sem imela
inhalacije amilorida, ob¢asno garamicina ipd. Ker takrat Se nisem mogla sama
izvajati fizioterapije, so morali star$i vsak dan izvajati masazo prsnega kosa z
masatorjem in neznim udarjanjem po prsnem kosu, da sem se lazje odkasljala in
ocistila gnoj, ki se je nabiral v pljucih. Pri cisti¢ni fibrozi gre namrec za to, da se
gosta sluz nabira v prebavilih, spolovilih, najbolj pa v dihalih, kar povzroca
nenehen kaSelj, ki se Se poslabsa ob vnetjih, ko je potrebno zdravljenje z
antibiotiki. Prizadeti so tudi drugi organi, zato s¢asoma lahko dobi$ sladkorno
bolezen, osteoporozo, kar je posledica nepravilnega delovanja trebusne slinavke,
ki ne izlo¢a encimov za razgradnjo mascob in ostalih hranilnih snovi. Posledi¢no
smo vsi bolniki s CF suhi in nizZje rasti. Ko sem bila stara priblizno 6 let so se
zdravniki odlo¢ili za nocno hranjenje ravno zaradi tega, ker sem bila podhranjena.
To je izgledalo tako, da so mi vstavili sondo skozi nos v Zelodec in ponoci so me
skozi to sondo hranili s kalori¢nim napitkom. Tega sploh nisem marala, zgodilo se
je tudi, da se mi je sonda med spanjem iztaknila in je bilo treba zopet vse ponoviti.
Poleg tega sem jedla normalno hrano in dodatno pila kaloricne napitke. Vse to
nekega hudega napredka ni prineslo, zato smo tudi s tem prenehali. Ne spomnim
se, da bi kdaj z uzitkom pojedla obrok, da bi bila la¢na. Jedla sem, ker sem morala.
Ko sem bila stara priblizno 8 let in sem bila v bolnici, sem poleg zajtrka dobila

toliko tablet, da mi je bilo v¢asih kar slabo in ob pogledu na vse te tablete me je
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minilo, da bi sploh kaj jedla. Doma sem si lazje razporedila, kdaj bom kaj jemala, v
bolnici pa to Zal ni $lo. Vedno sem bila presuha, premalo jedla, kljub temu da sem se
trudila. Verjemite, da sem se. Vedela sem, da moram jesti, da je to dobro zame.
Prave razloge Sele pozneje spozna$, ampak sem bila vedno toliko disciplinirana, da
sem se zavedala, ¢e ne bom jedla in jemala zdravil, inhalirala, delala fizioterapije, to
ni dobro za moja pljucka. Vsako leto sem zaradi poslabsanj ve¢ izostajala v Soli,
vsako leto ve¢ opravicenih ur, ve¢ hospitalizacij, vedno ista soba v Pediatri¢ni
kliniki, soba 2. Kljub vsemu se kot otrok ne sprasujeS, zakaj mora$ spet v
bolnidnico, zakaj spet vsa ta zdravila. Ve§, da jih mora$ jemati in tako je. Bolni$nico
ima$ Ze kot drugi dom, medicinske sestre so vedno poskrbele zame, posebno pa
sestra Vida, ki je vedno sedela ob meni in me hranila, me tolazila, ko so $li obiski in
seveda vse ostale sestre, ki se jih vedno rada spomnim. Ni bilo bozi¢a ali rojstnega
dne, da se one ne bi spomnile name in mi kaj podarile ali celo peljale v kino. Poleg
tega pa Se dr. Kopriva, ki si je vedno vzel ¢as zame, me peljal na sladoled, me
presenetil s cokoladicami ali se celo igral z menoj, ko je bil dezuren. Ob taksnih
ljudeh je bilo Zivljenje v bolnici laZje. Imela sem tudi bolni$ni¢no Solo, da nisem
preve¢ zamudila pouka. Nekako mi je uspelo slediti in uspe$no koncati osnovno
Solo. SoSolke in so3olci so vedno poskrbeli, da sem imela zapiske, mi posiljali
risbice v bolni$nico, res lahko recem, da me nikoli niso izob¢ili iz druzbe, ker sem
bila nekoliko drugacna od njih. Nekje pri osmih letih sem v bolniSnici spoznala
deklico, ki je imela enako bolezen kot jaz. Enako sva bili stari in res sva se dobro
razumeli. Skupaj sva poceli Cisto vse. Takrat smo se Se lahko druzili med seboj in

tako sem spoznala Se nekaj meni podobnih.

PribliZzno isto leto se je pojavila nova bakterija - Pseudomonas, ki mi je zacela
delati veliko tezav. Kar naprej sem kasljala, tudi ponoc¢i tako dolgo, da sem Ze
bruhala. Na koncu sem zaspala, ker sem bila Ze tako izmucena. To je bil poseben
kaselj, tako draze¢, da ga ni¢ ni pomirilo. To se je nadaljevalo do te mere, da sem
imela delcek plju¢ tako »unicens, da so mi ga hoteli odstraniti. Ne vem, zakaj,
vendar na koncu se za to niso odlo¢ili. V tem ¢asu se mi je zacela tudi slabsati

spirometrija, ampak nekako se je stanje umirilo.
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Pri enajstih letih smo imeli v druzini $e eno bolezen, oce je zbolel z rakom. Se
danes se spomnim njegovih besed: »Ati je bolan, ampak vse bo v redu.« Vsi smo
jokali, ceprav nisem vedela, kaj to zares pomeni. Imel je kemoterapije, ki niso kaj
dosti pomagale, na koncu je le jemal zdravila, ki so mu olajSale bolec¢ine. Po
priblizno enem letu se je od nas poslovil. To je bil eden najtezjih trenutkov v mojem
zivljenju. Ostala sem sama z mamo in starej$im bratom. Takrat sva se zelo povezala
in na nek nacin mi je Zelel nadomestiti oceta ter vedno poskrbel zame. Vedno sem
se lahko zanesla nanj. Tudi za mamo so to bili zelo tezki casi. Poleg tega, da je ostala
sama z nama, je vedno morala biti mocna za obe. Vedno se je trudila, mi stala ob
strani in mi omogocila vse, kar je bilo v njeni moci. Kljub sluzbi me je ob
hospitalizacijah skoraj vsak dan obiskala in nemalokrat sva bili skupaj v bolniSnici
tudi za novo leto ali moj rojstni dan. Skupaj sva jokali, se smejali, tolazili druga

drugo in upali na bolj$o prihodnost.

Naslednje leto so mi odkrili osteoporozo, Se ena nova diagnoza. Potrebovala
sem terapijo, ki je pomagala, da se mi je stanje izboljSalo in ni bilo taksne
nevarnosti za zlom. Spomnim se, da sem imela grozne bolecine, nisem se mogla
premikati, vstati iz postelje ... vse zaradi terapije, ki pa je seveda pomagala. Pocutila

sem se, kot dasem stara 100 let.

Sledilo je obdobje pubertete, ki je bilo psihicno najbolj naporno zame. V
tistem ¢asu so se prijatelji med seboj druzili, hodili na zabave, piknike, na kopanje
na Kolpo, toplice, jaz pa seveda nisem mogla. V prvem in drugem letniku srednje
Sole se je stanje poslabsalo. Potrebovala sem zdravljenje z antibiotiki v zilo, kar je
trajalo najmanj dva tedna, a kaj, ko se je to pogosto ponavljalo. Pogosto sem
kasljala celo no¢, zjutraj pa je bilo treba iti v Solo. Bila sem tako utrujena, da sem
med poukom zaspala. Bila sem opravicena od Sportne vzgoje, kar mi ni bilo vSec,
ker sem vedno Zelela sodelovati, rada sem telovadila, a ob poslabSanju res ni §lo.
Ker me je kaSelj Ze tako mucil, da ve¢ nisem videla izhoda, nisem vec¢ imela moci za
vse to, sem si Zelela, da bi me dali na listo za transplantacijo plju¢, kar seveda ni bilo

mogoce. Imela sem Se predobro plju¢no funkcijo in presaditev ni prisla v postev.
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Vcasih sem si Zelela, da bi bilo vsega tega konec. Poleg tega sem se sramovala
svojega telesa, tega da imam brazgotine od operacij, da sem presuha itd. Nikoli
nisem hotela kazati svojega trebuha ali izkasljevati pred ostalimi. K sre¢i sem imela
okrog sebe ljudi, ki so mi pomagali premagati to krizo in nekako ez par let sem se
sprejela tak$no, kot sem in ugotovila, da me bolezen dela na nek nacin posebno in

sem lahko ponosna nase.

Moje stanje se je v tretjem letniku nekoliko stabiliziralo, mogoce ker je bil ta
najhujsi del pubertete za mano in se je telo umirilo. Tako so tudi menili nekateri
zdravniki. Ko sem bila starejsa, se je zacelo govoriti, kako pomembno je, da nimam
krhkih kosti, da skrbim za kondicijo in redno telovadim, krepim miSice ... seveda
zaradi presaditve, ¢esar prej nikoli nisem razumela, niti se ni nihce potrudil mi
razloZiti teh stvari, da bi vedela, zakaj je vse to potrebno. Na kakrsno koli vprasanje
nisem dobila pravega odgovora. Mogoce sem bila po njihovem mnenju le

najstnica, jaz pa sem zelo dobro vedela, kaj me nekega dne caka.

Leta 2014 so me iz Pediatri¢ne klinike premestili v Klini¢ni center, bila sem
stara 20 let. Moja plju¢na funkcija je bila nekje 50 %, kar pri tej starosti in tej obliki
bolezni ni tako slabo. Poznamo namrec¢ lazjo in tezjo obliko. Prve dve leti je bilo vse
v redu, hospitalizacijo sem potrebovala enkrat do dvakrat na leto, kar je bilo zame
super. Plju¢na funkcija je nihala, kar je normalno, sem jo pa vedno spravila nazaj v
normalo. Bila sem aktivna, kolesarila sem, hodila na sprehode dolge nekaj
kilometrov, poskusila sem tudi tec¢i nekaj metrov, zares sem se trudila. Doma sem
telovadila, delala vaje z utezmi in krepila svoje miSice. Leta 2017 sem tudi koncala
Visjo strokovno 3olo - kozmetika in diplomirala z odliko. Zacela sem opravljati
Studentsko delo kot kozmeticarka in maserka, spoznala fanta, ki mi Se danes stoji

ob strani...lahko recem, da sem Zivela polno Zivljenje.

Vse to ni dolgo trajalo ... to¢no se spomnim tega dne, ko se mi je Zivljenje
obrnilo na glavo. Bilo je to julija 2018, pozno zvecer. Bila sem doma, ko sem v ustih

zacutila nekaj tekocega. Ah, saj je samo slina sem pomislila. Ampak ni bilo tako ...
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nenadoma sem izkasljala skoraj pol litra krvi. Takrat sem poklicala svojo zdravnico
dr. Salobir, ki je takoj vse organizirala. Z reSilcem so me peljali iz ZD Metlika v Novo
mesto, od tam naprej v Ljubljano, kjer so naredili vse preiskave, da ugotovijo, v
katerem delu plju¢ krvavim in zakaj. Na oddelku sem dobivala zdravila za
strjevanje krvi za primer, e bi spet pri$lo do krvavitve. Minilo je nekaj dni, nato se
je zopet vse ponovilo, ravno ko sem zajtrkovala. V trenutku sem poklicala sestre.
PriSel je zdravnik dr. Lestan in mi razloZil, da me morajo intubirati. Se pravi, da sem
dihala s pomocjo aparatov. Imela sem tudi embolizacijo, kar pomeni, da so mi skozi
dimlje zamasili Zile, iz katerih sem krvavela. Naslednji dan so me zbudili, bila sem
na intenzivni negi. Komaj sem cakala, da me kdo obiS¢e in da grem nazaj na
Pulmoloski oddelek. Ponovilo se je Se tretjic, bila sem ¢isto na dnu. Nisem vec¢ imela
moci za vse to, tudi psihi¢no sem bila zelo iz¢rpana. Nisem hotela Se enkrat cez vse
to, ampak druge izbire nisem imela. Spet sem morala na embolizacijo, tokrat sem
bila budna in spremljala vsak njihov gib. Trajalo je nekje eno uro, komaj sem ¢akala
konec. Na oddelku sem bila Se nekaj dni, dokler niso bili prepricani, da se moc¢ne
krvavitve ne bi smele ponoviti, ker sem imela Ze toliko zamaSenih Zilic. Po skoraj
enem mesecu sem lahko Sla domov. Ti dnevi doma so bile ¢isto drugac¢ni kot
obicajno. Vedno sem imela v podzavesti »kaj, e se spet ponovi«. In se tudi je ... sicer
naslednje leto, ampak vedno, ko sem zagledala krvav izpljunek, sem zelo jokala.
Nisem Zelela spet ez to, to so bili najhujsi dnevi v mojem Zivljenju. Tudi moje
obna3anje doma se je popolnoma spremenilo. Bila sem Ziv¢na, Ze vsaka malenkost
me je vrgla iz tira, vsak dan sem jokala, ker sem razmisljala o prihodnosti in kaj, ¢e
mi kri zalije plju¢a? Nocem umreti! Rada bi Se toliko stvari doZivela, grozno sem se
pocutila. Lahko recem, da sem bila leta 2018/19 vec v bolni$nici kot doma. Nekega
dne mi je dr. Harlander omenil transplantacijo ... celo Zivljenje sem vedela, da bo
enkrat to potrebno, ampak tako na hitro, tega nihce ni pricakoval. Vedno sem si
predstavljala, da bom $la na presaditev, ko bo moja plju¢na funkcija res slaba in
bom potrebovala pomo¢ pri dihanju, ampak je to prislo na vrsto veliko prej zaradi
krvavitev, ki bi bile lahko usodne. Nekaj dni sem razmisljala o presaditvi in bila
trdno odlocena, da bom §la. Prav Zelela sem si nova pljuca, ker sem imela Ze vsega

dovolj. Bila sem fizi¢no in psihi¢no iz€rpana, a toliko moci pa premorem in dala
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bom zadnji kanc¢ek moci za nova pljuca. Tako je tudi bilo. Morala sem narediti vse
preiskave, ki so potrebne za presaditev pljuc. Vse je bilo v redu, avgusta 2019 sem
bila na listi za transplantacijo, novembra sem dobila klic ob 1. uri zjutraj, da imajo
zame pljuca in naj pridem na pulmoloski oddelek. Nekako sem bila mirna, to sem si
Zelela in kon¢no je priSel ¢as. Seveda sem vedela da obstaja tveganje, ampak jaz

sem bila prepricana, da nam bo uspelo.

Na Torakalni kirurgiji, kamor so me napotili pulmologi, sem imela priprave
na operacijo. Jemanje krvi, zadnji pogovori z zdravniki in ¢akanje na klic, da lahko
pridem v operacijsko sobo. Cakala sem nekaj ur, nato sta me dve sestri peljali,
zraven me je spremljala tudi mama. Na vhodu sva se objeli, pustili par solzic in se
poslovili. V operacijski sobi je bilo Ze vse pripravljeno, nato so sporocili, da pljuca
niso primerna zame, ker so bila v preve¢ slabem stanju. Na nek nacin mi je odleglo
in sem bila vesela, da grem nazaj, po drugi strani pa sem si Zelela, da bi bilo to ¢im
prej za mano. Tako sem $la Se isti dan domov in ¢akala na naslednji klic, ki je bil
sredi noci ¢ez priblizno dva tedna, torej 2. 12. 2019. Ze ko sem videla klic, sem si
zazelela, da bi tokrat Slo zares. Potek je bil enak kot pred dvema tednoma, le da so
tokrat bila pljuca v boljSem stanju in bolj primerna zame. Zjutraj sva s Tadejem
prislav UKC, kjer sva se srecala z mamo. Vsi, ki so izvedeli, da sem prejela klic, so mi
posiljali sporocila, me klicali, poSiljali posnetke. Nisem pricakovala taksne
podpore. To mi je vlilo Se dodatno moc za moj boj. Najvecji razlog za Zivljenje pa so
seveda bila moja druZina, Tadej in Nina - njegova hcerkica, ki je prav tako komaj

Cakala, da bom lahko z novimi pljuci pocela, ¢esar prej nisem smela.

Operacija je trajala 9 ur, mama me je ves ¢as ¢akala v sobi, proti koncu pa je
sedela pred operacijsko v upanju, da bo ¢imprej kdo stopil ven. Najbolj je bila
sre¢na, ko je prisel kirurg dr. Stupnik, nasmejan in rekel, da je vse v redu ter da je
operacija koncana. Se 24 ur ni minilo, ko sem se zacela prebujati na intenzivni negi.
Imela sem kisik, ampak nisem bila ve¢ intubirana, ker sem zelo lepo sama dihala s
svojimi novimi pljuci. Prva stvar, ki sem jo storila, ko sem se zbudila, je bila, da sem

brata prijela za roko in potekle so mi solze, solze srece. Dala sem roko na prsi in si
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rekla: »Moja nova pljucka.« To je bil tako poseben obcutek, ki me spremlja Se

danes. Nekdo je podaril delcek sebe, da jaz lahko zivim. Podaril mi je novo Zivljenje.

Drugi dan po operaciji so me poskusSali postaviti na noge, vendar sem bila
preve¢ utrujena. Sedela sem nekaj minut, nato mi je zacCela padati saturacija
(nasicenost krvi s kisikom). Vrtelo se mi je, nisem imela $e dovolj moci, zato sem 24
ur potrebovala dodatno pomo¢ pri dihanju - neinvazivno masko. Kon¢no sem
lahko zaspala, kajti prvo no¢ zaradi vseh zdravil kljub utrujenosti nisem spala nic.
Ostalo mi je v spominu, da je tisti dan k meni prisedel kirurg in me tolazil, da bo
jutri boljSe in da je drugi dan po operaciji navadno najtezji. Tako je tudi bilo.
Naslednji dan sem se mnogo boljse pocutila. Ze sem se postavila na noge za nekaj
sekund, zazelela sem si toplega ¢aja in hrane. Pojedla sem ¢ezano s takim uzitkom
kot nikoli ter zvecer celo umila zobe. Naslednji dan sem se Ze sama posedala na
postelji in sedela na robu, pa ¢eprav le nekaj minut. Sestre niso mogle verjeti, da
sem tako hitro napredovala in da imam toliko moci, kljub temu da sem bila zelo
drobna. Po operaciji sem imela 38 kg. Cetrti dan sem $la na Torakalno kirurgijo,
kjer sem sama jedla za mizo in si v bolniSnico narocala dobrote, da pridobim
kak3en kilogram. Redno sem izvajala fizioterapijo in se ob pogledu na to, da vsak
dan vdihnem vec¢ zraka z manj bolec¢inami, zelo razveselila. Poleg tega sem imela Se
inhalacije, ki so pripomogle k temu, da ne pride do vnetja ali plju¢nice. Deseti dan
sem se Ze dokaj normalno gibala, ker so bolecine pocasi popuscale in sem lahko
ponoci malo boljSe spala, pa ceprav le nekaj ur. Vsak dan sem imela nekaj ve¢ moci,
se sprehodila po hodniku, kmalu sem se odpravila tudi kakSno nadstropje visje,
seveda po stopnicah. Tudi medicinske sestre so poskrbele, da sem se ¢im boljSe
pocutila in mi vsak dan uredile frizuro, mi skuhale kavo, se z menoj pogovarjale, za
kar sem jim zelo hvalezna in se jih vedno rada spomnim. Eno izmed njih sem na

oddelku celo nali¢ila za na vecerjo.

Seveda ne smem pozabiti kirurga dr. Stupnika. Vsako jutro me je obiskal,
vedno si je vzel ¢as in se z menoj pogovarjal, me spodbujal in tudi nasmejal. Res ga

nikoli ne bom pozabila. Prav tako tudi dr. Harlander, ki je skrbel za moje odmerke
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zdravil, vsak dan priSel pogledat, kako sem in me vsaki¢ pohvalil, kako dobro mi
gre. Bila sem ponosna nase, da tako hitro okrevam. Vse je Slo tako kot mora, rana se
jelepo celila, vedno manj cevk — drenaz sem imela in lazje sem spala. Po Stirinajstih
dneh so mi odstranili Se zadnjo drenazo in takrat sem lahko $la na Pulmoloski
oddelek. Tam sem se ucila, kako pravilno jemati zdravila, kar sem hitro obvladala.
Proti bolecinam sem redno jemala le Se tablete, kot so Daleron, kar pa sem tudi
poskusSala zmanjsati. Ta teden, ki sem ga preZivela na pulmo, je potekal brez tezav,
tako da sem bila pred bozicem Ze doma, torej 24. 12. 2019. Naslednji dan sem

prezivela najlepsi boZi¢ z najvecjim darilom.

Zdaj je minilo 11 mesecev od transplantacije in lahko recem, da je Zivljenje
Cisto drugace kot prej. Res je, da bom morala celo Zivljenje jemati veliko tablet, ki
jih seveda Ze prej ni primanjkovalo, ampak ne glede na vse, se je Zivljenje
spremenilo na bolje. Lahko kolesarim, rolam, plavam, hodim v hribe, se vozim z
motorjem in kar je najpomembnejSe, spim celo noc¢ in zjutraj se zbudim brez kaslja.
Moja pljuca so zdaj zdrava, zato tudi ne potrebujem inhalacij in fizioterapije in
lahko recem, da sem se hitro navadila na takSno Zivljenje. Vsak dan imam nove
nacrte, kaj bom pocela, kam bom $la, res se veselim vsakega dne. Ko bo minilo
dovolj casa od operacije, bi se rada tudi zaposlila. Imam poklic vzgojiteljice ter
kozmeticarke, ki sta v nenehnem stiku z ljudmi in Zal tega dela ne bom mogla
opravljati. Upam pa, da se mi nekega dne uresnici Zelja in bom lahko imela svoj
kozmeticni salon, kjer bom lahko poskrbela, da se bodo ljudje boljSe in lepse

pocutili in z njimi tudi jaz.

Odlocila sem se, da bom delila svojo zgodbo z vami, ker Zelim vliti upanje
ostalim, ki jih ¢aka presaditev plju¢, posebej pa bolnikom s cisti¢no fibrozo.
Zivljenje s to boleznijo ni lahko in velikokrat ve¢ nima$ moci za vse to, ampak
verjemite, splaca se. Tudi vse bolecine, ki so prisotne po operaciji, kmalu pozabis.
Seveda vedno obstaja moznost, da lahko kadar koli pride do zavrnitve organa ali
kakrsnega koli drugega zapleta, ampak o tem ne razmisljam. Zivim brezskrbno kot

Ze dolgo ne in upam, da tako ostane Se mnogo, mnogo let.
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Se enkrat se zahvaljujem vsem medicinskim sestram, fizioterapevtom in
zdravnikom, ki so bili z menoj na Intenzivni negi, Torakalni kirurgiji in na

Pulmoloskem oddelku. Se posebej pa vam dr. Stupnik in tebi, moj darovalec. Brez

tebe vse to ne bi bilo mogoce. Hvala.

Kristina Kos

Mirna gora (1047 m),
januar 2020

~+ Ojstrica Bled (611 m),
22 maj 2020
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Vrsi¢ (1737 m), Planica - na vrh velikanke,

junij 2020 Junij 2020

Slemenova Spica (1911 m),
junij 2020
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Moje izkusSnje
s presaditvijo pljuc

Odlocil sem se, da z vami delim svoje izkuSnje o presaditvi plju¢. Upam, da

vam bodo pomagale pri odloc¢itvi in zmanjSale strah pred operacijo.

Pogum ni odsotnost strahu, temve¢ moc, da nadaljujete kljub strahu. - Paulo
Coelho

V otrostvu sem Zivel dokaj normalno Zivljenje, le da so ga spremljale Stevilne
terapije (inhalacije, fizioterapija in zdravila), ki so mi vzela veliko casa in energije.
Ko sem imel 9 let, je zaradi CF umrla moja mlajSa sestra Nina. Takrat Se niso
opravljali operacij pri otrocih. Ob koncu osnovne 3ole sem moral Ze veckrat
obiskati bolni$nico za intravenozno prejemanje antibiotikov. Srednjo Solo sem
tudi dokaj uspesno zakljucil ob ob¢asnem izostanku zaradi zdravljenja in Sel celo
na maturantski izlet v Gréijo. Zaradi pomanjkanja energije se nisem udelezeval
vseh dogodivicin. Vpisal sem se na fakulteto in po srednjeSolskem zgledu (le
obvezne stvari) zakljucil prvo stopnjo. Kmalu po Solanju na drugi stopnji se je moje
stanje tako poslabsalo, da sem zacel prejemati kisik. Poskusal sem biti ¢im bolj
aktiven, kolikor se je dalo, saj sem vedel, da rabim ¢im ve¢ miSic za okrevanje po
operaciji, o kateri smo se v tistem ¢asu Ze pogovarjali z mojimi zdravniki. Rezultati
spirometrije so se postopno slabsali. Kljub dodatnem kisiku sem tezko hodil po
stopnicah in v klanec. Kisik sem prejemal dve leti in pol do operacije. Opravil sem
predpisane preiskave in priprave. Po preiskavah pa sem zaradi neurgentnega in
stabilnega stanja kar nekaj ¢asa ¢akal na ustrezna pljuca. Pri¢akoval sem poseg na
Dunaju, a so z operacijami med mojim ¢akanjem zaceli tudi v Ljubljani, kar je bilo
veliko enostavneje zame in moje bliznje. Sam nisem hotel vedeti preve¢ o vseh

statistikah posega, saj sem vedel, da je vsak poseg drugacen.
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12.10. 2019 me je zdravnik zvecer poklical. Povedal je, da imajo ustrezna
pljuca in me vprasal, ali bi Zelel opraviti operacijo. Odlocil sem se pozitivno in se
pripravil ter odpravil v Ljubljano. Operacija je potekala nekaj ur, ne vem natancno,
saj sem spal. Obcutil nisem nobenih mocnih bolecin. Zdi se, da imajo dobra
protibolecinska zdravila. Sem bil pa zelo lacen, saj sem dobil samo sadne kaSe.
Tezko mi je bilo samo lezati in pri vsakem premiku paziti na razne cevke (drenaza)

in Zice (meritve pulza in dihanja).

Na vrsto je prislo ucenje ponovne hoje, saj so misice uplahnele, in pravilnega
dihanja, ki sem ga izgubil, ko sem plitvo dihal s pomogjo kisika, ker v mojih starih
pljucih ni bilo ve¢ dovolj prostora. Ta proces je bil dolgotrajen in naporen. Po
mesecu in desetih dneh na razli¢nih oddelkih klini¢nega centra so me odpustili v

domaco oskrbo. Bozi¢ in novo leto sem Ze prezivel doma.

Sedaj imam vsekakor vec energije, prehodim lahko daljSe razdalje, ne da bise
zadihal. Ni ve¢ nadleznih inhalacij, ob katerih sem ekstremno kasljal in izkasljeval
do te mere, da me je vcasih bolela glava. Lahko pojem ve¢ hrane, saj se mi ni treba

bati, da bi ob intenzivnem kaslju bruhal.
Zivljenje lahko primerjam s tokom reke:

Na zacetku je izvir - rojstvo. Potem voda tece, oziroma dere po ozki strugi,
polna energije - otroStvo. Nato se bregova razmakneta in voda se umiri, energija
se razporedi, vendar je tok Se mocan - mladostniStvo. Obicajna reka se za tem
umiri, bregova se Se bolj oddaljita med sabo in po dolgem potovanju po razlicnih
dezelah reka pocasi konc¢a v enem izmed svetovnih morij in na koncu v velikem

oceanu - odraslo Zivljenje.

Pri moji reki pa sem naletel na jez hidroelektrarne, ki mi je pobral skoraj vso

energijo. Zivljenje se je povsem ustavilo - posledice moje bolezni (CF).
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K sreci sem priSel ziv skozi turbine elektrarne - operacija presaditve pljuc. In
bregova sta se po kratkem potovanju iz turbin - okrevanju po operaciji, spet

zblizala in mi vrnila mo¢ ter energijo.

Pa ne samo to. Relief pokrajine se je prevesil v dolino in tok reke je postal e

mocnejsi. Sedaj s polno paro potujem naprej po strugi — poti, ki mi je zacrtana.

Upam, da je ocean Se zelo dale¢ naprej po tej poti.

Tomaz Gréman
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Pot do novih pljuc

1.april2016

Spomnim se, da sem bila na kavcu v dnevni sobi, s cevko kisika, ki se je vila iz
kuhinje. To je bil Ze vec kot eno leto moj radij dnevnega gibanja. Kuhinja, kopalnica in
dnevna soba. Do spalnice, ki je v zgornjem nadstropju, me je vsak vecer nesel moz, zjutraj

sem prisla dol sama, saj navzdol gre laZje. ©

Kar naenkrat me je zbodlo v prsih, takoj sem vedela kaj je. Pnevmotoraks. Spet. Ze
petic. A tokrat ni bilo kot pri prejsnjih. Z zadnjimi mocmi sem prilezla do stopnic na
hodniku in priklicala mamo. Rekla sem ji, naj poklice resilca, da ne morem vec dihati.
Pred sabo imam Se vedno sliko prestrasenega obraza, ki vpije v telefon, naj hitro pridejo.
Tistih nekaj minut pred prihodom resilca je bilo neskoncno dolgih. Ko se boris za zadnji

vdih... tega obcutka ne pozabis nikoli.

Tako se je zacela moja pot do presaditve pljuc.

V Sempetrski bolniSnici sem bila nekaj dni, ko sem se stabilizirala, so me
prepeljali v Klini¢ni center v Ljubljani. Dogajanja v Sempetrski bolnisnici ter
potem v Klinicnem centru se ne spomnim veliko. Spomini so megleni kot nekaksni
izseki. Po eni strani je bolje, da ne vem, kaj vse se je dogajalo, ker mi je verjetno tako
lazje. Ker se je stanje slab3alo, so me po nekaj dneh s helikopterjem prepeljali na

AKH Dunaj. Urgentna presaditev.

12.april 2016

Po treh dneh so prisla pljuca zame.
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Po tezki operaciji in Stevilnih pooperativnih zapletih sem bila iz najhujSega.

Prvi spomin je bela ura na steni, ki je kazala na Stevilko stiri. Nisem vedela, ali je to
dopoldan ali popoldan. In prizgana televizija s crno-belimi slikami v nekem cudnem
Jjeziku. In Zeja. O, ja, ta Zeja. Tako sem bila Zejna, da sem si domisljala, da so na stropu
kapljice vode, ki bodo ravnokar padle name. Gobico za vlaZenje ust sem vsakokrat skoraj

pregriznila, da sem iz nje iztisnila zadnjo kapljico vode.

Ne bom lagala, da je bilo lepo lezati tam, negiben in poln cevk. Tako Sibek, da
ne more$ premakniti niti roke pod odejo, le glavo ti uspe obrniti. Za vse si odvisen
od medicinskih sester, ki ti sicer vedno pomagajo, a se moras najprej sporazumeti z
njimi, a kaj, ko ne mores govoriti. In kasneje za¢nes nekaj kracati na papir, a Se sam

ne zna$ prebrati, kaj si napisal. ©

Ko pocasi prihajas k mocem in Ze uspe$ sedeti, si neskon¢no vesel, da lahko
gledas televizijo in vidis Se kaj drugega kot bel strop. V dveh mesecih pa niti ne
prelista$, kaj Sele preberes kaksno revijo. Cas si krajsas s spremljanjem dogajanja v
sobi, ki je kar pestro. Poc¢asi pa se spletejo tudi prijateljske vezi s temi ljudmi, ki te
obkroZajo vsak dan.

Spomnim se, da tisti dan nisem hotela vstati, zato mi je fizioterapevtka prinesla

pletene roza nogavice in me tako podkupila, da sem vstala s postelje. © Tistih nekaj

metrov belega hodnika z zelenimi stenami je bil pravi maraton. A vsakic je slo malo dlje.

Na intenzivnem oddelku na Dunaju sem bila cela dva meseca. Spet sem se

morala nauciti hoditi, samostojno jesti in predvsem dihati z NOVIMI pljuci.
5.julij 2016

Kon¢no domal
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Spomnim se, da so me vsi pricakali pred hiso z napisom yDobrodosla«. Vsi
presrecni, najbolj pa moja psicka, ki ni mogla prepoznati mojega glasu, ki se je zaradi

vseh cevk v grlu nekoliko spremenil.
Po presaditvi se ti Zivljenje obrne na lepSe. Ni¢ ve¢ inhalacij, ni¢ ve¢
fizioterapije, ostane le Se tona tablet. © A to je zanemarljiva pomanjkljivost glede

navse druge prednosti.

Ko pa Ze misli$, da se ti je Zivljenje obrnilo na lepSe, te postavi pred Se eno
oviro. Zakaj ze?

15.julij 2016

Spomnim se, da sva z mozem cakala pred urgenco v Sempetru. Ileus. Zapora

crevesja. Le 10 dni po prihodu iz bolnisnice.

Ponovno intenzivna v Ljubljani, ponovno intubirana, ponovno na
zunajtelesnem krvnem obtoku in ponovno nisem ve¢ dihala sama. In se svet
ponovno porusi. Ti se k sreci nicesar ne zavedas, a vsi drugi okrog tebe trpijo Se
toliko bolj.

Iz umetne kome sem se zbudila 3. avgusta, tocno na mamin rojstni dan. ©

Na sreco je bilo tokrat okrevanje malce hitrejSe. Postopoma sem spet dihala

sama in s hrano pridobivala na moci, da so me lahko odpustili vdomaco oskrbo.

23.avgust 2016

Po vec¢ kot mesecu dni ponovne hospitalizacije spet konéno doma.
In od takrat sem doma tudi ostala!
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Na Zalost pride bolnik do novih pljuc zelo pozno, ko je telo Ze utrujeno in brez
moci. Zadnja leta pred presaditvijo, ko se ti zdravstveno stanje poslabsa, je
kvaliteta zivljenja zelo slaba. Si na kisiku, odrezan od socialnega Zivljenja in
odvisen od tvojih bliznjih. A si vseeno vesel, da SI. Tvoj drugi dom postane
bolni$nicna soba. Z neudobnim jogijem, a prijaznim osebjem, ki ti je vedno v

podporo.

Po presaditvi je Zivljenje res bistveno boljSe. Odpre se ti nov svet. Zjutraj
lahko vstanes in gres - ni vec inhalacij in fizioterapije, ki so ti prej sploh omogocile,
da si lahko zacel dan. Lahko hodi$, ne da se upehas in govoris cel dan, ne da bi

zakasljal.

Ostanejo pa ravno tako tezave, povezane z drugimi organi: ledvicami, jetri,
prebavili. Pri meni so ti zadnji kar pogost problem, saj imam teZave z bole¢inami v
trebuhu in sem zaradi tega pristala Ze veckrat na urgenci. K sreci brez hujsih
posledic.

Dolg¢as mi pa pac ni nikoli. ©

Petra Ferfolja

Izkusnje oseb, ki so se soocile s presaditvijo plju¢ 57



Pot v sedanjost

Diagnozo CF so mi potrdili pri sedmih mesecih starosti. Nekaj tezav se je
pojavilo Ze v osnovni Soli, resnejSe tezave so se nato zacele v gimnaziji. Pri Sportni
vzgoji nisem ve¢ zmogla preteci razdalje, ki smo jo imeli za ogrevanje, testiranje
pripravljenosti, zelo hitro sem bila zadihana, velikokrat sem se morala odkasljevati
zaradi nabiranja sluzi. Zjutraj, pred odhodom v Solo, sem morala opraviti Se
inhalacije in fizioterapijo, kar je pomenilo, da sem vstala Se vsaj pol ure prej, kot bi

lahko sicer. V¢asih mi je bilo Ze kar tezko vstati, saj nisem ravno jutranji tip ¢loveka.

Zacele so se vrstiti infekcije in posledi¢no vse pogostejSe in dolgotrajnejse
hospitalizacije. Vsake tri mesece, ko sem prisla na kontrolni pregled, sem se z dr.
Praprotnik pogajala, da stanje le ni tako slabo, da mi ni treba ponovno ostati na
dvotedenskem bolniSnicnem zdravljenju. Vendar je najveckrat pretehtal njen
nasvet in tako se je zacelo ponavljati ... Tri mesece »na prostosti«, dva do tri tedne v
bolniSnici. Kmalu sem ponoc¢i potrebovala dodaten kisik, nato pa tudi ob vecjih
naporih in ¢ez dan. Lahko sem 3e hodila na sprehode, na kaksne hribovske ali

kolesarske podvige pa sem lahko kar pozabila.

Naj omenim, da ko je bila transplantacija omenjena Sele kot moznost, da bo
neko¢ v prihodnosti morda potrebna zame, sem razmisljala, ¢e bi sploh $la v
proces priprav in same presaditve. Takrat obeti za okrevanje in Zivljenjsko dobo
niso bili najbolj optimisticni. Ko pa je priSel ¢as za odlocitev, nisem prevec¢
pomisljala, saj je bila presaditev edina mozna resSitev. V cetrtem letniku gimnazije,
ko sem bila stara 18 let, sem Sla na srecanje k dr. Turelu in dr. Harlandru, ki sta
takrat vodila postopek transplantacij in uvrstitev na seznam za presaditev. Odlocili
smo se, da grem na prvi pregled na Dunaj kot kandidatka za transplantacijo. Takrat
je bila moja plju¢na funkcija Se nekako stabilna, zato se na Dunaju $e niso odlo¢ili,

da me uvrstijo na ¢akalni seznam. Uvrstitev je sledila priblizno pol leta kasneje.
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Plju¢na funkcija FEV1 mi je padla na 22 %, nisem vec¢ hodila k pouku, bila sem
vecinoma doma, na kisiku. Od uvrstitve na seznam pa do klica, da gremo na Dunaj,
je minil pribliZno en mesec. Sama sicer nisem sliSala zvonjenja telefona ali pa sem
mislila, da je budilka in ga utiSala. Hitro sem pripravila nekaj osnovnih potrebscin

in se podala novim plju¢em naproti.

V bolni$nici na Dunaju je sledilo Se nekaj priprav, objemov in nato
transplantacija. Po operaciji so me peljali na intenzivni oddelek. Zaradi
protibolecinskih zdravil za prve tri tedne na intenzivnem oddelku ne morem z
gotovostjo trditi, kaj se je res dogajalo in kaj ne. Se vedno se spomnim kar nekaj
halucinacij, ki sem jih zaradi zdravil imela v tem obdobju. Ko sem se kon¢no zacela
zavedati sebe in resni¢nosti, ki se je odvijala okoli mene, je sledila postopna
fizioterapija. Na zacetku sem vaje izvajala leZe v postelji, kmalu sem lahko nekaj
Casa sedela pokonci, nato pa sem zacela s hojo ob opiranju na hoduljico. Zdelo se je
skoraj kot cudez, ko sem prvi¢ po treh tednih lezanja v postelji, okrevanja in
negotovosti, lahko naredila nekaj korakov tudi po stopnicah. Ko so me premestili

nanavaden oddelek, sem Ze kmalu lahko hodila brez opore.

Dober teden dni kasneje sem bila premescena v ljubljanski UKC. Po operaciji
sem imela nekaj tezav z otekanjem desne noge, kjer je bil nameS¢en ECMO
zunajtelesni obtok, vendar so v kliniénem centru stanje popravili. Poducili so me o
zdravilih, ki jih dosmrtno jemljem po operaciji. Za fizicno okrevanje sem se dve leti
po transplantaciji vkljucila v program vadbe, ki ga je ponudilo Drustvo za cisti¢no
fibrozo. Na treningih me je vaditelj Rok Bavdek spodbujal pri vztrajanju in pravilni

izvedbi vaj.

Postopno se je zacela izboljSevati tudi pljucna funkcija in moja splo$na
zmogljivost. Zacela sem s sprehodi po ravnini, gri¢ih in nato po lazjem gorskem
terenu. Danes imam plju¢no funkcijo FEV1 okoli 75 % in lahko, seveda ne z nekim
ekstremnim tempom, kolesarim, plezam, hodim v gore in izvajam druge oblike

Sportnih vadb. Prijatelji so opazili tudi, da se veCkrat nasmehnem in sem na
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splosno bolj vedre volje. Zakljucila sem $tudij in ponovno lahko po¢nem stvari, ki
bi se pred transplantacijo zdele nemogoce. Za to se moram seveda zahvaliti
starSem, ki so me podpirali in skrbeli zame, kar jim, verjamem, ni bilo lahko.
Zahvala gre tudi zdravstvenemu osebju ter Se mnogim drugim, ki so me podpirali

in mi pomagali na moji poti.

Alenka Jelenc
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Vzponi iz globeli obupa

V leto 2008 sem vstopil z obilico optimizma. Pred menoj so bili Se zadnji
meseci osnovnoSolskega izobrazevanja. Veselil sem se skorajSnjega vpisa na
gimnazijo, imel sem bogate nacrte za prihodnost. Svojo bolezen, cisti¢no fibrozo,
sem namre¢ do takrat dobro obvladoval. PoslabSanj je bilo malo, infekcije in
hospitalizacije pa tako redke, da je bil moj izostanek od pouka povsem primerljiv z
zdravimi sovrstniki. Obilico prostega Casa sem namenjal kolesarjenju,

pohajkovanju po hribih, plavanju in smuc¢anju.

Junija 2008 sem Se povsem normalno zakljucil 9. razred osnovne $ole in niti
slutil nisem, kaj me ¢aka v naslednjih mesecih. V zgodnjem poletju, v le nekaj
tednih, so moja pljuca znatno oslabela. Iz dneva v dan sem se slabSe pocutil, vse
krajSe so postajale moje poti in koraki vse tezji. Bolezen je hitro napredovala do te
mere, da mi je brez dodatnega kisika zmanjkovalo sape. In kljub enoti s prenosnim

kisikom nisem ve¢ zmogel prehoditi niti razdalje 100 m po ravnem.

Septembra 2008 sem se vpisal na BiotehniSki izobrazevalni center v
Ljubljani, a sem bil prisoten pri pouku le prvih deset dni. Zagoni infekcij so bili vse
pogostejsi in novembra 2008 sem oblezal v bolniSnici Golnik. Pljuca so tako
oslabela, da je prihajalo do spontanih pnevmotoraksov. Pod skrbnim nadzorom dr.
Matjaza Flezarja sem na Golniku ostal pet mesecev. Solanje sem opravljal na
daljavo kar iz bolniSni¢ne postelje, saj sem bil s celim prepletom cevk dobesedno
priklenjen na medicinske aparate brez moznosti hoje. Medtem sem opravil
priprave na transplantacijo. Takrat so slovenske kandidate za transplantacijo plju¢
posiljali v Splosno bolnisnico (AKH) na Dunaj. Konec januarja 2009 sem bil tam na

prvem pregledu in umestili so me na prednostno listo za presaditev pljuc.

1. aprila 2009 sem docakal transplantacijo. Malo pred polnocjo so me

Izkusnje oseb, ki so se soocile s presaditvijo pljuc 61



z reSevalnim vozilom z Golnika odpeljali na Dunaj. Kljub negotovosti, ki jo je
prinaSala ta noc¢, sem vedel, da mi dunajska bolniSnica prinasa tezko pricakovano
reSitev. Operacija je trajala sedem ur in je minila brez zapletov. Na intenzivnem
oddelku dunajske klinike sem prezivel 14 dni, nadaljnjih 14 pa na tamkajSnjem

sploSnem oddelku.

Zavedal sem se, da bo obdobje po transplantaciji naporno. Ker sem pol leta
prelezal na postelji, so mi v tem ¢asu moc¢no oslabele miSice. Noge me niso drzale in
vsak korak mi je bil velik napor. Navaditi sem se moral na nov nacin dihanja.
Namesto hitrega in plitvega dihanja, ki sem ga bil vajen dotlej, sem se moral nauciti
pocasnih in globokih vdihov in izdihov. In to niti ni bilo tako enostavno. Prve dni po
operaciji je bil zame Ze velik dosezek, da sem lahko pol ure sedel na postelji. Kmalu
sem se postavil na noge in naredil tri korake po sobi, naslednji dan pet korakov.
Nato 50 metrov po hodniku, brez kisika. Uspelo mi je! Z velikim zadovoljstvom sem

spoznal, da zmorem.

Z mocno voljo in neskon¢no Zeljo, da uresnicim cilje, sem po $tirih tednih
zapustil bolni$nico na Dunaju in zdravljenje nadaljeval v ljubljanskem Klinicnem

centru. Konec maja sem se po sedmih mesecih kon¢no vrnil domov.

Zauzitje cele pesti zdravil - okoli 20 tablet na dan je postalo sestavni del
mojega vsakdana, kot tudi inzulinska terapija, ki jo izvajam zaradi dviga sladkorja,

ki ga povzrocajo dolo¢ena zdravila.

V naslednjih mesecih sem okreval v domaci oskrbi. Nove moci sem nabiral z
vsakodnevnimi gibalnimi vajami in sprehodi. Ti so postajali vse daljSi in
zahtevnejsi. Moja nova pljuca so zmogla ve¢, kot sem si kadar koli predstavljal in
spoznal sem, da so bile vse bolecine in napori pred operacijo in po njej vredni vseh

tegob za tako kvaliteto Zivljenja.

Ponosen sem bil, ko sem sredi julija, po dobrih treh mesecih po operaciji,
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prehodil planinsko pot z Rogle do Lovrenskih jezer.

Dve leti kasneje sem si zadal nov izziv: prehoditi slovensko planinsko
transverzalo! Prvi vrh te poti sem osvojil vjuliju 201 1, celotno pot pa sem prehodil
do oktobra 2012. To je skupaj 120 gorskih tur s 30 osvojenimi dvatisocaki. Pa vrh
Triglava niti ni bil najteZji; precej bolj zahtevni so bili vzponi na Skrlatico, Jalovec in

Mrzlo goro.

Kljub hitremu napredku okrevanja in skoraj neverjetni kvaliteti Zivljenja sem
celotno srednjeSolsko izobrazevanje iz preventivnih razlogov opravil na daljavo.
Namre¢ izogibati se moram - Se vedno - zaprtih prostorov in mnozici ljudi, saj mi

mocna zdravila znizujejo imunsko odpornost.

Srednjo Solo sem od izdatni pomoci in spodbudi profesorjev Biotehniske
srednje Sole uspesno zakljucil. Vso snov sem se naucil sam doma, izpite pa sem

opravljal po dogovoru s profesorji.

Vpisal sem se na Studij arheologije, a se mi je zdravstveno stanje po osmih
letih po transplantaciji poslabsalo. Presenetili so me izvidi, ki so pokazali upad
pljucne funkcije za 40 %. Soociti sem se moral z diagnozo odpovedi plju¢, kar me je
v tistem trenutku mocno prizadelo. Nisem vedel, kaj to pomeni; v mislih sem videl,
kako bom v kratkem lovil le Se molekule zraka in se spet uvrstil na ¢akalno listo za

vnovic¢no transplantacijo.

Aljaz Hrvatin
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Vredno se je (bilo) boriti

Moje otrostvo je bilo sicer malo druga¢no od ostalih otrok. Vse Zivljenje sem
morala (in Se moram) jemati zdravila. Velikokrat sem dobila pljucnico, zaradi
katere sem se morala tedne in tedne zdraviti v bolni$nici. Ker sem bila vedno
podhranjena, sem veckrat imela tudi no¢no hranjenje po nazogastri¢ni sondi. V
vrtec nisem hodila, da se nisem okuzila od drugih otrok, v Solo pa sem hodila
normalno s sovrstniki. Tezave sem imela samo pri telesni vzgoji, ker sem se zelo
hitro zadihala in zacela moc¢no kasljati. StarejSa ko sem bila, vecje tezave s pljuci

sem imela. Bila so »zapacana« z gosto sluzjo.

Cisticna fibroza je tiho napredovala. Utrujena sem bila od vseh neprespanih
noci zaradi kaslja in vso energijo sem porabila za dihanje. Ker je bil to moj vsakdan,
sploh nisem opazila, da je slabe, vedno sem odgovarjala, da sem v redu. Toda

meritve plju¢ne funkcije in moje zmogljivosti so kazale nasprotno.

Veliko let sem dan za dnem molila in prosila, da bi ozdravela. Vedno sem
vedela, da je ta Zelja v bistvu nemogoca, saj gre za neozdravljivo bolezen. Ne glede

nato sem verjela, da se bo nekega dne zgodil cudez. Inres!

V letu 2008 je bolezen tako napredovala, da sem potrebovala dodaten kisik.
Ko sem izvedela, da brez dodatnega kisika ne bom ve¢ mogla Ziveti, sem bila zelo
zalostna. Na poti za pridobitev tekocega kisika so bile prisotne administrativne
ovire in jaz sem imela le Se vec ¢asa za zalost. Ko so mi po nekaj mesecih kon¢no
odobrili teko¢i kisik, sem z njim v nahrbtniku hodila tudi v gimnazijo, kjer so mi

omogocili, da smo imeli pouk v pritlicju.

Ne glede na upanje, da se mi bo zdravstveno stanje izboljSalo, se mi je le

poslabsevalo. Plju¢na funkcija je bila Ze maja zelo slaba, FEV1 komaj 6 %, FVC le
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14 %, saturacija pa 83 %. Bila sem preve¢ zadihana in vedno vec¢ kisika sem
potrebovala. Zadihala sem se Ze samo, ko sem iz sobe Sla do kopalnice, po
stopnicah nisem ve¢ mogla hoditi, ker je bil prehud napor Ze pri drugi stopnici.
Tudi pogovora nisem ve¢ zmogla imeti brez hlastanja za zrakom. Za prezivetje mi
ni preostalo drugega kot presaditev plju¢. Nikoli nisem Zelela imeti nikakrsne
operacije, Se posebej pa ne tako zahtevne. Toda, Ce sem hotela preZiveti, sem se

morala boriti in pristati na presaditev pljuc.

Pred presaditvijo plju¢ sem imela Se eno mocno Zeljo: obisk koncerta svoje
priljubljene glasbene skupine RBD, ki je bil septembra 2008 v Sloveniji. S tekoc¢im
kisikom sem odsla na koncert, Se prej pa sem se dobila s ¢lani skupine.
Zadovoljstvo ob srecanju mojih idolov in ko mi je Poncho rekel, da bom Se lahko
pela in plesala, je Se okrepilo mojo voljo in pogum. Bilo je ¢udovito, naravnost

fantasti¢no. Uresnicila se mi je velika Zelja.

Nekaj dni po koncertu se mi je zdravstveno stanje tako poslabsalo, da sem
morala iti v bolniSnico, iz katere se skoraj ne bi nikoli ve¢ vrnila. O presaditvi plju¢
smo se pogovarjali Ze pred meseci, toda nisem si mislila, da jo bom potrebovala
tako zgodaj. Septembrski dnevi so se vlekli kot Se nikoli. Imela sem prevec
ogljikovega dioksida v krvi, zato sem tezko dihala in bila ves ¢as zaspana. Neke noci

biza vedno zaspala, ¢e me ne bi ozivljali in intubirali.

Tako so aparati dihali namesto mene. Bil je neprijeten obcutek, kot da bi nekaj
napihovalo moja pljuca. Nicesar nisem zmogla storiti sama, ne govoriti, ne hoditi,
niti obrniti se na drugo stran. Popolnoma sem bila odvisna od tuje pomo¢i. Ce sem
zelela kaj povedati, sem morala napisati v blok. Veckrat sem se utrudila Ze samo s
pisanjem. Utrujena sem bila od stvari, ki jih po¢nemo samoumevno, oziroma edino,
kar sem zmogla, je bilo pisanje. Ni¢ se mi ni dalo, ne brati revije, ne gledati
televizije, ni¢esar. Imela sem more ponoci in podnevi. Zelela sem samo tisino, toda
nisem Zelela biti sama. Ob sebi sem hotela imeti vsaj enega od druzinskih ¢lanov.

Tako sem bila bolj pomirjena. Nisem hotela, da so se pogovarjali, saj jim jaz nisem
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mogla nicesar odgovoriti. Bila sem zelo iz¢rpana, toda nisem Zelela umreti. Hotela
sem Ziveti in ves Cas sem prosila Boga, naj mi pomaga, da bodo hitro dobili

primerna pljuca zame.

Moje Zivljenje je viselo na nitki, zato sem se uvrstila na visoko urgentno listo
med Cakajoc¢imi na presaditev pljuc. K sreci sem hitro dobila pljuca. Kljub temu so
bili dnevi pred presaditvijo plju¢ dolgi, muc¢ni in sem samo ¢akala na klic, da grem

naDunaj.

Spominjam se dneva, ko je napocil trenutek odhoda na Dunaj. Na poti iz
bolnidnice do letalis¢a, kjer me je cakal helikopter, je priSlo do zapleta. Nisem
mogla dihati niti ob pomoci aparata. Zacela sem krvaveti, naprave so piskale, na
monitorju Crte, glas: »Izgubljamo jol« Ustrasila sem se, ker nisem ¢utila nog, mami
pa me je pomirila in rekla, da bo e vse dobro. PriSla sem do mo¢i in v blok odlo¢no
napisala: Dunaj! In odpeljali so me novemu organu naproti. Tega trenutka z mami

ne bova nikoli pozabili, bilo je, kot bi gledali napet film.

Sedaj je Ze dvanajst let, ko mi je skupina strokovnjakov v Univerzitetni
bolni$nici na Dunaju (AKH - Allgemeines Krankenhaus der Stadt Wien) presadila
pljuca. Bila sem prvi otrok iz Slovenije, ki so mu presadili plju¢a. Moja operacija je
trajala osem ur. Ker pa sem zaradi urgentnosti dobila plju¢a od odraslega
darovalca, so spodnja dva reznja odrezali in se tako plju¢a ujemajo le v krvni
skupini. Tri dni sem bila Se v umetni komi in priklopljena na ECMO. Tretji dan sem
se zbudila ob neznem bozanju medicinskega osebja. Ni¢ me ni bolelo, le polno cevk

inaparatur je bilo okoli mene.

Takoj po presaditvi plju¢ nisem mogla premikati nog, saj sem imela zelo
oslabele miSice. S fizioterapijo sem pocasi lahko premikala noge. Veliko sem
morala sedeti, tudi po ve¢ ur na dan, da se ne bi pljuca sesedla. Tezko je bilo, saj so
bile cevke tako zelo tezke, Se posebej, ker jih je bilo veliko iz ust od tubusa. Sem pa

kljub tubusu lahko pila malinovec po slamici, kalori¢ne napitke in celo jogurt.
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Na Dunaju sem bila Se deset dni po operaciji intubirana, torej skupno dvajset
dni, nato pa sem lahko zadihala sama z novimi pljuci. Zaradi dolge intubacije Se
nekaj ¢asa nisem imela glasu. Pocasi sem lahko Sepetala in nato vsakic glasneje
govorila. Bila sem navdu$ena, da sem lahko po skoraj mesecu dni spet lahko jedla.
Imela sem apetit kot Se nikoli v svojem Zivljenju. V dunajski bolni$nici so imeli res
zelo dobro hrano, jedla pa sem tudi sredi no¢i na intenzivnem oddelku, ker sem bila
ves Cas la¢na in je bilo ¢udovito jesti. To je bilo nekaj novega, saj nikoli nisem imela

apetita in nisem z veseljem jedla zaradi vseh zdravstvenih tezav.

Ker sem celo Zivljenje dihala zelo hitro in plitvo, sem se morala nauciti
normalno dihati. Dihanja, ki je samoumevno od rojstva, sem se morala na novo
nauciti. Po treh tednih sem se kon¢no lahko postavila na noge in naredila prve
korake. Tako so me premestili na navadni oddelek pediatri¢ne klinike na Dunaju
(Universitatsklinik fiir Kinder - und Jugendheilkunde). Zal pa ni $lo brez zapletov.
Ponovno sem se zbudila intubirana na intenzivnem oddelku. Toda kmalu sem bila

ekstubirana in nazaj na navadnem oddelku.

Vrstile so se Se nekatere druge teZave, toda vse sem uspes$no premagala. En
mesec po operaciji sem lahko Ze odSla malo ven na svez zrak in se ob pomoci
fizioterapevtke in mame sprehodila po parku ob dunajski bolniSnici. Obcutek je bil
res neverjeten, da sem se lahko konc¢no nadihala svezega zraka in to z novimi

pljuci.

Ves ¢as na Dunaju mi je bila v podporo mami. Bodrila me je, da sem imela
voljo in da sem premagala vse ovire. Vesela sem, da po presaditvi plju¢ nisem imela
nobenih bolecin. Po skoraj Sestih tednih na Dunaju sem se vrnila v Slovenijo, kjer
sem bila Se tri tedne v UKC Ljubljana. Zelo sem pogreSala mlajSega bratca in
sestrico. Bilo je prvi¢, da sta ostala sama brez ocka in mamice. Hudo je bilo Se
posebej, ker je bratec zacel hoditi v prvi razred, a je ostal brez starSev ob sebi. Vse
skupaj me je Se bolj prizadelo, ker se je to dogajalo ob prvi obletnici ocetove smrti,

kise je ponesrecil v gorah.
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Po presaditvi pljuc se je moje Zivljenje popolnoma spremenilo. Moja plju¢na
funkcija z novimi pljuci ni primerljiva s staro. Takoj po presaditvi sem se zredila za
deset kilogramov, cetudi sem Se vedno pod normalno tezo. Pocutim se veliko bolje.
Lahko pleSem in pojem, dokoncala sem §tudij prava, ukvarjam se s Sportom,
uzivam v naravi in kar je najpomembneje, ne potrebujem dodatnega kisika.
Spremenila sem tudi slog Zivljenja. Sedaj sem bolj umirjena, spro$cena in se ne
obremenjujem z malenkostmi. Zavedam se, da mi je Zivljenje podarjeno, zato

skuSam uziti vsak trenutek.

Poleg zdravljenja cisticne fibroze moram dosmrtno prejemati intenzivno
imunosupresivno terapijo zaradi preprecitve zavrnitve organa. Se vedno se
zdravim za osteoporozo, veckrat so mi tudi operativno odstranili nosne polipe,
imam sladkorno bolezen, ledvi¢no okvaro, povisan krvni tlak. Kljub temu, da me
cisticna fibroza s sekundarnimi boleznimi Se vedno spremlja, Zivljenje ni

primerljivo s tistim, kar sem preZivljala v casu pred presaditvijo pljuc.

Ker so pljuca edini presajeni organ, ki je neposredno povezan z okoljem, je
zelo pomembno izogibanje okuzbam in upoStevanje varnostnih ukrepov, kajti
okuzbe so lahko usodne.

Pri Sestnajstih letih bi mi kmalu ugasnila lu¢ Zivljenja. S presaditvijo plju¢
lahko Zivim, kar je bilo moje zadnje upanje, da ostanem Ziva. Ce ne bi dobila novih
plju¢, bi umrla, zato sem zelo hvalezna, da sem jih dobila tako hitro. Posebna
zahvala gre ljudem, ki se odlocijo za darovanje organov in zdravstvenemu osebiju,

ki so mi resili Zivljenje.

Sedaj, ko pogledam nazaj, se mi zdi vredno vsega trpljenja. Lahko Zivim!
Lahko diham! Se posebej, ko sem zunaj v gozdu ali na kaksni jasi ali pa ob potoku,
¢utim mirno dihanje brez sopenja in kaslja, tako spokojno in mirno. Ze pogled v
daljavo mi pove, da je vredno Ziveti, da se je bilo vredno boriti za Zivljenje. Kon¢no

lahko uresni¢im sanje in za to imam ¢as.
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Po presaditvi plju¢ se mi je uresnicilo Ze nekaj Zelja, poleg obiska skupine
RBD, ki sem jo ponovno obiskala ob drugem obisku v Sloveniji, tokrat z novimi
pljuci, sem odsla v Spanijo na izmenjavo, obiskala Evropski parlament v
Strasbourgu in druga evropska mesta. Zivljenje je tako kratko, jaz pa Zelim videti Se

toliko cudes sveta. Hvala Bogu, da me ni prikrajsal za vse te Zelje, sanje.

Nikoli ne neham sanjati, kajti sanje se lahko uresnicijo. Sedaj se zavedam

vsakega trenutka Zivljenja, ki je zelo dragocen in ga Zelim ¢im bolj kakovostno

izkoristiti.

Alja Klara Ugovsek

[ 3 0 il

Pri slapu Savica Na Svedskem
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»The special one«

Zdravo. Velikokrat sem prebral, da je tezko sprejeti, da imas CF. Sam nisem na
to nikoli tako gledal, kot da moram nekaj sprejeti ali pa da je tezko. Je, kar pac je.
Sem tak3en, da vsak Sport ali pa fizi¢no delo delam na polno in vedno sem lahko,
zato nisem nikoli razmiSljal, da je tezko. Tezko je bilo pretec¢i 10 km v dolo¢enem
Casu. Ko sem se odlocil za presaditev plju¢ sem razmisljal, kaj bi naredil pred
presaditvijo, saj bi verjetno vsak na to pomislil in priSel sem do zakljucka, da bom

to storil potem.

To, kar bom napisal, ne bo neka zgodba, saj nisem pisatelj, ampak bodo
vecinoma dejstva, nasveti in motivacija za vse naprej, ker nocem, da je neka
klasi¢na zgodba, ker to napiSe vsak. Do leta 2017 sem z lahkoto opravljal vse
fizicne napore, potem pa sem imel pnevmotoraks in od takrat naprej je bilo bolj
slabo. Trenutno sem star toliko kot je tretji koren iz 15625 in takrat sem bil 3 leta
mlajsi. Se 2018 kar je bilo manj kot eno leto do presaditve plju¢, sem s plju¢no

funkcijo cca. 20 % odigral turnir v nogometu, kjer je veliko Sprinta in teka.

Ko sem bil sprejet v bolnico (marec 2019), nisem bil zaradi presaditve, ampak
zato, da bom dobil antibiotik v Zilo. Potem so se stvari malce zakomplicirale in
zbudil sem se z novimi pljuci nekaj tednov kasneje, ker sem bil v umetni komi. Ko se
zbudis, je logicno, da te vse boli. Vem, da ko sem prvic nekaj popil, da je bolj bolelo
kot takrat, ko sem se s krivcem udaril po nogi. Se huje je bilo, ko sem prvi¢ poizkusil
malo pudinga. Vmes so lahko kak3ni zapleti ali pa ne, no in pri meni jih ni bilo malo,
ker sem imel tezave s srcem, ledvicami in niti vstati nisem mogel oz. dvigniti rok
itd. Na intenzivni sem bil kar dolgo, na torakalni Se dlje in vse skupaj je trajalo od
zacetka marca pa do konca junija. Ena slabsih stvari je, ko ne mores$ spati zaradi
vseh bolecin in potem si prakti¢no cele dneve izmucen, ampak se splaca. Tudi, ko
vse naprave piskajo pri tebi, pri drugih, pri meni ni najbolje, ampak pocasi se vse
izboljSa, samo delati mora$, kar ti svetujejo zdravniki. Cel julij sem bil na
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rehabilitaciji v Soci, kjer sem lahko na koncu hodil z berglami in jih imel kakSen
mesec Se doma. PriSel sem domov avgusta. Po hisi sem se trudil hoditi brez in
potem je bilo vedno bolje in hitreje, ker imel sem samo en cilj.

Moji nasveti so, da ce si dovolj vztrajen, lahko vecino stvari dosezeS. Moras
imeti cilj. Moji so napisani spodaj, glavno pa je, da dela§, kar te veseli. Mene je
najbolj veselilo, ko sem spet zacel brcati Zogo, teci, kolesariti in zato moras vsak
dan trenirati in nabirati moc¢. Najti mora$ motivacijo, da doseze$ to. Jaz jo
najveckrat najdem v svojih najljubsih pregovorih. »V mojih mislim sem vedno
najboljsi, ne samo to leto, ampak vedno in se ne ukvarjam s tem, kaj ljudje recejo«.
Vvzornikih. »CR7«.Inz gledanjem posnetkov na Youtubu.

Ko se zbudis, ti najprej recejo, da moras dihati, Ceprav ti pomaga Se aparat, in
ti moras$ tudi sam ¢im bolj dihati. Najboljsi nasvet je, da ignoriras, ampak vseeno
premisliS ¢im vec¢ stvari, ki ti jih reCejo ljudje, ki so ti blizu, in ostali, ki te poznajo,
ker oni nimajo pojma, kako se ti pocutis, pa ceprav recejo, da te razumejo. Ze ¢e se
usedes »ni v reduc. Ce ti kaj ne ustreza, ne naredi tega samo zato, da bo drugim v
redu. Izkoristi vse bonuse v Soli, na faksu in v sluzbi, ki ti jih ponujajo z raznimi
statusi, ker sam jih nisem, saj sem se vedno dokazoval sam sebi, ampak vsak ni tak.

In ostani optimist!

Napisal bom nekaj podatkov, ki mogoce zanimajo vse, ki bodo imeli toliko
teZav kot jaz, ki ne bodo mogli niti dvigniti svoje roke vec kot pol metra v zrak in
shujsali cca. 25 kg. Zacel sem tako, da sem dobil svoj telefon v roke in ker ga nisem
mogel drzati, se pac¢ trudiS toliko ¢asa, da izveS nekaj, kar te zanima. Mene so
zanimali rezultati Lige Prvakov in tako se je zacelo. Junija, ko sem odsel v So¢o, sem
imel kakSen kg ¢ez 50. Do decembra sem dobil Ze ¢ez 70 kg. Trenutno pa tehtam
78 kg, cilj pa je 83 kg brez odvec¢nih oblog. Junija 2020 sem Ze zacel s tekom in
konec julija nisem pretekel niti 400 m v kosu. V zacetku oktobra prete¢em 3 km v
kosu oz. tudi ve¢ s asom 5 min in 30 sek na kilometer, kar zaenkrat ni slabo. Cilj
imam tempo 5 min na kilometer in potem Se hitrejsi in to zato, ker hocem biti

vedno najboljsi.
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Zapisano v zvezdah

Danes gledam svojo 18-letno Anjo in se zavedam, da to ne bilo mogoce, ce ne
biimeli darovalcev organov.

Anja je bolnica s cisti¢no fibrozo. Bolezen so ji odkrili prakti¢no pri rojstvu. V

oktobru 2020 pabo 2 leti dihanja z »novimi« pljuci.

S Kreoni (takrat $e Panaze), z inhalacijami NaCl in raznimi antibiotiki, pa tudi
z respiratorno fizioterapijo smo nekako vzdrzevali splo$no kondicijo in
predihanost plju¢. Kljub Stevilnim poskusom ukvarjanja s Sportom,
planinarjenjem ... to ni trajalo dolgo, ko je zacela plju¢na funkcija upadati. Stalno je

imela tezave z apetitom. Podhranjena. Prinjenih 9. letih je vse §lo strmo navzdol.

Zelo bolece je bilo sprejeti dejstvo, da se je pri svojih 14 letih zavedala, da
njeno zdravje hitro pojenja. Razmisljala je o smrti. Postavljeni smo bili pred

dejstvo, da se pribliZuje neizogibno. Transplantacija.

Poslabsanja so bila tako pogosta, da je imela plju¢no zmogljivost pod 30 %,

Cedalje vecje teZave s teZo, 1 4-dnevne hospitalizacije s koktajlom antibiotikov.

Zadnji 2 leti pred transplantacijo je imela ponoc¢i tudi mehansko ventilacijo
ter dodatek kisika. Najprej kisik samo ponoci, kmalu pa je postal njen stalni
spremljevalec. Poimenovali smo ga kar Oksi.

Imela je tudi okuzbo z mikobakterijami. Zato je prejemala tri mocne
antibiotike kar leto in pol, ki so Zal vplivali na vid in sluh. Zdaj mora nositi slusni

aparat in ocala.
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Na Dunaju so jo prepoznali kot primerno kandidatko za transplantacijo in
tako smo zakorakali novemu upanju naproti. Tezko se je bilo sprijazniti, da tvoj
otrok brez transplantacije mogoce ne bo docakal naslednjega leta. Vendar po
spremljanju vsakodnevnega trpljenja, ko ti pred o¢mi ugaSa Zivljenje tvojega
otroka, ni vpra$anje: transplantacija, da ali ne. Ko smo vse pretehtali, smo prisli do
zakljucka: ¢im prej tem bolje. Telo je mlado, si bo prej opomoglo. Vsa zdravila, in ni
jih bilo malo, so oslabila Ze druge organe. Dokler pa ima Se mocno srce in mo¢no

voljo je vse mogoce. Brezpogojno sem verjela v uspeh.

Zadnje leto pred dejansko operacijo je bilo zelo naporno. Tako za Anjo kot za
celotno druzino. Hospitalizacije so se kar vrstile. Nazadnje je bila doma samo
kaksnih 4 -5 dni, nato zopet 14 dni v Ljubljani. TeZko je bilo usklajevati sluzbo in
obiske pri Anji v Ljubljani (uro voznje v eno smer), hkrati pa je bil doma tudi 5 letni
sin, kateremu tezko razlozis situacijo. Veliko odrekanj je bilo. Pri vsakem od nas. Ta
bolezen nam je veliko vzela, pa naj se slisi Se tako ¢udno, veliko nam pa je tudi dala.

Znali smo in Se znamo ceniti »male« stvari in uzivati v njih.

Na urgentno listo je bila uvrs¢ena 28. 9. 2018. To pa je za nas pomenilo spet
prilagajanje novemu rezimu. V vsakem trenutku smo lahko pri¢akovali »klic«. Ker
je bila Anja Se mladoletna, sem bila predvidena za spremljevalko. Najvecja skrb se
mi je pojavila, kako bo sinu, ¢e se ne bomo mogli dostojno posloviti, Ce bi npr. klic
prejeli, ko bi bila Anja v Ljubljani, jaz pa pri njej. Ze v naprej se je vedelo, da bo

najina odsotnost najmanj 3-tedenska.

Zelja se mi je izpolnila. Dan pred klicem pomembne novice smo preziveli
skupaj. Anja je bila v Ljubljani, mi pa vsi trije pri njej. Med antibioti¢no terapijo smo
Anjo lahko peljali malo na zrak. Odlo¢ili smo se za ogled njej tako ljubega

Zivalskega vrta.

Nikoli ne bom pozabila Anjinih besed, ko sva Ze sedeli v reSevalnem vozilu na

poti v Avstrijo. Rekla sem ji, da ne morem verjeti, kako sva obe videti mirno, ko pa
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sem pricakovala, da bo prava panika. Pa mi je rekla takrat 16-letnica: »What's
coming will come, and we'll meet it when it does.« (iz knjige Harry Potter) (Kar ima
namen priti, bo prislo in s tem se bomo spoprijeli, ko pride.) Nisem Se srecala

mocnejSe osebe. Hkrati je moja h¢i in uciteljica Zivljenjskih modrosti.

Transplantacija je bila opravljena 27. 10. 2018. Operacija je trajala 6 ur, ¢ez
celoten prsni ko$ sva kasneje nasteli 54 Sivov. Imela je 6 drenaz. Sledilo je 11
napornih dni na intenzivnem oddelku. Anja na postelji, priklju¢ena na Stevilne
cevke in racunalnike, ki so spremljali njene vitalne znake, jaz pa na barskem
stol¢ku v zas¢itni halji, v maski in rokavicah. Prejemala je veliko protibolecinskih
sredstev, koktajl zdravil, inhalacije dveh antibiotikov, inzulin najprej intravensko.
Veckrat na dan je imela CPAP masko, ki ji je prekrila celoten obraz in preprecevala,
da bi se ji nova pljuca sesedla. Povedali so, da je protibolecinskih tablet prejemala
veliko ve¢ kot ostali bolniki. Kasneje se je pokazalo, da verjetno zaradi teZzav z nogo.
Tri dni po operaciji je Anja zacela toziti najprej o neobcutljivosti levega stopala,
kasneje pa so bile bole¢ine neznosne. Na zacetku temu niso posvecali pretirane
pozornosti, nato pa (ko je bila Ze na pediatricnem oddelku na Dunaju) se mi zdi, da
je imela ve¢ preiskav za nogo kot za sama pljuca. PoS8kodovan Zivec pri operaciji,
vnetje Zivca ... niso mogli potrditi, a bolecine so vztrajale Se vsaj pol leta, pa Se zdaj
po 2 letih ni ¢isto v redu. A dejstvo, da lahko diha s polnimi pljuci, odtehta vse

tezave.

Na pediatricnem oddelku na Dunaju je prezivela Se 43 dni. Zdravje se je
pocasi izboljSevalo. Kdo je bil darovalec organa, nismo izvedeli, povedali so, da so
pljuca primerne velikosti in v najboljsi ohranjenosti. Boljsih plju¢ si nismo mogli

Zeleti. Hvala Se enkrat plemenitim ljudem, ki so zmoZni tega dejanja.

Imela je kar nekaj ultrazvokov, spirometrij, rentgenov, bronhoskopij in

biopsij. Zadnja drenaza je bila odstranjena 24. dan po operaciji.

Najvec Casa sva porabili za ucenje prestevanja ogljikovih hidratov, tehtanje
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hrane in aplikacije inzulina. Ta del je bil res stresen, ker prej inzulina nisva dobro
poznali. Nadaljevala je z inhalacijami dveh antibiotikov Se tri mesece po
transplantaciji. Vsakodnevno prejema zdravila proti zavrnitvi in tako bo ostalo vse
zivljenje. V 6 tednih pediatricnega oddelka je zelo lepo sodelovala pri fizioterapiji,
za nogo so uporabili tudi alternativno medicino, prejela je psiholosko svetovanje,

poskusali so tudi z jogo.

Ves ta ¢as sva lazje preziveli, ker sta naju vsak vikend obiskala Anjin oce in
brat. Anja se ju je vedno zelo razveselila. Se mi zdi, da se je posebej trudila Se za in

zaradi njiju. V takSnih trenutkih se druzina Se bolj poveze.

V sredini decembra 2018 je bila premeS¢ena v UKC Ljubljana. Tam je
prezivela nadaljnjih 7 tednov. U¢ili so jo doziranja tablet. Nadaljevala je z
inhalacijami antibiotikov. Kar veliko so se ukvarjali tudi z njeno nogo. Vse smo
poskusili. Hodila je celo na akupunkturo. V domaco oskrbo je bila odpuscena 6. 2.
2019.

V ¢asu hospitalizacij je Anja ohranjala stik z realnostjo s pomoc¢jo bolnisnicne
Sole. V tem trenutku naj se Se posebej zahvalim gospe uciteljici likovnega pouka
Tini. Anja je z njo preZivela res kvaliteten Cas, saj je to podrocje, ki jo Ze od nekdaj
zanima. Odkrivali sta nove stvari. Res zanimive. Velikokrat me je presenetila.
Prijavila se je tudi na natecaj IFPPP (International Festival of Paintings for
Pediatric Patients), kjer je v letu 2019 zmagala v kategoriji do 18 let. Sodelovali so
otroci iz ve¢ kot 30 drzav. Slike pa so Sle ¢ez vec izborov. Izmed 1500 slik v prvem
izboru je bila tudi Anjina, ki jo je poimenovala Depresija. Kasneje so jo obvestili, da
jeizbrana med prvih 10 in da je razglasitev v Budimpesti, kjer je bila tudi podelitev

nagrade.

Ko je stala na odru, sem jo videla v ¢isto novi lu¢i. Se kako prav ji je prislo na
kupe prebranih knjig v angleScini, kajti takrat je suvereno predstavila svojo

stvaritev v angleSkem jeziku. Zelo sem ponosna.
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Anja ima zelo pestro Zivljenje. Ne po svoji zelji. Morala se je veliko prilagajati,
sprejemati kompromise, se marsicemu odpovedati ... Vedno pa je sanjala na veliko.
Se mi zdi, da jo to tudi ohranja pri Zivljenju. To je njeno gonilo. Zelim ji, da bi se
naprej sanjala ... in da se ji sanje uresnicijo. Zaveda se, da je s transplantacijo dobila
novo priloznost. Trdo delo za zdravje pa s transplantacijo ni konc¢ano, ampak se
nadaljuje. Vsakodnevno. Se vedno je bolnica s cisticno fibrozo, z goro zdravil,
najvecji fokus je posvecen izogibanju okuzbam, ima sladkorno bolezen,

osteopenijo, okvarjen sluh in vid ... samo tezav z dihanjem ni vec.

Zazakljucek naj povem, da smo hvalezni Drustvu za cisticno fibrozo, ki nam je
vedno stalo ob strani, kjer smo dobili veliko nasvetov in obcutek, da v tezkih
trenutkih nismo sami. To ima veliko teZo. Hvala.

Se Anjin povzetek: »Kljub tezavam (z nogo) in bole¢inami je bilo vredno.«

Tanja Jambrovic¢

Dan pred presaditvijo

pljuc
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Z bratom po presaditvi pljuc

Anja slika na Dunaju
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Sprehod po Dunaju

Potrdilo o najmocnejsi deklici
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Sprehod v naravi
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S priznanjem za zmago na
natecaj IFPPP (International

Festival of Paintings for

i | T Pediatric Patients)
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Darilo: novo zivljenje

Sem mamica danes 20-letne héere, ki ima cisti¢no fibrozo. Decembra 2016 je

pridobrih 16 letih imela transplantacijo pljuc.

Hceri so diagnozo postavili Sele pri 16 mesecih. A je bila potem, glede na
diagnozo, dokaj zdrav otrok. Sicer manjsa in bolj drobna, drugace pa je lahko
sledila svojim vrstnikom tako pri pouku kot tudi pri Sportu. V bolnico na
antibioti¢no IV terapijo je morala 1- do 2- krat na leto. V 8. razredu osnovne Sole pa
so si poslabSanja in hospitalizacije sledili vedno pogosteje. Zadnje leto pred
transplantacijo je prezivela ve¢ v bolnici kot doma in je potrebovala zdravljenje s
kisikom na domu. V tem ¢asu so ugotovili, da ima h¢i tudi luknjico na srcu, ki bi jo
bilo treba operativno zapreti. Takrat smo se priceli pripravljati na transplantacijo
pljuc. Ceprav smo vedeli, da bo najverjetneje neko¢ potrebovala transplantacijo

pljuc (e ne bo prej zdravila), si nismo nikoli mislili, da bo to tako hitro.

Septembra 2016 je bila h¢i po vseh opravljenih predhodnih pregledih tako v

AKH Dunaj kot v UKC Ljubljana uvrs¢ena na Cakalno listo za transplantacijo pljuc.

Imeli smo sreco. Nismo ¢akali dolgo. Konec decembra 2016, tik pred
boZzi¢nimi prazniki, smo ob 3.30 ponoci prejeli tisti Klic dr. Turela: »Imamo pljuca.«
Kljub temu, da smo pric¢akovali klic, smo bili najprej popolnoma v Soku. Kaj? Se to
res dogaja? Ali gre zdaj zares? ... Nas kuza je samo prestraseno sedel ob héeri, kot

daje cutil, da se dogaja nekaj pomembnega.

Ze ez kaksno uro sva s héerjo sedeli v resilcu (jaz sem se lahko peljala s
héerjo v resilcu, saj takrat Se ni bila polnoletna), s katerim smo drveli proti Dunaju.

Vresilcu je tista prva nervoza nekoliko minila.

Izkusnje oseb, ki so se soocile s presaditvijo pljuc 8l



Ko smo prispeli v AKH Dunaj, pa se je zacelo ¢akanje na potrditev, da so pljuca
»perfect match« in lahko transplantacija stece. V nasprotnem primeru gres spet

domov in ¢akanje na tisti Klic se ponovno zacne.

Tam nekje okoli poldneva so nam sporocili, da plju¢a ustrezajo in so priceli
priprave na transplantacijo, ob kateri bodo hkrati zaprli tudi luknjico na srcu. Hcer
so okoli 14.ure odpeljali v operacijsko dvorano, za naju z mozem (ki se je na Dunaj

pripeljal kmalu za nama) in za vse doma pa so se zacele dolge ure ¢akanja.

V tem €asu sva z mozem preko Bookinga rezervirala sobo v enem izmed

hostlov, ki jih je v bliznji okolici AKH Dunaj ogromno.

Dali so nama telefonsko Stevilko, na katero lahko poklic¢eva in preveriva ali je
operacija Ze bila kon¢ana in je h¢i pripeljana v intenzivno terapijo. A z moZem po
priblizno 7 urah nisva ve¢ zdrzala in sva od$la v bolnico in na h¢er pocakala pred
intenzivno terapijo. Ure so se vlekle, a sva jo le docakala. Kljub pozni vecerni uri so
nama dovolili, da sva jo lahko obiskala v intenzivni enoti. Oblekli so naju v popolno
zaS¢itno opremo in naju za pol ure spustili k njej. Bila sva tako vesela, da sva jo
lahko videla, da sva videla da je v redu, da dobro izgleda, e odmisliva vse
aparature, na katere je bila prikljuc¢ena v tistem trenutku. Kljub temu nisva ravno

najbolje spala.

Naslednji dan sva bila takoj, ko so nama tam okoli poldneva dovolili, spet pri
njej. Spet vsa v zaS¢itni opremi sva bila prijetno presenecena, ker je bila Ze budna in
celo ekstubirana, in je dihala popolnoma samostojno, se z nama lahko Ze
pogovarjala. To noc sva Ze bolje spala, ¢eprav sva se zavedala, da je to Sele zacetek

dolge rehabilitacije.
Naslednji dan, drugi dan po operaciji, so ji odstranili prve drenaze. Popoldan
je Ze lahko jedla. Potem so nas obvestili, da je héi v tako dobrem stanju, na

intenzivni terapiji pa so nujno potrebovali prosto posteljo, da jo bodo 3e ta vecer
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premestili na navadni oddelek. Tako sva se s héerjo Ze drugi dan po transplantaciji
znasli na plju¢nem oddelku pediatricne bolnice AKH. Moz pa je moral to no¢ sam
spati v hostlu, saj sem jaz lahko ostala pri héeri. Moram pa priznati, da sem tam
spala na pravi vgradni postelji, ne na zlozljivem fotelju in vsako jutro so mi sestre

ob zajtrku prinesle kavo po moji izbiri (lahko bi tudi ¢aj ali kakav).

V naslednjih dnevih je h¢i le Se ob¢asno potrebovala kisik, odstranili so ji
kateter za urin in je lahko samostojno hodila na straniSce, vsak dan »telovadila« s
fizioterapevtko. Teden dni po transplantaciji sploh ni ve¢ potrebovala dodatnega
kisika.

Tekom drugega tedna po transplantaciji so hceri odstranili Se zadnje drenaZe

inji pripeljali sobno kolo za fizioterapijo in nabiranje kondicije.

Kar pa nas je najbolj veselilo, je bilo, da je imela h¢i po transplantaciji velik
apetit in je bila kar naprej lacna. Prej sploh nismo vedeli, ali ve, kaj je to biti lacen.
Privsakem obroku smo se »borili« za vsak grizljaj. Danes ima zdrav apetit in zdravo

telesno tezo.

V zacetku tretjega tedna po transplantaciji sva prvic¢ lahko $li ven na krajsi
sprehod. V tem tednu so ji opravili tudi prvo bronhoskopijo in CT plju¢. Konec
tedna so ji odstranili Se zadnje Sive. Opravila je tudi prvo spirometrijo po
transplantaciji. Rezultati so bili tako dobri, da sva jokali od veselja, pa tudi

zdravniki so bili pozitivno preseneceni in navduseni.

Tako sva sredi cetrtega tedna Ze bili na poti v UKC Ljubljana. Tam je bila h¢i
sprejeta na odrasli Pulmoloski oddelek, saj sta jo po transplantaciji v svojo oskrbo
prevzela dr. Turel in dr. Harlander. Tam je ostala Se teden dni, da se je privadila na

jemanje novih zdravil.

Slab mesec po transplantaciji je bila h¢i doma. Vsi so bili veseli, druzina,
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prijatelji in bi jo radi obiskali, a so obiski zaradi oslabljenega imunskega sistema
odsvetovani. Se danes obiske dovolimo samo zdravim osebam. Prav tako vsaj se
leto dni ni smela obiskovati pouka. V $oli (IIl. gimnazija Maribor) so bili zelo
razumevajociin so ji bili v veliko podporo ter ji omogocili, takoj ko je bila dovolj pri
moceh, da je pridobivala ocene na daljavo. Leto dni po transplantaciji pa je pricela
redno obiskovati pouk. Seveda se je morala varovati pred okuzbami, kar pomenti,
da je v casu, ko je bilo na Soli veliko okuzb (predvsem gripa), ostala doma in
pridobivala ocene na daljavo. Prav tako je Se vedno veliko manjkala zaradi rednih
kontrolnih pregledov pri vseh specialistih (pulmo, gasto, orl, endo, kardio) in
rednih kontrol na Dunaju. A je kljub temu zakljucila srednjo Solo samo leto dni za

svojimi vrstniki.

H¢i je spet lahko Sportno aktivna. Priblizno leto dni po transplantaciji je
pricela aktivno trenirati Cheerleading. Kar je neke vrste akrobatska navijaska
skupina. Treninge ima 3-krat na teden po dve uri. S svojim klubom hodi na

tekmovanja tako doma kot v tujini.

Zivljenje se je hceri res popolnoma spremenilo. Na boljse seveda. Se vedno
mora jemati redno veliko zdravil in jih bo jemala vse svoje Zivljenje. Se vedno ima
redne zdravniSke preglede pri vseh specialistih. Sprva so bili redni kontrolni
pregledi pri pulmologu zelo pogosti, saj je treba kontrolirati kri in prilagajati
doziranje zdravil proti zavrnitvi novega organa, preverijo pa tudi spirometrijo in
obc¢asno naredijo tudi rentgen plju¢. Trenutno (kmalu bodo 4 leta od
transplantacije) ima kontrole na priblizno Stiri mesece. Prvo leto je imela tudi Se 4
kontrolne preglede v AKH Dunaj (en, tri, Sest in dvanajst mesecev po
transplantaciji), ki trajajo dva dni. Tam vsaki¢ naredijo bronhoskopijo in

spirometrijo.
Seveda ta skoraj Stiri leta tudi niso minila ¢isto brez zapletov.

Priblizno tri mesece po transplantaciji so se ji vneli Sivi, zaradi Cesar so ji
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morali na Dunaju vstaviti VAC-sistem in je morala biti hospitalizirana, dokler se ji

rana ni ocistila in so jilahko odstranili VAC-sistem in rano ponovno zasili.

Stiri mesece po transplantaciji je bila hospitalizirana v UKC Ljubljana zaradi
suma na pljucnico, kar se je potem Se zapletlo z vnetimi bezgavkami. PremeS¢ena
je bilana Dunaj, saj je obstajal sum na raka. Po slabem mesecu in pol hospitalizacije
in nesStetih preiskavah, se je izkazalo, da le ni rak. Bezgavke so se zmanjSale in Se

danes ne vemo, kaj je povzrocilo povecanje bezgavk (bakterije, virus, glive ...).

Razen tega je imela h¢i v tem Casu tudi Ze dve operaciji polipov. S polipi je

imela probleme Ze pred transplantacijo (dve odstranitvi polipov).

A kljub vsem tem zapletom Zivljenje pred transplantacijo in po njej sploh ni
primerljivo. H¢i kon¢no uZziva v Zivljenju na polno, seveda ob »manjSih« omejitvah;
redno jemanje zdravil, cuvanje pred okuzbami, redni kontrolni pregledi. A vse to ni
ni¢ v primerjavi s tem, kaj vse je bilo treba poceti prej za vsaj priblizno kvalitetno
Zivljenje; inhalacije 3-5-krat na dan, fizioterapija 2-3-krat na dan, intravenozna

antibioti¢na terapija in hospitalizacija veckrat na leto, ...

Ni denarja na tem svetu in ne dovolj velikih besed, s katerimi bi se lahko

zahvalili h¢erinemu darovalcu plju¢ in njegovi druZzini za podarjeno novo Zivljenje.
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Zakljucek

P resaditev organov je metoda zdravljenja, namenjena ponovni vzpostavitvi
nekaterih funkcij ¢loveskega telesa s prenosom dela telesa darovalca v telo

prejemnika.

Zivljenje bolnikov zaradi dihalne odpovedi se bi koncalo, ce ne bi bilo presaditve
pljuc. Z redno terapijo, podporo zdravstvenega osebja in svojcev je Zivljenje ljudi s

presajenimi pljuci kvalitetno, saj lahko opravljajo stvari, ki jih prej niso zmogli.
Osebe, ki so se soocile s presaditvijo pljuc, so predstavile svoje izkusnje. Slednje so
neprecenljive za bolnike, ki bodo v prihodnosti potrebovali presaditev pljuc kot Se

edini zadnji moZni nac¢in zdravljenja.

Zahvaljujemo se darovalcem organov in transplantacijski ekipi, ki resujejo

Zivljenja bolnikov ter izboljSujejo njihovo kakovost.

Z optimizmom zremo v prihodnost in s hvaleZnostjo do priloZnosti novega

Zivljenja.

Vsem, ki boste na podobnih poteh, bodite pogumni in imejte moc¢no voljo do

zivljenja. Zelimo vam ¢imprej$nje okrevanje in veliko let z novim organom.
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Gibanje je Zivljenje
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Pravice invalidov
in kroni¢no bolnih oseb

Prirotnik

Dosedanje publikacije Drustva za cisti¢no fibrozo






Zivljenje je lepo, e ga lahko zivis!

Pomembno je dejstvo, da dihamo avtomatsko in

da je proces dihanja eden najpomembnejsih v nasem telesu,

saj preskrbuje naSe celice s kisikom, brez katerega bi bile sicer mrtve.

Vdihniti in imeti moc za izdih,
pomeni zavedati se, da smo Zivi.

Vdihniti Cist zrak naj ne postane preteklost.

V drustvu obstaja podpora za vas in vaso druzino!

<)

2,

Ve¢ informacij lahko dobite tudi na spletni strani drustva:

https://www.drustvocf.si

ali pri svojem zdravniku
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