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Renejeva zgodba ni osamljena

V boj z uradno medicino so &li tudi staréi poljskega
decka z deformacijo na nogah, ki zdaj, po operaciji dr.
Paleya, hodi brez protez. Renejevi stargi e lahko dobijo
povrnjene stroSke - a Sele, ko bo Rene nehal rasti

JANA JUVAN
FRANJA ZIST

“Samo njemu zaupam. Operacijo in
tudi nadaljnje zdravljenje Zelimo
opraviti pri istem zdravniku. Kako
naj zaupam nekomu, ki je zelel sinu
odrezati nogo?" pravi mama Amela
Tali¢, ki Zeli celotno zdravljenje Re-
nejeve noge zaupati ameriskemu
zdravniku dr. Droru Paleyu. Ta jim je
namre¢ vlil upanje, da de¢kove noge
ne bo treba amputirati, temveé bo
fant lahko normalno hodil s pomo-
¢jo najverjetneje treh operacij. Prvo
mora zagotovo opraviti on, nadaljnje
bi morali znati tudi drugi zdravniki
po Evropi, celo v Sloveniji. Amerigki
zdravnik, ki je bil te dni precej kri-
ti¢en do slovenskih ortopedov - ne
zato, ker ne znajo opraviti operaci-
je, brez katere bi Reneju amputirali
nogo, ampak ker se niso dovolili po-
uciti o njegovi metodi -, bo uporabil
metodo "super gleZenj", ki jo je razvil
leta 1996. Z njo po prvi operaciji v ve¢
zapletenih korakih - od preoblikova-
nja kosti, podalj§evanja in spremi-
njanja kit in vezi - doseZe stabilnost
stopala in gleznja, ¢emur sledijo te-
rapije.

Barteku iz Krakova

je ohranil nogici

Dveinpolletni poljski de¢ek Bartek
Bulat iz Krakova je imel $e redkej-
o deformacijo kot Rene, nam razla-
ga njegova mama Asia Bulat. Bartek
ni imel razvitih kolen in gleZnjev na
obeh nogah in poljski zdravniki so

starSem svetovali, da mu jih amputi-
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popolnoma na novo, skladno z usta-
lienim postopkom," odgovarjajo na
zavodu za zdravstveno zavarovanje.
Pridobi se novo mnenje konzilija in
uposteva novo medicinsko dokumen-
tacijo, ki lahko vpliva na druga¢no
odlo¢itev konzilija zdravnikov klini-
ke in zdravstvene zavarovalnice, so
$e dodali. Taki primeri, ko so pacien-
ti sami pokrili prvi poseg, potem pa je
zavarovalnica pokrila nadaljnje zdra-
vljenje, obstajajo, vendar statistike na
zavarovalnici tako ne vodijo, zato je
ne morejo posredovati.

Dogajanje na zdravstveni zavaro-
valnici se torej $e lahko obrne Reneje-
vim starSem v prid. Lahko se pritoZijo
nad odlo¢itvijo, kar bodo tudi storili.
Imajo pa Se tretjo moZnost, saj lahko
zahtevajo tudi naknadno povratilo
stroSkov. Takrat bo ponovno kljué-
no mnenje strokovnjakov z ortoped-
ske klinike. Na vprasanje, ali bi po
uspesni prvi operaciji na ortopedski
kliniki lahko spremenili mnenje o
zdravljenju v tujini, vodja otroske or-
topedije v Ljubljani dr. Janez Brecelj
odgovarja: "V primeru zdravljenja pri-
rojene odsotnosti meénice tipa 2 po
metodi dr. Paleya ne moremo ocenje-
vati uspeSnosti posameznih operacij,
dokler ni zdravljenje kon¢ano. Oce-
njujemo lahko le uspesnost operacij
in rehabilitacijskih postopkov po za-
klju¢ku rasti otroka.' To pomeni, da
bi konzilij mnenje spremenil $ele v
Renejevih najstniskih letih, ko se bo
po njihovem mnenju izkazalo, ali je
bila metoda dr. Paleya ustrezna. Ker
metoda ameri$kega zdravnika ni za-
nesljiva, preizkusena in e ni uvede-
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Po kratkem treningu v dezju véeraj
Cilom: Ni predaje! (NK Maribor)
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Amela Tali¢ je véeraj urejala vizume za pooperativno zdravljenje Reneja na Floridi.

(Osebni arhiv)

Po objavi v Veceru vabilo na sestanek
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star$em svetovali, da mu jih amputi-
rajo. To je bil edini na¢in zdravljenja,
ki so ga za Bartakove teZave poznali
na Poljskem. Deformacijo nogice, ki jo
ima Rene, na Poljskem sicer skusajo
rediti z operacijo gleznja in podaljSe-
vanjem kosti, a njihove operacije niso
pretirano uspesne. Pogosto, kadar
noga ni razvita, prav tako kot pri nas
predlagajo amputacijo, nam razlaga
Bulatova.

Podobno kot Renejevi starsi so
se tudi Bulatovi z iskanjem resitev v
tujini podali v boj za ohranitev sino-
vih nog. "Bartek je bil star 16 mese-
cev, ko smo zaceli postopek, v ZDA je
ostal enajst mesecev, saj je zdravlje-
nje dolgo. Poseg in zdravljenje sta bila
boleca za otroka in star$e, a vseeno je
bilo vredno. Dr. Paley in njegov tim
so neverjetni in sama ne bi dovolila
nobenemu drugemu zdravniku, da se
dotakne njegovih nog, ¢e bi se sedaj
kaj zapletlo. Bartek hodi. Brez protez.
Pomaga si s hoduljico, a le do takrat,
ko se bo nauc¢il hoditi brez nje," je
vesela Bulatova, ki skupaj z deckom
vse od marca, ko so se vrnili vdomo-
| vino, vsakodnevno obiskuje fiziote-
| rapije.

Poljska zdravstvena blagajna je fi-
nan¢no pokrila operacijo in prispeva-:
la del denarja za fizioterapijo. Njihov
javni zdravstveni sistem predvide-
va, da so se, ko je v tujini na voljo
ustrezno zdravljenje, v domovini pa
ni zdravnikov, ki bi ga bili sposobni
opraviti, dolZni'strinjati s posegom
v tujini in poravnati stroske, razlaga
sogovornica. Na odlocitev komisije so
cakali pet mesecev.

Drugaéna presoja mozna
Sele Cez leta

Slovenska zdravstvena zavarovalni-
ca stroskov zdravljenja v tujini, kadar
doma niso izérpane vse moznosti - v
Renejevem primeru niso, ker mu niso
amputirali dela stopala -, ne krije. In
kaj bi se zgodilo, ¢e bi se operacija v
tujini izkazala za uspesno? Bi starsi
lahko zahtevali pla¢ilo stroskov? Bi
zavarovalnica krila njihovo nadalj-
nje zdravljenje? "V takem primeru
se vloZi nova vloga, ki se obravnava
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nesljiva, preizkusena in $e ni uvede-
na v Evropi, gre za eksperimentalno
medicino, je Renejevim star§em niso
svetovali. "Star§em sem tudi sam
predlagal le doktrinarno obravnavo
tak$ne anomalije, ki vklju¢uje zgo-
dnjo odstranitev nefunkcionalnega
defektnega stopala in kasneje posege
za izravnavo in podalj$avo kosti pri-
zadetega spodnjega uda," pojasnjuje
dr. Brecelj.

Zdravstveno zavarovalnico smo
povprasali, ¢e tovrstnim odloci-
tvam morda botruje tudi varéevanje
v javnem sektorju. "Pri odlo¢anju o
teh postopkih denar in primanjkljaj
zdravstvene blagajne nimata nobe-
nega pomena oziroma vloge. Klju¢na
je strokovno-medicinska presoja, ali
so v Sloveniji izérpne moZnosti zdra-
vljenja in ali je v tujini pri¢akovati oz-
dravitev ali izbolj$anje zdravstvenega
stanja oziroma prepreciti nadaljnje
slabsanje," zatrjujejo. Za tovrstne na-
potitve Slovenija letno nameni okoli
§tiri milijone evrov, kar je v primer-
javi z 2,3-milijardnim prorac¢unom za
zdravstvo relativno malo.

Majhne pravice pacientov
Slovenski ortoped, ki je obi¢ajno kri-

ﬂg ticen do slovenskega zdravstvene-
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ga sistema, Danijel Besi¢ Loredan,
pravi, da zadostnega znanja in iz-
kusenj o patologiji, kot je Renejeva,
nima. V takih primerih zdravniki
mnenje oblikujejo v timu, po natan¢-
nem pregledu literature, kar se zabe-
leZi, citira se tuje vire oziroma centre,
kjer se odlocitev skupine zdravnikov
lahko preveri. Vseeno pa ob Renejevi
zgodbi sogovornik ponovno vidi po-
manjkljivosti sistema in majhne pra-
vice pacientov. "Zavod za zdravstveno
zavarovanje bi moral, preden sprejme
dokonéno odlo¢itev, pridobiti drugo
mnenje tima iz vecjega evropskega
centra. Torej, kako bi decka zdravili
denimo v Nem¢iji ali Avstriji," pravi
Loredan. Sprasuje se, ali zmoremo v
Sloveniji res vse redke bolezni zdra-
viti po najmodernej$ih doktrinar-
nih pristopih oziroma, ali ne bi bilo
bolje, da ima zavarovalnica pogodbe
z nekaj mo¢nimi evropskimi centri

N ponedel]kovem intemu;u predstavljeno Spomenko Valusnik, mamo, ki
toZi zdravstveno zavarovalnico in ki na vse naslove posilja pobude za spre-
‘ na podro¢ju dostopnosti terapevtskih obravnav otrok s

cerebralno paralizo, je ministrstvo za zdravje po objavi v Ve¢eru povabilona -
sestanek. Valusnikova jim je aprila vnovi¢ poslala omenjeno pobudo, v kateri

starsi otrok s posebnimi potrebami pozivajo vlado k spremembi zakonodaje,
po kateri morajo za placevanje dodatnih terapij, ki vidno pomagajo otrokom,

. vse pogosteje za pomo¢ prositi javnost. Dobrodelni koncerti, s katerimi se
morajo stari skorajda povsem razgaliti in se vre¢i v milost in nemilost jav-
nosti, bi bili nepotrebni, ¢e bi javno zdravstvo zac¢elo uporabljati metode, ki
so v svetu uveljavljene in dokazano pomagajo otrokom. (rp)

Mama Asia

iz Krakova:
"Nobenemu
drugemu
zdravniku

ne bi dovolila,
da se dotakne
sinovih nog."

in se vzpostavi jasen sistem, kdo se

tam zdravi, seveda ob mnenju neod-
visnih mednarodnih strokovnjakov.
"Zgodba decka je zgodba starsev, ki
bodovse naredili za zdravje svojega
otroka. Ta zgodba ni osamljena. Pri-
merov je verjetno dovolj, da bi lahko
stroka iz zadnjih desetih let oblikova-
la jasna stali$¢a in za¢rtala jasne poti
za vse podobne primere. Da star$i in
tudi vsi ostali ne dajejo skozi vedno
znova iste kalvarije na svojih plec¢ih,"
$e razmislja zdravnik.

Rene bo operiran v Milanu, njego-
va mama Amela je prepri¢ana, da bi
se tudi slovenski zdravniki lahko pu-

stili pouc¢iti od ameriskega zdravnika.
"Pri nas bi lahko imeli center za cel
Balkan za operiranje podobnih de-
formacij, saj je nasa ortopedija zelo
mocna,” enega od predlogov za izbolj-
$ave vidi Tali¢eva, ki je véeraj urejala
vizume za pooperativno zdravljenje
na Floridi.

Varuhinja:
ubraniti strokovni ugled

Zgodbo decka Reneja in njegovih star-
Sev, ki sku$ajo doseci, da sin ohrani
nogo, spremljajo tudi v uradu varuha
¢lovekovih pravic, ¢eprav konkretne
pobude starSev niso prejeli. Varuhinja
Vlasta Nussdorfer meni, da zavodu za
zdravstveno zavarovanje ni mogoce
nicesar ocitati, saj bi ob druga¢ni od-
lo¢itvi ravnali proti pravilom. Upa
tudi, da bodo slovenski ortopedi po
ostri kritiki ameris$kega zdravnika
ubranili strokovni ugled z dodatnimi
pojasnili in morebitnim preverjanjem
odlo¢itve o zdravljenju v referenc-
nem centru na Dunaju. "Preprica-
ni smo, da bodo slovenski zdravniki
zato, da lahko zagovarjajo svoje sta-
lis¢e, to pot tudi ubrali. Seveda pa ta
primer kaze na potrebo, kako ravnati,
ko zdravnik ali konzilij sprejme odlo-
Citev, obenem pa se sooca z druga¢ni-
mi zdravnis$kimi mnenji v tujini,” $e
poudari varuhinja. Z Renejevim pri-
merom se ukvarja tudi komisija za
medicinsko etiko, ki za zdaj ni ugo-
tovila, da bi bila odlo¢itev slovenskih
ortopedov napaé¢na, lahko pa bi $lo za
spodrsljaj, ker zdravniki starSev niso
seznanili z moZnostjo zdravljenja
v tujini, vendar to ne bi bila kr$itev
eti¢nega kodeksa.




