Z novim srcem sva najboljsa prijatelja —
moja zgodba o zivljenju s presajenim
srcem

Tadeja Ravnik
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Nosecnost je pri meni razkrila pljucno
hipertenzijo, kmalu po rojstvu hCerke Maruse pa
je sledila novica, da bom potrebovala
presaditev srca. Ceprav sem po naravi
optimistika, priznavam, da me je obsel dvom, ali
bom videla hcerko vstopiti v prvi razred in ali
bom dozivela njeno prvo zaljublijenost. Obe zelji
sta se mi 14 let kasneje uresnicili.
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Spomini na ¢ase, ko materinstva niso
spremljali le »klasi€ni« izzivi novopecenih
starsev, pac pa veliko skrbi in strahu, kaj bo
prinesla prihodnost. Optimizem in ljubezen do
hcerke jo ohranjata mocno Se danes.




Kot bi gledala

film

Eno leto sem obiskovala pulmolosko ambulanto s sumom na plju¢no
arterijsko hipertenzijo. To je redka bolezen, ki prizadene pljuca in srce.
Zanimivo je, da ta oblika pljucne hipertenzije pogosto prizadene ravno
mlade Zenske po porodu. A pri meni se je izkazalo, da glavni izziv tici v srcu
oziroma da je na delu redka oblika srénega popuscanja, restriktivna
kardiomiopatija. »Napotili so me h kardiologu v transplantacijsko
ambulanto. Takrat nisem dojela, kaj to pomeni. Tolmacila sem si, da bo
zdravnik takrat pac v tem prostoru, transplantacijski ambulanti, ni pa se mi
posvetilo, da to obliko zdravljenja nacrtujejo zame,« je pripovedovala
Tadeja, ki ji je kardiologinja dr. Renata OkrajSek nato pojasnila, da bo njeno
srce zaradi kroni¢nega popuscanja prej ali slej potrebovalo presaditev.
»Naslednje, Cesar se spomnim, je to, da sem stala z izvidi pred klini¢nim
centrom in kasneje tavala po Ljubljani ter se sprasevala, ali je vse skupaj
sploh res. Kot bi gledala film,« je dejala.

Prvotni Sok je hitro pustila za seboj in spremenjene okolis¢ine sprejela kot
del Zivljenja. Pri tem ni Slo brez podpore druZine, zlasti partnerja Mihe, ki
ga z veliko hvaleznostjo izpostavlja kot najpomembnejsega akterja njene
zgodbe o novem srcu. Ko je bilo najtezje, se je vanj, kot pravi, na novo
zaljubila. »Nudil je podporo ne le meni, pac pa bil izjemen oce najini
héerki, ki je nasel nacine, da je brez dramatiziranja predelal tudi svoja
tezka Custva, bil nasa skala. V pomoc€ vsem trem pa sta bili tudi moja in
njegova druzina, za kar sem jim neizmerno hvalezna.«




Prvotni Sok sem hitro pustila za seboj in spremenjene
okolisCine sprejela kot del Zivljenja. Pri tem ni slo brez
podpore druzine, zlasti partnerja Mihe, ki je
najpomembnejsi akterja moje zgodbe o novem srcu. Ko
je bilo najtezje, sem se vanj na novo zaljubila. »Nudil je
podporo ne le meni, pac pa bil iziemen oce naijini
hcerki, ki je nasel nacCine, da je brez dramatiziranja
predelal tudi svoja tezka Custva, bil nasa skala. V
pomocC vsem trem pa sta bili fudi moja in njegova
druzing, za kar sem jim neizmerno hvalezna.«
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Z Miho in Maruso prvi¢ skupaj na Smarni gori eno leto
po presaditvi srca.




O optimisticnih

soborcih

Danes sem tudi predsednica Drustva za plju¢no hipertenzijo Slovenije.
Prav v tem drustvu sem nasla unikatno podporno skupino. Nekatere
vpoglede namreC omogoci le osebno dozivljanje. »Gre za izjemne
ljudi, s katerimi smo stkali prijateljstva za vse Zivljenje in si nudili
‘psihoterapijo’. Ko sem nekomu svetovala, kako se spoprijeti z
diagnozo, sem, ko sem besede izrekla na glas, v€asih Se sama sebe
presenetila z odkritjem dobre resitve,« se spominjam.

Drustvo za pljucno hipertenzijo Slovenije je del evropskega
istoimenskega drustva in srecanja €lanov v tujini, praviloma v Spaniji,
in so pomembna tocka oziroma vir njene energije za lazje soocanje z
boleznijo. Sre¢anja namre¢ potekajo v znamenju veselja. »Ceprav smo
se praviloma vsi vkljuceni soocali s hudo diagnozo, smo nasli razloge
za optimizem, v prvi vrsti za hvaleznost, da terapija za nas obstaja.
Sploh v Sloveniji je za bolnike s plju¢no hipertenzijo zelo dobro
poskrbljeno, imamo strokovnjake, imamo terapevtske moznosti. Nic¢
ni treba placevati, niti doplacevati. Marsikje ni tako.«




Ples samo do

polovice

Ob napovedi transplantacije je bila Marusa stara dve leti.
Transplantacija naj bi prisla v obdobju dveh do treh let, torej
ko bi bila malcica stara Stiri, pet let. Trajalo je dlje. Deklica se
je 5. aprila 2018, ko je prisel moj dan D, blizala devetemu
rojstnemu dnevu. »Ko sva se igrali ali ko sva plesali, sem jaz
lahko na pesem zaplesala samo do polovice, saj sem bila
prevec zadihana. Marusi sem vselej obljubila, da bova potem,
ko bom imela nov srcek, zagotovo zmogli vse to izpeljati do
konca in Se vec.

»Kot bi do takrat zivela v mehurcku, potem so me operacija
in zapleti, ki so ji sledili zaradi plju¢ne hipertenzije in
pricakovano podaljsali okrevanje, postavili na realna tla. Eden
od bolnikov, tako reko¢ moj vrstnik, ki je imel otroka, starega
toliko kot jaz, je umrl med tem, ko je Cakal na srce. Takrat me
je zadelo. Ni¢ ni samoumevno, tudi uspeh moje operacije ni
bil samoumeven, cetudi sem bila v najboljsih rokah«. V
bolnisnici sem prezivela pet mesecev.




»Strah z leti

popusca

Po odpustu in vrnitvi domov sem, Ze prilagojena na bitje
novega srca, pricakovala psiholosko razbremenitey,
olajsanje, a je takrat nastopila kriza. Vsak dan sem se
sprasevala tri stvari, »Prvic; kako bi bilo, Ce ne bi prezivela.
Vem, da bi za hcer odlicno poskrbel moj partner Miha,
njen ocCe, ki je odgovoren, skrben, Cutec, a skrbelo me,
kako zelo bi hcer prizadela izguba, ko pa sem ji leta
napovedovala, kaj vse bova poceli, ko se vrnem z novim
srcem. Drugic; bala sem se, da se ne bi kaj zgodilo Mihi.
On mora biti zZiv in zdrav. In tretji¢; ves Cas me je prevevala
misel, kako hudo mora biti druzini mojega darovalca. Za
nas mesece srece, za njih mesece po tragediji.« na tej
tocki sem obiskala specialistko klinicne psihologije, ki je
dejala, da so moje misli normalne. Da potrebujem le Cas
in veliko sprehodov v naravi, ki delujejo sproscujoce ter
pomagajo razbistriti misli. To me je res pomirilo in pocasi
oddaljevalo od nenehne skrbi.







100 ljudi za eno

Zivljenje

Sploh se ne zavedamo, da je za reSevanje enega Cloveka,
ki potrebuje presaditev organa, 'v akciji' vec kot 100 ljudi.
Toliko truda, pozrtovalnosti, angaziranosti, dobrega
vodenja, koordinacije ... Lahko smo srecni, da je slovenska
mreza priklju¢ena organizaciji Euroransplant in da vse
tako gladko tecCe tudi onkraj nasih meja, da imajo bolniki
zelo dobre moznosti prezivetja in vrhunsko podporo v
casu okrevanja. To me vedno znova navdusi in gane.

Veliko hvaleznost cutim do te ekipe. Hvala vsem, od
prvega do zadnjega, od streznic, medicinskih sester,
tehnikov, zdravnikov vse do prof. dr. Tomislava
KlokoCovnika, ki je skupaj z ekipo izvedel transplantacijo
srca.«




Pod sre€no zvezdo - za sreco ni
potrebno veliko. Ze to, da ti bije srce
in da se zavedas tega privilegija, je
dovolj.

Okrepljena sem z dramatic¢no Zivljenjsko lekcijo, ki te naredi
poniZznega in hvaleZznega. Danes ne razmisljam (pre)vec, ¢esa ne
zmorem, pac pa, kaj vse lahko naredim. In se trudim ne skrbeti
za stvari, na katere nimam vpliva. »Mislim, da sem rojena pod
srec¢no zvezdo, morda ob tem kdo zastrize z usesi, ker sem le
zbolela in ker te takSna bolezen zaznamuje za zmeraj, a jaz res
mislim, da je tako. Da sem iz danih okolis¢in potegnila najvec in
da je bila sreca do zdaj vedno na moji strani.«
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