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1. nagrada: 1500 evrov
Petra Megli¢, Trzi¢

2. nagrada: 800 evrov
Milena Lapi, Sv. Jurij Ob $&avnici
3. nagrada: 450 evrov

Helena Kocijan¢i¢, Maribor

4. nagrada: 250 evrov

Marta Ivaéi¢, Radenci

5. nagrada: 100 evrov

Valerija Koéevar, Prevorje

6.~10. nagrada: 40 svrov
Milan Gorsek, Velenje'

Zdenka Hodzi&, Zalec

Irena Leposa, Golnik

Hilda Weingerl, Slovenj Gradec
Mojca Kosmadcin, Maribor
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Jezilnica
Stvari, ki so vam
Sle ta teden najbolj
na zZivce. Spihajte
se, laze vam bo,
garantiramo. Nas
brezplacni servis za
jezne.
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Pogbvanah smose Z mamo osemle"ne
deklicez Dravetowm sindromom{ eho# I %
najteZ %jih puﬂeepﬂepsue Pri iskanjy
uc€inkovitega idravila in za lzboljsanje
stanja-njune héerke so starsi poskusili v$e, :
alternativne poti - bile so neuspesne, doklet
niso nasli konoplje. S konopljino uginkovino
kanabidiol CBD so pri ameriski deklici
Charlotte Figi s podobno tezkim obolenjem
namreé dosegli izjemen napredek. Tega
zdravila v Slovenijo niti po enoletnem trudu
po uradni poti niso mogli dobiti. Pred tremi
leti je bil odnos slovenskega zdravstva do
medicinske konoplje ve¢inoma negativen.
Pred dvema letoma se je vse spremenilo.

Tekst: MARIJA SELEK
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a nevrolotkem oddelku
“ Pediatritne klinike UKC
Ljubljana pod vodstvom
of. dr. Davida Neubauerja od ta-

-at poteka zdravljenje 70 otrok z
yjhuj¥o obliko epilepsije s sinte-

' 1 -

tiénim kanabidiolom. To je steklo
prav na pobudo zgoraj omenjene
mamice, nafe sogovornice, ki Zeli
ostati neimenovana. V kratkem
pricakujejo e zadnje mnenje (z
Javne agencije za zdravila in medi-

Kako je konoplja
pomagala deklici

s hudo obliko
epilepsije

DO

cinske pripomoéke) in lahko bodo
zaceli uvajati tudi naravni kanabi-
diol. Rezultati v svetu so izjemni.

Neozdravljiva bolezen. V Slo-
veniji ima Dravetov sindrom $est

otrok. Heerki nase sogovornice so
epilepsijo diagnosticirali pri $estih
mesecih in ji takrat — ne vedo¢, da
ima Dravetov sindrom - predpisali
neprimerno zdravilo, zaradi kate-
rega se ji je stanje poslabgalo: zgo- P




na to temo in potem nista ve¢ dvon
la. Zgodba Charlotte Figi, ki pops
ni ne hodila ne govorila, po zdravlj
nju z medicinsko konopljo pa je v
to podela, jima je vlila mnogo upan

Nato je od leta 2013 do 2014 sledi
kup dopisovanj in dogovarjanj, da
njuno deklico lahko uvrstili na ¢ak:
ni seznam za zdravljenje v Ameril
Zdravila Epidiolex z naravnim CB
v Slovenijo namre¢ niso mogli dob
Ceprav so ga medtem Ze registriral
ZDA - nasli so tudi Ze poti, kdo
bo zanje tam naro¢il ter pripeljal
Amerike v Slovenijo. Pol leta je t
jalo, da so nagli zdravnika, ki je iz:
potrdilo, da bo to zdravilo samo
njihovo héerko.

Da je sogovornica prifla do Ze

D stilo se je Stevilo napadov. Pri de-
klici se napad sproZi, ko se njena
telesna temperatura zvi§a —za to je
lahko dovolj samo hiter dvig telesne
temperature s 36,8 stopinje na 37,2
stopinje. Zato ne sme biti telesno ak-
tivna, nenehno ji merijo temperatu-
ro, drZijo jo za roko, da jo imajo pod
nadzorom, spustijo jo samo doma -
vse to, da se lahko takoj odzovejo in
jo zaiitijo, da ne bi ob napadu padla
in se poSkodovala. Deklica pogresa
tekanje in prostost, zato zelo rada po-
begne - to ji je najvedi izziv. Je otrok
s posebnimi potrebami, vendar na-
preduje, obiskuje $olo s prilagojenim
programom, vendar z enakovrednim
izobrazbenim standardom. Trenutno
jemlje najmocCnejla zdravila, antiepi-

Na$ zadnji poskus.

Pri drugi slovenski deklici, ki ima ve¢ napadov na no¢, so poskusili Ze
vsa zdravila, a niso pomagala. Pred mesecem dni so se starsi odlogill, da
ukinejo vsa uradna zdravila in nadaljujejo samo Se s kanabidiolom CBD.
Deklica zaradi pogostih napadov in visokih odmerkov klasiénih zdravil

ni ve& govorila, samostojno hodila ... zdaj se smeji, hodi in teka naokoli.
Pred ukinitvijo zdravil so zdravnike seznanili z odlogitvijo in jih prosili: »To
je na zadnji poskus, do zdaj smo vas ubogali in vas bomo tudi potem, ¢e
tole ne bo uspelo. Tolike nam pomagaite, da prebrodimo krizo, ko bomo
znizevali odmerks uradnih zdravil.« Seveda so se naposiu3ali, kako da

si dovolijo ukiniti formalna zdravila, ni 5lo lahko, ampak na koncu so jim
pomagali — deklica je bila'v bolniSnici tri tedne pod nadzorom, tam je z
osmih napadov na no¢ presla na enega all dva napada na nog, trenutno
pa na en napad vsak drugi dan. Ker nima moénih klasicnih zdravil, otrok
hodi in govori ter se smigji. Nasa sogovomnica je dejala, da bi ravnala
enako, e binjena heéi imela toliko napadov na not. »V takem primeru ne
vidi§ vet razloga, zakaj bi dajal otroku zdravila, ko pa ta ne pomagajo.

leptike, ki imajo hude stranske uéin-
ke - predvsem za jetra, ima teZave z

ravnoteZjem in pozornostjo, za kar
sumijo, da je tudi posledica mo&nih
zdravil, in z zaspanostjo (pri osmih
letih 3¢ vedno potrebuje potitek po
kosilu).

Potem ko se ji je stanje poslabsa-
lo, so ji predpisali drugo zdravilo, ki
je napade umirilo. Do tretjega leta
je imela en napad na tri mesece. V
druZini so seveda upali in si Zeleli,
da bodo napadi s starostjo izzvene-
li, zgodilo pa se je prav nasprotno: $e
pogosteji so bili, zato so s preiskavo
DNA v tujini dobili diagnozo in Zal
ugotovili, da za obvladovanje te bole-
zni ni zdravila.

Postavljanje na noge. »Najprej
i8Ce§ stare otrok s podabnim pote-
kom bolezni, se na spletu dodatno in-
formira$ in vidi§, da slovenski zdrav-
niki ne govorijo o kon¢nem izidu te
bolezni. Doma za racunalnikom pa
spozna$, kako prizadeti otroci so to,
nekateri med njimi skoraj ne hodijo,
ne govorijo, imajo po sto napadov na
dan, Potem se $ele zaves, kakino bo-
lezen ima tvoj otrok. Ko so mi pove-
dali diagnozo, sem si namre¢ rekla,
da bomo Ze nekako. Nevrologinja nas
je seznanila s precej uspe$nim zdra-
vilom Stiripentol. Z njim smo zadel

Kaj je kanabidiol - CBD?

Konoplja vsebuije uéinkovine,
imenovane kanabinoidi — do zdaj
so jih znanstveniki izolirali ve¢
kot 60. Med najbolj raziskanimi
sta THC (tetrahidrokanabinol) in
CBD (kanabidiol). THC in CBD se
v procesu zdravijenja med seboj
dopolnjujeta, vendar drugace

od THC kanabidiol (CBD) ni
psihoaktiven.

6 Zana

Prav dr. David Neubauer je bil fisti, ki je dejal, pa poskusimol«

13 koere! morall hranc
1aravnega kanabidiala

skorai vse v skiadu

pri héerkinih treh letih in pol, vendar
v kombinaciji $e z dvema zdraviloma,
saj samo ni uéinkovito. Tistega s po-
sebno groznimi stranskimi udinki se
hodemo znebiti Ze 3tiri leta.«

Po mesecu dni, ko je izgubila tla
pod nogami, se je znova postavila na-
nje in se za¢ela bojevati. Po vseh al-
ternativnih metodah so bili §e vedno
pri enem napadu na vsakih 14 dni. V
zadnjem obdobju jih je imela deklica
tudi po 20 na dan. Oblika napadov se
je spremenila, dogajajo se ponogi, tik
preden globoko zaspi. Gre za serijo
napadov vsakih od 15 do 20 minut.
Ko deklica ob 21. uri zaspi, jo starsi
s pomoc¢jo kamere spremljajo, med-
tem pocno kaj drugega, ponoéi pa
spijo ob njej v druZinski postelji. »Ko
je dovolj mirna, je ne drZim — ampak
iz izkuSenj vem, da se bom zbudila.
Vedno se. Imamo $e mlajiega otroka,
skoraj 3estletnika, in on lahko vpije
v svoji sobi, pa ga ne bom sli%ala, ta-
krat vstane moZ. Nekateri otroci pri
epilepti¢nih napadih zakri¢ijo, nasa
deklica ne. 1z mirnega spanja jo samo
'zategne', ampak futim spremembo
dihanja in se zbudim. Ko ima serijo
napadov, pa dejansko dremam in jo
drZim za roko ..«

Napad prekinejo z zdravilom, ven-
dar ga lahko dozirajo le omejeno ko-
litino, saj lahko nastane tudi zastoj
dihanja, zato je po dveh prekinitvah
treba klicati refevalce. Nato ji v bol-
nidnici pod nadzorom intravenozno
dovajajo zdravila po to¢no dolode-
net protokolu.

SIrah pred konopljo. Skoraj leto
dni je spremljala tuje forume o tej bo-
lezni, prebirala ¢lanke in videla, da se
v Ameriki lotevajo zdravljenja z me-
dicinsko konopljo. Najprej sta mora-
la z moZem premagati strah pred ko-

nega ameri§kega zdravnika dr. I
vinskega, je morala na Faceboc
izslediti njegovo medicinsko sest
potem je navezala stik z njim samc
slovenska nevrologinja in poslal je
lotno dokumentacijo, vso raziskav
uvajanju konopljinega zdravila.

nopljo, videti mnogo uspesnih zgodb,
se veliko pogovarjati, da sta si potem
sploh upala pomisliti, da bi bilo to
lahko nekaj dobrega za njunega otro-
ka. Zatela sta iskati strokovne ¢lanke

Prof. dr. David Neubauer, pediater in
pediatriéni nevrolog s Klinlénega oddelka z:
otrogko, mladostniko in razvojno nevrologi
Pediatri¢ne klinike UKC Ljubljana:

izraelci bodo s konoplio zdvavili tudi
otroke z gviizmom

V dveh letih zdravijenja s sinteti¢nim
kanabidiolom ta ni bit uspeS§en pri vseh
oftrocih, zato Zelijo pri teh poskusiti z naravni
kanabidiolom. »Pozitivno je, da je naraven
in vsebuje Se druge domnevno pozitivne
substance, v njem pa je tudi en viji odmerel
THC-ja, za kar imamo potrdilo eti¢ne komisi
Administrativni del smo dobro opravili, éakamo samo $e na strokovno
odloéitev Javne agencije za zdravila in medicinske pripomog&ke, ki naj
jo dobiti v 14 dneh. Take Studije ni $e nihce prijavil - ne samo v Sloveni|
temvec tudi v Evropi. Morda opravljajo Studije, pa jih niso objavili, amg
edina studija na otrocih z epilepsijo je bila lani objavijena v lzraelu—s 7
otroki. Prej$nji mesec smo bili skupaj na neki konferenci na Poljskem
in so mi osebno potrdili, da so z rezultati zelo zadovoijni. Zdaj bodo
poskusili z istim zdravilom iz medicinske konoplje tudi pri otrocih z
avtizmom. Njihov uspeh je bil nad 50-odstotno zmanj$anje napadov,
kar je pri trdovratnih epilepsijah zelo dober uspeh. Pri nas so se napac
zmanijsali za 48 odstotkov. Ameri¢ani sintetiéni kanabidiol uporabljajo
§tiri leta in so tudi zelo uspesni.«

Na zacetku so bili nekateri kolegi zdravniki in zdravnice zadrzani do
zdravijenja s kanabidiolom, podasi pa so se dali preprigati o koristno:
zdravila kot dopolnilnega zdravljenja. Kanabidiol nima nobenih slabih
stranskih uginkov, zgolj dobre: otroci so se vedenjsko in motoriéno
izboljsali, bolje so spali, prav tako se jim je popravil apetit; stik z njimi
je boljsi. Neubauer tudi pove, da je veliko starSev, ki na lastno pest
poskusijo zdraviti z medicinsko konopljo, z naravnim kanabidiolom,
in to zdravnikom tudi povedo. »Mislim, da nam kar zaupajo, mi pa jim
stopimo naproti z analizo vzorcev teh pripravkov, ki nam jih prijazno
in brezplagno analizirajo na Institutu Jozef Stefan. Potem starSe
seznanimo, kak&ne uéinkovine in v koliko odstotkih so v pripravkih. T
lahko star$i pripravke zamenjajo za ustreznejSe,« razlaga Neubauer
in poudarja, da gre za izrazito tezke primere bolezni. Pri nekaterih
so poskusali Ze s sedmimi vrstami epileptikov, razlicnimi dietami,
terapijami, celo z operacijo, zato stare razumejo in jih podpirajo.

Otroke, ki s0 po strokovni oceni primemi za operacijo, poSliejo tudi
na operacijo glave v Neméijo ali Francijo. Strokovnjaki iz Pariza pride
enkrat na leto k nam, da jim predstavijo primere. Uspehi so fantastié
napadi tako reko¢ izginejo. Vendar za operacijo niso vsi primemi - m
temi, ki so vkdjuéeni v terapijo s kanabidiolom, primernih Zal ni.




lola pot. Sogovornica se je na tej poti, kako
avilo za héer uradno spraviti v Slovenijo, srece-
1in pogovarjala s §tevilnimi ljudmi: z angleSkim
. iskovalcem Benom Whalleyem, ki ji je poslal
strokovne &lanke, ji svetoval pot do
zdravila, s profesorjem Sander-
jem, ki naj bi raziskavo opravljal
v Londonu, vzporedno pa $e s
farmacevtskim podjetjem GW
Pharmaceuticals. »Ker pa je
FDA (amerika zvezna agenci-
ja za nadzor nad hrano in zdra-
vili) zagela testiranje tega zdravi-
la v ZDA, so vse druge drZave ostale
. Zdravilo 3e vedno izdelujejo v Evropi, a se tu
redpisuje, ker imajo licenco ZDA .«

eeno so poskusali naprej, tudi s pomogjo slo-
kega farmaceviskega podjetja in ministrstva
iravie, vmes pa je bila tudi oseba, ki jim je za-
ila uspeh. Ministrstvo je namre¢ Ze pripravilo
ment, s katerim bi lahko v Slovenijo legalno
sljali zdravilo Epidiolex, a je manjkal podpis
uradnice. Poiljali so ji elektronska sporogila,
in videe dekli¢inih napadov, poro€ali o stran-
uéinkih epileptikov, a od nje nikoli niso dobili
wora. Tako se je vleklo leto dni, da so potem
o uvozili samo sinteti¢ni kanabidiol.

1ko pot bi morala opravljati drZava, ne pa jaz,
1a oseba, posamieznica,« utemeljeno pripomni
vornica, ki sicer opravlja zahtevno intelektual-
uzbo.

nl trg. Preden so v Sloveniji zaceli §tudijo s
ti¢nim kanabidiolom, so star$i otrokom (neu-
0) Ze dajali naravni kanabidiol, ki so ga morali
tati na ¢rnem trgu. Zdravniki pa so jim poma-
ako, da so opravljali preiskave, kontrolirali kri,
menjenost jeter ...

amo na mnenje etine komisije smo Cakali
1 mesecev, postopki so se vlekli, medtem pa
i doma gledajo otroka s §tevilnimi napadi,
od njih 3kodi moZganom. Crni trg ima svoje

ponudnikov je precej, ampak treba je bilo iz- +:i

ti najbolj zanesljivega, ki je tudi najve& vedel.«

ko so prisli do naravnega CBD-ja—praha, kiga :

govornica zalela aprila 2014 dajati svoji h¢erki,
rej tretjino kapsule. Na zagetku niso povedali
mur, Ze po tednu dni pa so v vrtcu mamo vpra-
ali ima deklica novo terapijo. Postala je bolj
13, bolj je sodelovala; prav tako so na delovni
Jiji porogali, da se z njo da bolje delati. Po me-
dni jemanja naravnega kanabidiola je zdrav-
na pregledu dejala, da je deklica dve leti po-
bolezni, znadilnega za Dravetov sindrom, kar
kotila — izvid EEG-ja je bil v primerjavi s prej-
1 mo¢no izbolj§an. Zdravnici so potem pove-
za konopljo. Ni bilo zgraZanja, napredek je bil
re¢ krasen. Kognitivno je deklica zelo napre-
ila, a §tevilo napadov se ni zmanjsalo.
letu 2015 so prekinili zdravljenje z naravno
spljo in sodelovali pri $tudiji s sintetiénim ka-
diolom. »Prvih 14 dni je bilo v redu, a so se
» napadi za&eli zgo§€evati na &tiri dni. Nato
ji po mesecu dni sintetinega zdravila spet
ala pol kapsule naravnega CBD in napadi so
redtili na deset dni! Tako smo sintetiko opu-
, 850 5¢ po mesecu dni spremenile oblike na-
ov, prvi¢ smo prisli na noéne. Vse poletje smo
10jevali, da smo jo z naravnim CBD-jem spra-
v stabilno stanje,« pripoveduje sogovornica
loda, da jih zdaj &aka ni¢ta preiskava, nato pa
lo deklico vkljugili v $tudijo z naravno kono-
no u&inkovino. »V septembru smo bili Ze tik
1 zdajci, zdaj pa je Ze april ...« B
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‘primanjkuje ‘duha po mo$kih. Ne, ne, sploh mine
| ayslatilai inpozirala pri vsem predvajanem ma
je,daje tudi za dobro medijsko produkcijo potreb-
 ho ustrezno me§aﬂ1e moskih in Zenskih hormonov. |
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tudi dosti manj golote prve dame. Na F
jo slekli, pardon, objavili njene sle¢ene fol
z lahkim in veselim srcem, ker se je Melanijd

alu, ogitho 2 moZevo privolitvijo in najbrz kdaj
nan]egovo pobudo. In pod b, prva dama ima tak
izjemno estetski teleS¢ek in na fotografijah tako

i; | skrbno prikrite bazi¢ne spotakijivosti, da potemta-
=0 kem spodobne televm_]e ne bi smele objavljati niti
posnetkov Milotke Venere inkupa drugih sle¢enih

.muzejskih wmetrin. (Spet sledi zgra¥anje))

Kjk's'je bil po mojem mnenju objava res Zaljivega

izvrstno uspelo) grobo Zaljiva do svoje in nase prve

| dame, Vsak sicer lahko pred televizijsko kamero
naklada, kar ga je volja, drugo pa je, kaj porabimo

za objayo in tudi objavimo in kaj odvriemc v smeti.
To je bila evidentna smet. Skoda,

' Dovolj 0 Melan:u in o Pop televiziji: Gremo e za
- hipec: vSankt Petcrbu.rg (8¢ vedno ne vem natanko;

ravilno Petersburg, kot so objavijale tuje tele-
Peterburg, kot so mi vbijali v glavo doma

L S m: uporabl o domati medl]l) ~in se seveda ve, za-
'I‘k Dogo_dek' sami je ta hip seveda Ze pasé. A mo-

iti neka], kar]e teda], ko se je zgodilo, tije
oéevalce e posebno osupmlo Gre za atmosfero

- takoj po tragediji, za: obnaéanje ljudi; ki so.po ek-

splon]l izstopali iz poékodavanega vagona z grote-
skno iznakaZenimi yrati in tavali po peronu.'Vse

; _-Je bﬂ:o zad:mlgene, nerazloéno, temaéno in nezna-
- mec je otitno snf.ma] z amatersko kamero. Navaje-

| nismo e prizoroy

3 ';panﬂ{a knklgmae ‘beganie ljudi. 'Ihpamf Pnpol—
' noma ni¥. Nobenih krikov, tekanja, nobene pani-
ke. Kvetjemu nekoliko slow motiona: kot bi se stva-

.po podobnih atentatih: popolna

ti dogajale v malce upoéasn;enem ritmu. Nekateri
jprezmehso postajali ob progi podzemske Zeleznice
inzrikdove kam,ketda ne bivedeli, kaj in kam naj

bissabo. Druglso setudi: pucas: skoraj obotavljivo

'naponhpmuxzhedu. ]eﬂamladaienskas
strahovito ok:vaxd;emmobmmm. Nanj si je pola
: gala bel rob&ek in ne njeno gxban;c ne kretnje niso
~nakazovali, ‘da s¢ morda z njo dogaja nekaj poseb-

- | 'nega. Vse je bilo nemio, nih%e ni z nikomer govoril,
im --kay!c]cvp:l.mw]ebﬂopoqueﬁehujcodobmaj-
b negatmglénegadandaga,bsmogaialzdagieva-

jeni. Podobno je bilo zgoraj na plogniku in cesti, eni

‘glavnib in na;wéph v mestnem srediéu Sankt Pe-

terburga. Ko ne bi bilo slubenih avtomobilov vseh

: mt,klsosejehnaglozgrmjan v bliZino; pedec, ki bi

fstopalmmovhoda v podzemsko, sploh ne bi opa-
il, daseje tu pravkar zgodllo nekaj groznega

- Ame_rx§k1 televxzxjsk1 komentatorp 0 to osupljwo
- dejstyo krnalu opazili in zadeli mnoZi¢no ugibati, od

'kodmzaka] to. Ena od vodilnih komentatork CNN
jeugibala, dagrezaposebnovasezapnoskandma
vsko mentahteto' taksni so paé ljudje »tam zgoraj,

sssasssieswnensasassssninsnnsnssansstanssinsnaisansnsnannsnasdss s s T F T s e R s AT sRsdanasnnasnEnte

sirsadussssanssnen

Kdove ka] je posredi, A kakorkoli Ze, zdajje vto-
wrstnem terorizmu nazadnje razdeviena tudi Rusi-

ja. Alibo v priiodnosti to pomenilo kaj posebnega,

| novega indrugagnega kot do zdaj, za zdaj lahko
_ ‘le ugibamo. :
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TV MREZ!

MUHE NA MOJI



