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RX

Nagrajenci irag aci; ie,ja
sklacia lvte,i a2"; -marec2o17

1. nagrada: 1500 evrov
Petra Meglid, Trii6
2. nagrada= 800 evrov
Milena Lapi, Sv. Jurij Ob S6avnici
3. nagrada: 450 evrov
Helena Kociiandid, Maribor
4, nagrada: 250 evrov
Marta lvadi6, Radenci
5. nagrada: 100 evrov
Valerija Ko6evar, Prevorje
6.-1O. nagrada: 40 evrov
Milan Gor5ek, Velenjer
Zdenka HodZid, Zabc
lrena Lepo$a, Golnik
Hilda Weingerl, Slovenj Gradec
Mojca Kosmadin, Maribor
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prePridanl

stanja'njune hderke so star5i poskusili v.$e,l
alternativne poti- bile so neuspe5ne, doklet
niso na5li konoplje. S konopljino u6inkovino
kanabidiol CBD so pri ameri5ki deklici
Charlotte Figi s podobno teZkim oboleniem
namred dosegli izjemen napredek. Tega
zdravila v Slovenijo niti po enoletnem trudu
po uradni poti niso mogli dobiti. Pred tremi
letije bil odnos slovenskega zdravstva do
medicinske konoplje vedinoma negativen.
Pred dvema letoma se je vse spremenilo.
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Kako je konoplja
pomagala deklici

s hudo obliko
epilepsije

a nevrolo5kem oddelku
Pediatridne klinike UKC
Ljubljana pod vodstvom

of. dr, Davida Neubauerja od ta-
'at poteka zdravljenje 70 otrok z
rjhuj5o obliko epilepsije s sinte-

tidnim kanabidiolom. To je steklo
prav na pobudo zgoraj omenjene
mamice, na5e sogovornice, ki Zeli
ostati neimenovana. V kratkem
pridakujejo 5e zadnje mnenje (z
Javne agencije zazdrav\la in medi-

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

Neozdravljiva bolezen. V Slo-
veniji ima Dravetov sindrom Sest

otrok. Hderki nale sogovornice so
epilepsijo diagnosticirali pri Sestih
mesecih in ji takrat - ne vedod, da
ima Dravetov sindrom - predpisali
neprimerno zdravilo, zaradi kate-
rega se ji je stanje poslabSalo: zgo- )
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) stilo se je Stevilo napadov. Pri de-
klici se napad sproZi, ko se njena
telesna temperatura zviSa - za to je
Iahko 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 za5ditijo, da ne bi ob napadu padla
in se po5kodovala. Deklica pogre5a
tekanje in prostost, zato zelo rada po-
begne - to ji je najvelji izziv. Je otrok
s posebnimi potrebami, vendar na-
preduje, obiskuje Solo s prilagojenim
programom, vendar z enakovrednim
izobr azb enim s tandardom. Tienutno
jemlje najmodnej5a zdravila, antiepi-
leptike, ki imajo hude stranske udin-
ke - predvsem za jetra, ima teLave z

fda* eadnu$i poskr*s;
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pri hderkinih treh letih in pol, vendar
v kombinaciji 5e z dvema zdraviloma,
saj samo ni udinkovito. Tistega s po-
sebno groznimi stranskimi udinki se
hodemo znebiti Ze Stiri leta."

Po mesecu dni, ko je izgubila tla
pod nogami, seje znova postavila na-
nje in se zadela bojevati. Po vseh al-
ternativnih metodah so bili 5e 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 ponodi, tik
preden globoko zaspi. Gre za serijo
napadov vsakih od 15 do 20 minut.
Ko deklica ob 21. uri zaspi, jo star5i
s pomodjo kamere spremljajo, med-
tem podno kaj drugega, ponodi pa
spijo ob njej v druZinski postelji. >Ko
je dovolj rnirna, je ne drZim - ampak
iz izku5enj vem, da se bom zbudila.
Vedno se. Imamo 5e mlajSega otroka,
skoraj Sestletnika, in on lahko vpije
v svoji sobi, pa ga ne bom sliSala, ta-
krat vstane moZ. Nekateri otroci pri
epileptidnih napadih zakridijo, na5a
deklica ne. Iz mirnega spanja jo samo
'zategne', ampak dutim 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-
lidino, saj lahko nastane tudi zastoj
dihanja, zato je po dveh prekinitvah
treba klicati re5evalce. Nato ji v bol-
niSnici pod nadzorom intravenozno
dovajajo zdravila po todno dolode-
nem protokolu.

rtt
Ehrah pred konoplio, Skoraj lero
dni je spremljala tuje forume o tej bo-
lezni, prebirala dlanke in videla, da se
v Ameriki lotevajo zdravljenja z me-
dicinsko konopljo. Najprej sta mora-
lazmo1em premagati strah pred ko-

nopljo, videti mnogo uspe$nih zgodb,
se veliko pogovarjati, da sta si potem
sploh upala pomisliti, da bi bilo to
Iahko nekaj dobre ga za njunega otro-
ka. ZaCela sta iskati strokovne dlanke

na to temo in potem nista ved dvofl
la. Zgodba Cl1€'flotte Figi, ki popt
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 dogovadanj, da
njuno deklico lahko uvrstili na dakr
ni seznam za zdravljenje v Ameril
Zdravila Epidiolex z naravnim CB
v Slovenijo namrel niso mogli dob:
eeprav so ga medtem Ze registriral
ZDA - na5li so tudi Ze poti, kdo
bo zanje tam naroCil ter pripeljal
Amerike v Slovenijo. Pol leta je t
jalo, da so naJI i zdravnika, ki je izr
potrdilo, da bo to zdravilo samo
njihovo hderko.

Da je sogovornica pri5la do Ze
nega ameri5kega zdravnika dr. I
vinskega, je morala na Faceboc
izslediti njegovo medicinsko se$
potem je navezala stik z njim samc
slovenska nevrologinja in poslal je
lotno dokumentacijo, vso raziskav
uvajanju konopljinega zdravila.
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ravnotezjem in pozornostjo, za kar
sumijo, da je tudi posledica modnih
zdravil, in z zaspanostjo (pri osmih
letih 5e vedno potrebuje poditek 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 Zeleti,
da bodo napadi s starostjo izzvene-
li, zgodilo pa se je prav nasprotno: 5e
pogostejli so bili, zato so s preiskavo
DNA v tujini dobili diagnozo in Zal
ugotovili, da za obvladovanje te bole-
zni ni zdravila.

Rstavfianje na noge. "Najprej
i5de5 star5e otrok s podobnim pote-
kom bolezni, se na spletu dodatno in-
formira5 in vidi5, da slovenski zdrav-
niki ne govorijo o kondnem izidu te
bolezni. Doma za radunalnikom pa
spozna5, kako prizadeti otroci so to,
nekateri med njimi skoraj ne hodijo,
ne govorijo, imajo po sto napadov na
dan. Potem se Sele zaveS, kak5no bo-
lezen ima tvoj otrok. Ko so mi pove-
dali diagnozo, sem si namred rekla,
da bomo Ze nekako. Nevrologinja nas
je seznanila s precej uspeSnim zdra-
vilom Stiripentol. Z njim smo zadeli

Kajjekanabidiol- CBD?
Konoplja vsebule udinkovine,
imenovane kanabinoidi -do zdaj
soiih znanstveniki izolirali ved
kot60. Med najbolj raziskanimi
sta THC (tetrahidrokanabinol) in
CBD (kanabidiol). THC in CBD se
v procesu zdravlienja med seboi
dopolnjujeta, vendar drugade
od THC kanabidiol (CBD) ni
psihoaktiven.
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Prof. dr. Dflld N€ubauer, pedlater in
pedlatldnl nevrolog s Kflnldnega oddelkaz
otrogko, mladostnlSko in raanolno nevrologl
Pedlatrl6ne kllnike UKG UubUana:
Erraele! bodo s ltenopljo;cdrevili tusi
stnoke z avtizffilon?

V dveh letih zdravljenja s sinteti6nim
kanabidiolom ta ni bil uspe6en pri vseh
otrocih, zaloZeliio pri teh poskusiti z naravni
kanabidiolom. "Pozitivno je, da je naraven
in rcebuje 5e druge domnevno pozitivne
substance, v njem pa ie tudi en viSji odmerel
THG-ja, za kar imamo potrdilo etidne komisi

Adminisffativni del smo dobro opravili, dakamo samo 5e na strokovno
odloditev Javne agenciie za zdravila in medicinske pripomoeke, ki nd
jo dobiliv 14 dneh. Take Studije ni 5e nihde prijavil- ne samo v Slovenij
temved tudi v Evropi. Morda opravljajo Studije, paiih niso obiaMli, arnp
edina Studija na otrocih z epilopsijo je bila lani obiavljena v lzraelu - s 7
otroki. Ftej$njimesec smo biliskupai na neki konferenci na Poljslem
in so mi osebno potrdili, da so z rczul|a'li zelo zadovoljni. Zdaj bodo
poskusili z istim zdravilom iz medicinske konopljetudi pri otrocih z
avtizmom. Njihov uspeh je bil nad 50-odstotno zmanj5anje napadov,
kar je pd trdovratnih epilepsijah zelo dober uspeh. Pri nas so se napac
zmanj5ali za 48 odstotkov. Ameridani slntetidni kanabidiol uporablj4o
Stid lata in so tudizelo uspe5ni."

Na zadetku so bili nekateri kolegi zdravniki in zdravnice zadrZani do
zdrav$enja s kanabidiolom, podasi pa so se dali prepriCati o koristnor
zdravila kot dopolnilnega zdravljenja. Kanabidiol nima nobenih slabih
stranskih udinkov, zgolj dobre: otroci so ss vedenisko in motoridno
izboljSali, bolje so spali, prav tako se iim je popravil apetit; stik z njima
je boljSi. Neubauertudi pove, daie veliko star5ev, ki na lastno pest
poskusijo zdraviti z medicinsko konopljo, z naravnim kanabidiolom,
in to zdravnikom tudi povedo. "Mislim, da nam karzaupajo, mi pa jim
stopimo naproti z analizo vzorcw teh pripravkov, ki nam jih prijazno
in brezpladno analizlrajo na In5titutu Jo2ef Stefan. Potem star5e
seznanimo, kakSne udinkovine in v koliko odstotkih so v pripravkih' T
lahko starsi pripravke zamenjajo za ustreznei5e,s razlaga Neubauer
in poudaria, dagrezaizrazito teike primere bolezni. Pri nekaterih
so posku5ati Ze s sedmimi vrctami epileptikoU razlienimi dietami,
terapiiami, celo z operacijo, zato starSe razumeio in jih podpiraio'

Otroke, ki so po strokovni oceni primemi za operaciio, poSlieiotudi
na operaciio glave v Nem6iio ali Franciio. Stokovniaki izParizapnde
enkrat na leto k nam, da jim predstaviio primere. Uspehi so fantastidr
napadi tako reko6 izginejo. Vendar za operaciio niso vsi primemi - m
temi, ki so vk[udeni v terapiio s kanabidiolom, primernih ial ni.



loia pot. Sogovornica se je na tej poti, kako
rvilo za hder uradno spraviti v Slovenijo, srede-
r inpogovarjala s Stevilnimi ljudmi: z angle5kim
. iskovalcem Benom Whalleyem, ki ji je poslal

strokovne dlanke, ji svetoval Pot do

zdravila, s profesorjem Sander-
jem, ki naj bi raziskavo oPravljal
v Londonu, vzPoredno Pa 5e s
farmacevtskim Podjetjem GW
Pharmaceuticals. >Ker Pa je
FDA (ameri5k a n ezna agenci-
jazanadzor nad hrano in zdra-

vili) zadela testiranje tega zdravi-
la v ZDA, so vse druge drZave ostale

:. Zdravilo 5e vedno izdelujejo v Evropi, a se tu

redpisuje, ker imajo Iicenco ZDA'<
eeno so poskuSali naprej, tudi s pomodjo slo-

kega farmacevtskega podjetja in ministrswa

lravje, vmes pa je bila tudi oseba, ki jim je za-

ila uspeh. Ministrstvo je namred Ze pripravilo

unent, s katerim bi lahko v Slovenijo legalno
:ljali zdravilo Epidiolex, a je manjkal podpis

uradnice. PoSiljali so ji elektronska sporodila,
in videe deklidinih napadov, porodali o stran-
udinkih epileptikov, a od nje nikoli niso dobili
rvora. Tako se je vleklo leto dni, da so potem

c uvozili samo sintetidni kanabidiol.
rko pot bi morala opravljati drZava, ne pa iaz,
ra oseba, posameznica,< utemeljeno pripomni

vornica, ki sicer opravlja zahtevno intelektual-
uZbo.

ni trg. Preden so v Sloveniji zadeli Studijo s
tidnim kanabidiolom, so star5i otrokom (neu-
o) Ze dajali naravni kanabidiol, ki so ga morali
iati na drnem trgu. Zdravniki pa so jim poma-
ako, da so opravljali preiskave, kontrolirali kri,
menjenost jeter...
rmo na mnenje etidne komisije smo dakali
r mesecev, postopki so se vlekli, medtem pa
i doma gledajo otroka s Stevilnimi napadi,
od njih Skodi moZganom. Crni trg ima svoje
ponudnikov je precej, ampak treba je bilo iz-
ti najbolj zanesljivega, ki je tudi najved vedel.<
ko sopri5li do naravnega CBD-ja-praha,ki ga
govornica zadela apnla}Ol4 dajati svoji hderki,
rej tretjino kapsule. Na zadetku niso povedali
mur, ze po tednu dni pa so v vrtcu mamo vpra-
ali ima deklica oovo terapijo. Postala je bolj
ra, bolj je sodelovala; prav tako so na delovni
iji porodali, 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
kodila - izvid EEG-ja je bil v primerjavi s prej-
r modno izbolj5an. Zdravnici so potem pove-
za konopljo. Ni bilo zgraZanja, napredek je bil
red krasen. Kognitivno je deklica zelo napre-
rla, a Stevilo napadov se ni zmanj5alo,
letu 2015 so prekinili zdravljenje z naravno
rpljo in sodelovali pri Studiji s sintetidnim ka-
diolom. >Prvih 14 dni je bilo v redu, a so se
r napadi zadeli zgo5devati na Stiri dni. Nato
ji po mesecu dni sintetidnega zdravila spet
ala pol kapsule naravnega CBD in napadi so
redlili na deset dni! Tako smo sintetiko opu-
, a so sa Po mesecu dni spremenile oblike na-
ov, prvid smo pri5li na nodne. Vse poletje smo
rojevali, da smo jo z naravnim CBD-jem spra-
v stabilno stanje,< pripoveduje sogovornica
Loda, dajih zdaj daka nidta preiskava, nato pa
to deklico vkljudili v Studijo z naravno kono-
no udinkovino. >V septembru smo bili Ze tik
)zdajci,zdajpa jeLe april ...< I
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; nespoltljivo omenjati. Ki moEno spgmida na barvo
! MiSine dramatiCne obleke med njenim zadnjim in-

i tervlujem Zggratrbrezz znamenito naporno in po'

i pularno hrvd5ko novinarsko medijsko zvezdo ne.

i na novinarka Mqia Sodja in je lep in pohvale weden

i podvig. Kajpak bi ga morala prva ustvariti nacional-
; ka, ker je 1o p'reproSto njena dolZnost. Zakaj, se mi
; ne da razpravljati, ker je to samoumevno.

I morale lotiti, tu in tam nekoliko spolzk4 in to se da-
; stni ustanovi menda ne spodobi. Tak5en argument
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i cvetele, kar bi morala vnaprej upo5tevati, Sicer pa
; njenemu iztelku, posebno kar zadeva ciljno publi-
I korni dosti oditati. G ti ga namesto nje ponudila
: gledalcem nacionalka, bi bilo na ekranu zagotovo

tudi dosti manj golote prve dame. Na
jo slekli, pardon, objavili njene sledene
zlahkip in'veselimsrcern, ker se je
aI slaiila,in,pozirala pri vsem predvajan€m ru
alu oEitnp 2 moZevg privolitvi5o rin najbrZ kdaj

skrbno prikrite bazidne spotakljivosti, da Poterma-
ke,m spodobne televizije ne bi smele objavljati niti

.pggaetkovMilo5kE V€nere in kupa drugih sledenih

iuuzqjskih upetriin. (Spet sledi zgaLatrie)

o Melanii in o Pop televiziji, Gremo'5e za
rl-vYv'lJ 

v aFvlqi+ u v rvl

hipec v Sankt Peterburg (5e vedno ne vem natanko,
' ali je pravilno Petersblrrg, kot so objavljale tuje tele-

viziie, ali Peterburg, kot so mi vbijali v glavo doma
in upoiabljaj<t donadimedijD . in se spveda ve, za-
kaj. Dogodek sam je ta hip seveda Ze pas6. A mo-.  .  ' - . '  '  .  , - .  . ' . 1
rar4omenitinekaj, kar je tedaj,ko se je zgodil,o,tuje

l""J:*:'::::r,:':0"":J-'"11i':,:::'i1T::f "^',:iakoj po tragedgi, za obna5anje ljudi, ki so po ek-

zil da se je tu pravkar zgodilo nekaj groznega.

AmeriSki televizijski komentatorji so to osupljivo
dejswo kmalu opazili inzadeli mnoZidno ugibati, od
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