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VODNIKU NA POT

Mielodisplasti¢ni sindrom (MDS) bo zaradi staranja populacije kmalu
najpogostejsa krvna bolezen. Podvrste bolezni, njena klini¢na slika in
laboratorijski parametri so praviloma zelo heterogeni in diagnoza neredko
ni enostavna. Brez diagnoze pa ni uc¢inkovitega zdravljenja.

V priro¢niku, ki je pred vami, je opisano; klini¢na slika, osnovne in zah-
tevnej$e preiskave v sklopu MDS in v zakljucku zdravljenja ter napoved
izhodabolezni, ki jo resda lahko ozdravimo zgolj z alogeni¢no presaditvijo
krvotvornih mati¢nih celic. Eno najbolj aktualnih vprasanj v hematolo-
giji je, kako zdravljenje priblizati tudi tistim najsibkej$im in najstarejsim
bolnikom. Zdravila, ki jih imamo na voljo danes, imajo namre¢ $tevilne
nezeljene sopojave in so zato pogosto neprimerna za tiste najsibkejse.
Povzrocijo lahko ve¢ neprijetnosti kot dobrega. Zato se $e vedno pogosto
odlo¢amo zgolj za simptomatsko zdravljenje in tako izboljsamo vsaj kva-
liteto Zivljenja. V tolazbo pa zaklju¢im, da prihajajo za bolnika boljsi ¢asi
in upanje, saj potekajo po svetu in doma $tevilne raziskave z novimi zdra-
vili, ki bodo izboljsala izhod zdravljenja bolnikov z MDS.

Za konec hvala Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije in
njegovim ¢lanom, ki so delali na »projektu MDS« in vsem, ki so izdajo
priro¢nika finan¢no podprli. In najvaznejse; Zelim si, da bo bolnikom in
njihovim svojcem priro¢nik v oporo. Ob tem je potrebno poudariti, da je
osnova komunikacije dober, oseben odnos med zdravnikom in bolnikom
ter njegovimi svojci.

Samo Zver
Predstojnik Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana






UVODNE BESEDE

V Evropi smo ze nekaj desetletij prica staranju prebivalstva in ob tem
vecji pojavnosti bolezni, med katerimi so vse pogostejse tudi krvne
rakave bolezni. Mielodisplasti¢ni sindrom (MDS) je krvna bolezen, ki se
sicer lahko pojavi pri ljudeh vseh starosti, vendar je okoli 80 odstotkov
bolnikov starejsih od 60 let. Pogosto se soo¢amo s tezavami, ki jih lahko
prehitro pripisemo slabemu pocutju ali staranju, vendar ni nujno tako.
Marsikateri simptomi lahko pomenijo zacetek bolezni, zato moramo biti
pozorni in jih ne prezreti.

Pred vami je vodnik za bolnike MDS, s katerim Zzelimo $ir$i javnosti,
predvsem pa bolnikom in njihovim svojcem, omogociti ¢im boljse razu-
mevanje pojava in razvoja bolezni ter procesa zdravljenja. Posamezni deli
vodnika bodo mogoce malo zahtevnejse branje, bolnika pa lahko vzpod-
budijo k bolj poglobljenemu pogovoru z zdravnikom. Prav partnerski
odnos med ozaves¢enim bolnikom in zdravnikom velikokrat pomembno
pripomore k uspesnemu procesu zdravljenja.

V prvem delu vodnika so izr. prof. dr. Samo Zver, dr. med., prim. Joze
Pretnar, dr. med., Enver Melki¢, dr. med., izr. prof. dr. Helena Podgor-
nik, univ. dipl. inz. kem. inz., spec. med. biok. natan¢no opisali delovanje
zdravega kostnega mozga, njegovo punkcijo in biopsijo, simptome in
znake MDS, znacilnosti v osnovni krvni sliki, morfoloske spremembe
v kostnem mozgu pri MDS in genetske preiskave pri bolniku z MDS.
Doc. dr. Matjaz Sever, dr. med. je v osrednjem delu vodnika predstavil
procese zdravljenja, ki so, zahvaljujo¢ rezultatom raziskav in novostim
v procesu zdravljenja, vedno bolj uspesni. V nadaljevanju sledi besedilo
Larise Oblak, univ. dipl. psih., z nasveti, kako naj bolnik sprejme bolezen,



kako naj se z njo sooci in jo premaga. Zgodbi bolnikov gospe Tjase Likar
in gospoda Bruna Moskona pa govorita o njunem osebnem soocanju z
boleznijo.

Vsem avtorjem vodnika, priznanim strokovnjakom Klini¢nega oddelka
za hematologijo UKC Ljubljana, se najlepSe zahvaljujemo za strokovno
pomoc. Hvala avtorjema zgodb, da sta ju bila pripravljena deliti z nami.
Izmenjava izkusenj med bolniki je Ze skoraj cetrt stoletja pomemben del
poslanstva Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije.

Iskreno se zahvaljujemo tudi vsem podpornikom, saj bi brez njihove

finan¢ne pomoci vodnik ne mogel iziti.

Mihaela Uhan
Predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije



Kaj je in kako deluje kostni mozeg?

Enver Melkié, dr. med.

Kostni mozeg predstavlja mehko, Zelatinasto tkivo, ki zapolnjuje votle,
mrezaste dele v kosti.

Kost je sestavljena iz povrhnje trde plasti, ki mu pravimo kompaktni del
in iz mehkega dela v notranjosti, ki s svojo zgradbo spominja na gobo. Za
razliko od povrhnjega dela, ki ima funkcijo opore in zasc¢ite mehkih tkiv
ter daje ogrodje celotnemu organizmu, je notranjost kosti veliko bolj zaple-
tena po svoji zgradbi in funkciji. Sestavljena je iz kostnih letvic, ki so med
seboj prepletene in tvorijo mreZasto strukturo podobno gobi. Prostor v tej
mrezasti strukturi je izpolnjen z mehkim, Zelatinastim tkivom ali kostnim
mozgom. Ker je skrit v notranjosti kosti in ker nima doloc¢ene oblike kot
drugi organi, ki smo jih obicajno vajeni, se mnogo ljudi ne zaveda, da je
kostni mozeg prav tako organ z izjemno pomembno funkcijo.
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Aspirat rdeCega kostnega mozga, v katerem se vidijo delci krvotvornega tkiva.

Obstajata dve vrsti kostnega mozga (KM). To sta rdeci, ki proizvaja krvne
celice in rumeni kostni mozeg, ki predstavlja masc¢obno tkivo. Po rojstvu
in v otroski dobi je rdeci kostni mozeg prisoten v skoraj vseh kosteh.
Kasneje, s staranjem, pa ga postopno nadomesc¢a mascobno tkivo, ki mu
pravimo rumeni kostni mozeg. Tako je pri odraslem ¢loveku rde¢i KM
prisoten le v ploscatih kosteh kot so lobanja, rebra, prsnica, vretenca in
medenicne kosti, v dolgih cevastih kosteh pa se nahaja le e rumeni KM.
V ¢asu med 32 in 36 tednom nosec¢nosti so jetra tisti organ, ki proizvede
najvec krvi. Po kon¢anem 36 tednu pa to vlogo postopno prevzeme kostni
mozeg. Pri sedmih letih je v kosteh najvec rdecega kostnega mozga, ker
je takrat tudi najvecja potreba po nastajanju novih krvnih celic. Z leti, ko
se telo stara, se rdeci kostni mozeg postopoma nadomesca z rumenim.
Povprecno velik odrasel ¢lovek ima okoli 2,6 kg kostnega mozga, od tega
je priblizno polovica rdecega.

Rdeci kostni mozeg predstavlja nekak$no »tovarno«, kjer nastajajo
vse krve celice. V njem je najve¢ maticnih celic, ki imajo sposobnost
nenehnega obnavljanja tako, da se ena mati¢na celice deli na dve. Iz ene



Histologija kostnega mozga, vidna pod mikroskopom. Beli okrogli deli predstavljajo
mascobne kapljice, med katerimi je krvotvormo tkivo kostnega mozga, vse skupaj pa je
omejeno s kostnimi trabekulami.

novonastale se ohranja Stevilo mati¢nih celic, druga pa se pod dolo¢enimi
pogoji usmeri in dozori v katero koli drugo zrelo krvno celico. Znacilnost
maticne celice je tudi ta, da lahko dozori enako v druge nekrvne celice in
tako pomaga k obnovi tkiv. Zrele rdece krvnicke (eritrociti), trombociti
(krvne plosc¢ice) in vse podvrste levkocitov (bele krvne celice) nastanejo
iz skupne krvotvorne matic¢ne celice (KMC). Rde¢i kostni mozeg ima
izjemno sposobnost tvorbe krvnih celic. Pri odraslem c¢loveku v eni uri
nastane 10 milijard (10') eritrocitov in skoraj toliko levkocitov, od 10®
do 10°.

Vse krvne celice imajo doloc¢eno zivljenjsko dobo. Kostni mozeg poleg
jeter in vranice sluzi tudi pri odstranjevanju in razgradnji odmrlih krvnih
celic. Bele krvnicke Zivijo od nekaj ur do nekaj dni, trombociti priblizno
10 dni in rdece krvnicke priblizno 120 dni. Z namenom, da se zagotovi
priblizno enako $tevilo celic vnasi krvi, je odmrle celice potrebno nenehno
nadomes¢ati z novimi. Stevilo celic v krvi se pri 95 % ljudi nahaja znot-
raj to¢no dolocenih vrednosti, ki jim pravimo referenéno obmodje. Pri
preostalih 5 % je vrednost nekoliko nad ali pod to mejo, vendar zanje to
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Celice kostnega mozga

irani fil
Kompakini del kosti Normoblast z dvajnim Segmantirant nevtrofilac
' jadrom Eritrocit

[ Gabasti del kosti Metamielocit

Rdeéi kostnl mozeg

\ Mielocit

_ Maifobna celica / Megakariocit \

Normoblast Eozinofilni granulocit

\_ J

Zgradba kosti, rdeci kostni mozeg ter nekatere krvne celice, ki nastanejo iz mati¢ne celice.

pomeni prav tako normalno vrednost. Pod nekaterimi posebnimi pogoji
pa se produkcija celic v kostnem mozgu lahko pospesi. Ce je vrednost
kisika v tkivih prenizka zaradi izgube krvi ali drugih vzrokov (kajenje,
plju¢ne bolezni ...), za¢nejo ledvice proizvajati hormon eritropoetin, ki v
kostnem mozgu stimulira dodatno nastajanje rdec¢ih krvnick. V primeru
dolgotrajno znizane koncentracije kisika v tkivih, se bo njihovo Stevilo
povecalo ¢ez zgornjo mejo normalne vrednosti. V primeru okuzbe bo
kostni mozeg tako proizvedel ve¢ belih krvnick, ki so potrebne za naso
obrambo pred bakterijami in virusi. V primeru krvavitev bo kostni mozeg
pospeseno proizvajal trombocite, katerih Stevilo bo obi¢ajno nad zgor-
njo mejo normalne vrednosti. V taksnih in podobnih pogojih se kostni
mozeg hitro odzove zaradi vecjih potreb po krvnih celicah. Tako je pri
diagnostiki krvnih bolezni izjemnega pomena, da poznamo stanja, ko se
kostni mozeg odzove na dolocene spremembe (reaktivni kostni mozeg)
in ko gre v osnovi za krvno bolezen.



Punkcija in biopsija kostnega mozga

Enver Melkié, dr. med.

Kaj pomeni punkcija in biopsija kostnega mozga ter zakaj sta
potrebni?

Punkcija in biopsija kostnega mozga (PKM in BKM) sta manjsa medicin-
ska posega, s katerima pridobimo kostni mozeg za potrebne hematoloske
specialne preiskave, in sta, kadar gre za krvno bolezen, v veliki vecini
primerov nujno potrebna.

Kostni mozeg je referencni material za vecino hematoloskih preiskav.
Namen teh preiskav je, da pridemo do prave diagnoze, ki je za pravilno
zdravljenje nujno potrebna.

Poseg punkcije in biopsije kostnega mozga na Klinicnem oddelku za
hematologijo v UKC Ljubljana izvajamo v lokalni analgeziji. Za poseg v
splo$ni anesteziji se odlo¢imo izjemoma in le v primeru posebnih indi-
kacij, ki presegajo razlago postopka v tem vodniku. Za veliko vecino bol-
nikov sta dobra razlaga posega bolniku in lokalna analgezija popolnoma
zadostna.

Punkcija kostnega mozga se razlikuje od biopsije v materialu, ki ga pri-
dobimo od bolnika. Pri punkciji dobimo tekoci kostni mozeg, ki ga z iglo
»izsesamo« iz kosti, medtem ko z biopsijo pridobimo del kosti, v katerem
se nahaja kostni mozeg. Postopka se v sami izvedbi nekoliko razlikujeta.
Za bolnika je biopsija bolj invaziven in nekoliko bolj bole¢ poseg kot
sama punkcija.

Veliko bolnikov se posega vnaprej prestrasi. Nase izkusnje kazejo, da je
potrebno bolniku vnaprej dobro razloziti, kako poseg poteka. Po posegu
vecina bolnikov pove, da sam poseg ni bil tako bole¢ in neprijeten, kot so
si ga predstavljali.

13
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Pravilen poloZaj pred punkcijo kostnega mozga. Bolnik leZi na desnem boku s pokréenimi
nogami. Na sliki je s krogom zarisan del koze, ki predstavlja zadnji trn ¢revnice in je obicajno
mesto za punkcijo in biopsijo. Sliko objavljamo z dovoljenjem preiskovanke.

Dajanje lokalne protibolecinske injekcije. Na predvidenem mestu punkcije vbrizgamo
protibolecinsko sredstvo, 2 % Xylocain, ki hitro deluje.

Punkcijo oziroma biopsijo vedno opravi zdravnik, medicinska sestra pa
pripravi bolnika na poseg in med posegom asistira zdravniku. InZenir
laboratorijske biomedicine oceni kvaliteto pridobljenega vzorca, pripravi
razmaze na stekelcih in shrani v ustrezna gojisc¢a preostanek vzorca, ki
ga uporabijo za druge preiskave - citogenetika, molekularna genetika,
imunoloske preiskave.



Kako izgleda PKM?

Zdravnik bolnika najprej povprasa o morebitnih alergijah na protibo-
le¢inska sredstva ali druga zdravila in ali jemlje zdravila, ki vplivajo na
»redcenje« krvi in Ce jih, katera so. Bolnike, ki jemljejo Marevan ali druga
zdravila, kot so Pradaksa ali Xarelto, je potrebno obravnavati posebej in z
veliko mero pozornosti. Bolnika, ki jemlje zdravila iz te skupine, na poseg
pripravijo v antikoagulantni ambulanti, kjer se vodi.

Bolnik najprej leze na desni bok, pokré¢eno desno roko si da pod glavo in
pokréi noge tako, da kolena ¢im bolj pribliza trebuhu. Ker poseg izvajamo
iz zadnjega dela medenicne kosti v vi$ini pasu, je bistvo tak$nega polo-
zZaja, da se mesto punkcije ¢im bolj otipa in oznaci. Zelo pomembno je, da
je med posegom bolnik sproscen, zdravnik pa bolnika vnaprej opozori na
vsak nadaljnji korak postopka oziroma mu pove, kaj naj pricakuje.

Poseg punkcije se zacne s ¢is¢enjem koZe na mestu vboda. Koza se ocisti
z » medicinskim alkoholomg, ki pri ¢i$¢enju daje hladen obcutek. V nas-
lednjem koraku bolnik prejme injekcijo proti bolecini z lokalnim delova-
njem, 2 % Xylocain.

Pri injiciranju nastane kratkotrajna pekoca bolecina, ki jo povzroci pro-
tibolecinsko sredstvo. Bolecina, ki traja nekaj sekund, nastane tudi, ko se
z iglo dotaknemo tanke ovojnice, ki pokriva kost. Ovojnico imenujemo
pokostnica in je, za razliko od same kosti v notranjosti, dobro oziv¢ena.
Zdravnik bolniku to vnaprej razlozi in se z njim ves ¢as pogovarja.

Po injekciji po¢akamo nekaj casa, da protibolecinsko sredstvo za¢ne
delovati. Bolnika seznanimo, da bo kljub prejeti injekciji v nadaljeva-
nju posega cutil blago topo bolecino ter pritisk, ne sme pa ga boleti. V
nasprotnem primeru je potrebno $e nekoliko pocakati, ali dodati nekaj
dodatnega analgetika.

Ko za¢nemo s punkcijo, to bolniku povemo. Ce je bila injekcija proti bole-
¢inam dobro in pravilno aplicirana in je bolnik pomirjen, je del posega, ki
sledi, obi¢ajno manj bole¢ kot sama aplikacija protibolecinske injekcije.

15
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RDECI KOSTNI MOZEG

MESTO PUNKCIJE KOSTNEGA MOZGA

Deli kosti in poloZaj igle pri punkciji kostnega mozga.

Aspiracija rdecega kostnega mozga skozi punkcijsko iglo.



Ko s punkcijsko iglo prebodemo kozo in trdi del kosti ter s konico igle
pridemo v gobasti del, v katerem se nahaja tekoci kostni mozeg, pri¢cnemo
z aspiracijo kostnega mozga skozi vstavljeno iglo. V kolikor je konica igle
na pravem mestu, bo bolnik, ob zacetku aspiracije, zacutil ostro in kratko-
trajno bolec¢ino. Zal te boleine s prej dano injekcijo ne moremo prepre-
¢iti. Oster pekoc¢ obcutek nastane, ker je kost zaprt prostor in z aspiracijo
kostnega mozga dosezemo kratkotrajni podtlak in premik tekocine skozi
iglo. Bolecina je kratkotrajna in je prisotna zgolj nekaj sekund. Za zdrav-
nika je to obi¢ajno »dober znakg, saj mu to pomeni pravo mesto punkcije.

V zacetnem delu aspiracije odvzamemo zgolj 0,5 ml tekocega materiala in
preverimo, ali so v dobljenem vzorcu prisotni delci kostnega mozga. Pri
nadaljnji aspiraciji je bole¢ina manj izraZena.

Ko pridobimo potrebno koli¢ino kvalitetnega materiala, ki variira,
odvisno od narocenih preiskav, od 0,5 do 6 ml, postopek zaklju¢imo.
Zdravnik bolniku razlozi, da bo odstranil iglo. Ta del je za bolnika nebo-
le¢ in ga prakti¢no ne cuti.

Aspirat rdecega kostnega mozga, ki ga dobimo pri Aspirat rdecega kostnega mozga,
punkciji. V aspiratu so vidni Stevilni delci krvotvornega ki ga shranimo v posebne

tkiva, iz katerega s posebno pripravo in barvanjem epruvete s konzervansom
naredimo preparat za citoloski pregled kostnega za dodatne preiskave. Vsako
mozga. Iz aspirata opravimo tudi druge potrebne epruveto posebej oznacimo s

genetske in imunoloske preiskave. potrebnimi podatki o bolniku.
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Po kon¢anem posegu na mesto vboda nalepimo obliZ s tamponom in bol-
nika pocasi posedemo. Ko posedi nekaj ¢asa in je z njim vse v redu, lahko
vstane in se oblece.

V nadaljevanju je zelo pomembno, da se bolnik drzi naslednjih navodil:

« po punkciji in/ali biopsiji kostnega mozga je nujno potrebno, da
posedi vsaj 15 minut pred ambulanto, z roko naj ti§¢i na mesto vboda
in se mo¢no nasloni na naslonjalo klopi. S tem prepreci izliv krvi v
podkozje in nastanek hematoma. Preden odide domov, naj preveri, ali
je tampon suh in ist. V primeru, da je tampon rdec¢ od krvi, ga je
potrebno zamenjati in se ravnati po dodatnih navodilih zdravnika ali
sestre iz ambulante, kjer so opravili poseg.

« po posegu doma lahko hodi in izvaja vsakodnevne aktivnosti, ne sme
pa dvigovati tezjih bremen, izvajati telesno napornih aktivnosti in se
tusirati ali kopati vsaj $e 24 ur.

S temi ukrepi prepreci morebitne krvavitve v podkozje in okuzbo rane.
Po 24 urah lahko odstrani tampon z mesta vboda in namesto njega
nalepi obicajen obliz $e za en dan. V primeru kasnejse bolecine, ki se po
konc¢anem posegu pojavi izjemno redko, lahko vzame eno do dve tableti
paracetamola (Lekadol) ali metamizol (Analgin). Odsvetujemo uporabo
protibolecinskih zdravil iz skupine nesteroidnih protivnetnih zdravil
(Aspirin, Nalgesin, Ibubrufen itn.), ki lahko s svojim delovanjem pospe-
$ijo krvavitev.

V cem se razlikuje biopsija od punkcije kostnega mozga?

Biopsijo kostnega mozga najpogosteje opravimo, kadar moramo pridobiti
informacijo o sestavi in gostoti celic v kostnem mozgu. Za diagnostiko
MDS pa je biopsija potrebna le takrat, ko s punkcijo ne uspemo dobiti
potrebnega materiala (suha punkcija), ali pa gre za hipocelularni MDS,
kjer je poleg morfoloske ocene posameznih celic potrebno pridobiti Se
izvid o gostoti celic (celularnosti) kostnega mozga in stopnji fibroze.
Tehni¢no je za bolnika postopek biopsije prakti¢cno enak. Zaradi upo-
rabe dodatne biopsijske igle, ki je Sirsa od tiste za punkcijo, nastane vecja
odprtina v kozi in v kosti, zato biopsijo kostnega mozga izvajamo pod
strogimi sterilnimi pogoji.



Zdravstveni tim, ki sodeluje pri posegu punkcije in biopsije kostnega mozga v asepti¢ni
sobi. Z leve proti desni: Natalija Hozjan Komac dipl. ing. lab. biomed.,, Elza Osterman dipl.
ing. lab. biomed., Mihela Sajn dr. med. in Hedvika Renko dipl. med. sestra.

Biopsija kosti je bolj invaziven in zaradi tega nekoliko bolj bole¢ posto-
pek, ki traja kak$no minuto dlje od same punkcije kostnega mozga. Izku-
$en medicinski tim, celotni poseg, vklju¢no s pripravo bolnika, opravi v
manj kot 10 minutah.

Pri biopsiji uporabljamo biopsijske igle za enkratno uporabo, ki so debe-
lejSe od tistih za punkcijo. Igla je sestavljena iz trdega vodila, ki se nahaja
v igli. Vodilo potem, ko prebodemo kost, izvle¢emo iz igle. Ko smo z iglo
na primernem mestu v kosti, nadaljujemo z votlim delom igle Se kaksen
centimeter v globino kosti z namenom, da »odrezemo« stebricek notra-
njega dela kosti. Ta del po svoji strukturi zelo spominja na gobo, zato ga
imenujemo spongiozni ali gobasti del kosti. V tej strukturi so ujeti delcki
kostnega mozga, pomesani s krvjo.

Preostali del posega, skupaj z navodili, je nadalje enak kot pri punkciji.
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Simptomi in znaki MDS ter znacilnosti
v krvni sliki

ILzr. prof. dr. Samo Zver, dr. med.,
specialist internist in hematolog

Mielodisplasti¢ni sindrom (MDS) pomeni, poenostavljeno receno, neu-
¢inkovito delovanje zdravega kostnega mozga. Posledica je nezadostno
in upocasnjeno nastajanje zdravih krvnih celic. Z drugimi besedami,
gre za nekaksno posledico staranja kostnega mozga s posledi¢no okvaro
nastajanja in zorenja normalnih, zdravih krvnih celic. Praviloma zbolijo
starej$i ljudje in e bi vsi docakali npr. starost 150 let, bi ve¢ina med nami
imela MDS. Gre za najpogostej$o krvno bolezen nasploh, predvsem na
racun staranje populacije v razvitem svetu. Incidenca mielodisplasti¢nega
sindroma, neodvisno od starosti, je 3-5/100.000 ljudi, v starosti nad 70 let
pa 20/100.000 ljudi. Moski zbolevajo pogosteje kot zenske.

Mielodisplasti¢ni sindromi so kot levkemije, klonske bolezni. Sprva se z
nastajanjem vodilnih mutacij maligno spremeni ena sama celica, iz katere
nastane klon celic, ki, za razliko od akutne levkemije, do dolo¢ene mere
dozorevajo. Posledica nezadostnega delovanja zdravega dela kostnega
mozga so slabokrvnost (anemija), pogostejse okuzbe zaradi zmanjsanega
Stevila levkocitov in krvavitve po kozi in sluznicah zaradi zmanjSanega
stevila trombocitov. Glede na koncentracijo hemoglobina anemijo
opredelimo kot blago (Hb > 100 g/L), srednje hudo (Hb 100-70 g/L), in
hudo (Hb < 70 g/L). Kri nadomes$¢amo, v kolikor je raven Hb manjsa od
80-90 g/L.

Preiskave pri sumu na mielodisplasti¢ni sindrom so:

o celotna krvna slika,

» mikroskopski pregled krvnega razmaza: analiza 200 celic,

« osnovni laboratorij za oceno delovanja jeter, ledvic, §¢itnice, vkljucu-
jo¢ B12, folati, feritin, eritropoietin,

« analiza punktata kostnega mozga z barvanjem na zelezo: analiza 500
celic,
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« biopsija kostnega mozga (hipoplasticni MDS, MDS z mielofibrozo,
vezivom),

« citogenetika vklju¢no s FISH (flourescen¢na in situ hibridizacija),

e pretocna citometrija.

Ker anemija pogosto spremlja $tevilne sistemske bolezni, je vedno pot-
rebna natancna in usmerjana anamneza v smislu njihove izkljucitve.
Bolniki navajajo utrujenost, slabo fizi¢cno zmogljivost, zaspanost. Vedno
povprasamo tudi o splo$nih bolezenskih znakih, kot so spontano hujsa-
nje in slab apetit, potenje, povecana telesna temperatura, srbecica koze
in morebitnih pridruzenih krvavitvah iz prebavil, se¢il ali rodil. Pozani-
mamo se tudi o druzinski anamnezi (hereditarna sferocitoza, talasemija)
in o prehranjevalnih navadah (pomanjkanje Zeleza, folatov, vitamina B ,).
S klini¢nim pregledom ugotovimo bledico, v¢asih tudi rumenico koze in
vidnih sluznic. Pri pregledu smo pozorni na povecane bezgavke, jetra in
vranico. Rumenica belo¢nic, kasneje pa lahko tudi koze in sluznic, lahko
pomeni hereditarno sferocitozo ali pa katero od ostalih hemoliti¢nih
anemij ($e posebno, ¢e hkrati tipamo tudi povecano vranico). Razpoke v
ustnih kotih in znacilne spremembe na nohtih (koilonihija) lahko sprem-
ljajo pomanjkanje Zeleza. S klini¢nim pregledom lahko pri avskultaciji
srca sliSimo funkcionalen sistolni Sum. Z nevroloskim pregledom lahko
pri bolniku s pomanjkanjem vitamina B,, ugotovimo izgubo obcutka za
globoko senzibiliteto in vibracije.

Nezadostno dozorevanje celic v kostnem mozgu ima za posledico tudi
zmanj$ano Stevilo trombocitov, kar se kaze v prvi vrsti kot motnja na
ravni primarne hemostaze. Nastajajo kozne in sluzni¢ne krvavitve in
bolnik lahko ob stopnjevanju svojih tezav neredko kriticno spremlja
zdravnikova terapevtska dejanja. Ob okuzbah se krvavitve lahko stopnju-
jejo, saj se Stevilo trombocitov zaradi zmanjSane tvorbe pogosto dodatno
zmanjsa. Spontane krvavitve so pogostejSe, ce je raven trombocitov
manj$a od 10 x 10°/1.

Sicer pridobimo klju¢ne podatke za oceno strjevanja krvi pri bolniku z
dobro, usmerjeno anamnezo. Slednja nam o bolniku pove mnogo ve¢, kot
pa katera koli laboratorijska preiskava s podrocja hemostaze. Z druzinsko



anamnezo se pozanimamo o morebitnih pridruzenih dednih vzrokih
motenj strjevanja krvi pri bolniku, kot so krvavitve ob operativnih pose-
gih, krvavitve po kozi, iz nosu, iz sluznic dihal in prebavil. Vedno pogo-
steje zdravimo nehematoloske bolezni z zdravili, ki vplivajo na strjevanje
krvi. Sem sodijo heparini, varfarin, nova zdravila. In posledi¢no je glavni
vzrok omenjenih krvavitev pridobljen zaradi zdravila, ki ga bolnik ze ima,
zato ga obravnavamo kot nezelen sopojav zdravljenja.

Okuzbe so neredko velik problem pri bolnikih z MDS. Razlog je levkope-
nija, najpogosteje je vodilna nevtropenija zaradi motenega dozorevanja
levkocitov. Najpogosteje bolnik zboli za plju¢nico, sledijo pa okuzbe secil.
Zdraviti je potrebno zaceti takoj, saj gre neredko za urgentno in za Zivlje-
nje ogrozajoce stanje. K okuzbam so nagnjeni bolniki, podobno kot tisti,
ki so zdravljeni s kemoterapijo, in tisti, ki so nevtropeni¢ni zaradi infil-
tracije rakavih celic v kostnem mozgu. Bolniki nimajo »celi¢ne« rezerve
v kostnem mozgu. V kolikor je nevtropenija posledica mehanizmov, kot
je pospeseno odstranjevanje in poraba granulocitov v periferni krvi, je
bolnik manj ogrozen. Resnost okuzbe je odvisna od stopnje nevtropenije
in njenega trajanja. O hudi nevtropeniji, ki bolnika najbolj ogroza, govo-
rimo, Ce je Stevilo nevtrofilnih granulocitov < 0,5 x 10°/L. Nagnjenosti k
okuzbam prispevajo tudi sopojavi kemoterapevtskega zdravljenja, katerih
posledica so porusene naravne pregrade. Tak primer je mukozitis - gene-
ralizirano vnetje sluznic, najbolj vidno v ustni votlini.

Ce nevtropenic¢en bolnik dobi vroéino, gre za febrilno nevtropenijo (FN).
Oznacujejo jo povisana telesna temperatura preko 38,3 °C, oziroma
vztrajanje povisane telesne temperature > 38,0 °C vsaj eno uro, absolutno
Stevilo nevtrofilnih granulocitov (NG) < 0,5 x 10%/1, ali pa se pricakuje, da
bodo vrednosti NG padle pod 0,5 x 10°/1. Nezdravljenje FN se lahko slabo
konca in vodi v generalizirano okuzbo, sepso.

Poznamo ve¢ vrst podtipov MDS. Razdelitev ima osnovo v morfoloski
sestavi krvnih celic in delezu blastnih celic v kostnem mozgu. Razdelitev
sovpada s prezivetjem bolnikov, skupaj pa poznamo 5 podvrst. Klju¢na
preiskava pri sumu na MDS je krvna slika, vklju¢ujo¢ njeno diferencialno
krvno sliko (DKS).
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(Vzorec: kri

Krvna slika (analizator)

Preiskava

Izsledek |

Ref.vr.

Levkocitna krvna slika
Levkociti [10%/L] 4,90 3,7-95
Nevtrofilci [10%/L] 3,19 15-74
Limfociti [10°/L] 1,21 1,1-35
Monociti [10%/L] 0,39 0,21-0,92
Eozinofilci [10%/L] 0,05 0,02-0,67
Bazofilci [10%/L] 0,04 0,00-0,13
Nezreli granulociti [10%/L] 0,02
Eritroblasti [10°/L] 0,00
Nevtrofilci [%] 65,1
Limfociti [%] 24,7
Monociti [%] 8,0
Eozinofilci [%) 1,0
Bazofilci [%] 0,38
Nezreli granulociti [%] 04
Eritroblasti [%)] 0,0

Eritrocitna krvna slika
Hemoglobin [g/L] L 79 133-167
Hematokrit [/] L 0,232 0,39-0,50
Eritrociti [10'%/L] L 2,13 4,32-5,66
PVE [fL] H 108,9 82-98
PHE [pg] H 37,1 27,3-326
PKHE [g/L] 341 316-349
KVVE [%] H 19,9 99-155
Retikulociti [10°/L] 37,5
Retikulociti [%] 1,76 04-25
Ret - HE [pg] 33,1 28-35
Hipo HE [%] 09 <27
PSVE [fl] /

Trombocitna krvna slika

Trombociti [10°/L] L 155 157 -384
VST [%] 0,16
PVT [fl] 10,3 65-11,6
KWT 10,5

-

J

Za rdeco krvno sliko je znacilna makrocitna anemija. V beli levkocitni
vrsti lahko vidimo levkopenijo, redkeje levokocitozo, $tevilo trombocitov

je neredko zmanj$ano.



Diferencialna krvna slika

preiskava Izsledek
blasti [%] 0
promielociti [%] 0
mielociti [%] 0
metamielociti [%] 0
pali¢asti nevtrofilci [%] 0
segmentirani nevtrofilci [%] 60
eozinofilci [%] 3
bazofilci [%] 4
limfociti [%] 29
promonociti [%] 0
monociti [%)]
plazmatke [%)] 0
Absolutne vrednosti (mikroskop)
nezreli granulociti [10%/L] 0,00
nevtrofilci [10%/L] 2,94
eozinofilci [10%/L] 0,15
limfociti [10%/L] 1,42

\monociti [10°/L] 0,20 )

MDS podobne citioloske spremembe lahko vidimo ob pomanjkanju
vitamina B12, folne kisline, zdravljenju z nekaterimi antiretrovirusnimi
zdravili (npr. zidovudin) in citostatiki (methotrexat, hidroksiurea) in pri
boleznih §¢itnice. Zato je potrebno vse omenjeno izkljuciti.

V osnovnih biokemi¢nih izvidih je lahko povecana koncentracija se¢ne
kisline in kalija, zato je potrebno spremljati tudi te parametre.

V okviru klonske dinamike MDS lahko pride do evolucije v akutno
mieloblastno levkemijo (AML).

Bolnik z MDS vecino pregledov, preverjanj krvne slike, opravi pri izbra-
nem zdravniku. Zato je prav, da ta bolezen dobro pozna in ukrepa ob
pojavu tezav. Enako velja za bolnikove svojce, zato je klju¢nega pomena,
da je stik z le¢e¢im hematologom tekoc.
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Morfoloske spremembe v kostnem mozgu
pri MDS

Enver Melkié, dr. med., prim. JoZe Pretnar, dr. med.

Kaj vse moramo vedeti o bolniku pri citoloskem pregledu
kostnega mozga s sumom na MDS?

Za oceno morfologkih sprememb v kostnem mozgu, ki so znacilne za mie-
lodisplasti¢ne sindrome (MDS), je nujno potrebna preiskava, ki jo ime-
nujemo citoloski pregled kostnega mozga. To pomeni pregled kostnega
mozga pod mikroskopom in opis morfoloskih lastnosti vseh treh celi¢nih
vrst (celic rdece vrste, celic granulocitne vrste in megakariocitov, iz kate-
rih nastajajo trombociti). Za zanesljiv izvid oziroma oceno morfoloskih
sprememb celic, znacilnih za MDS, je klju¢nega pomena, da poznamo
vse pomembne podatke o preiskovancu, kot so: jemanje zdravil, ki lahko
vplivajo na morfoloske znacilnosti celic, podatek o dolocenih virusnih
okuzbah, o drugih boleznih in morebitnem predhodnem zdravljenju s
kemo in/ali radioterapijo zaradi drugih rakavih bolezni. Dobra anam-
neza in podatki o krvni sliki so za hematologa, ki ocenjuje spremembe na
celicah, izjemnega pomena, saj vsa nasteta stanja vplivajo na morfoloske
spremembe celic v kostnem mozgu in tako lahko posnemajo znacilno
sliko MDS.

Kaj je citoloski pregled kostnega mozga
in kaj pri njem ocenjujemo?

Pri punkciji kosti dobimo tekoco fazo kostnega mozga, v kateri se naha-
jajo delci krvotvornega tkiva in kri. Iz tega tkiva s posebno pripravo in
barvanjem dobimo razmaz na objektnem steklu, ki ga pregledamo pod
mikroskopom. Pri pripravi in barvanju se posamezne celice med seboj
locijo in se pobarvajo tako, da jih pod povecavo lahko med seboj razli-
kujemo. Pri tem se razlicno obarvajo in lo¢ijo ne samo celice razlicnih
vrst, ampak tudi posamezni deli celic, kot sta celi¢no jedro in citoplazma,
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ki jedro obkroza. Da bi pravilno vrednotili spremembe na celicah, ki
so znacilne za MDS, moramo poznati, kaksna je normalna morfologija
posameznih celic in manj zrelih oblik posamezne celi¢ne vrste.

Odstopanje od znacilne oblike in zgradbe zdravih celic za posamezno
celi¢no vrsto imenujemo displazija. Displazija se lahko pokaze v celi¢ni
velikosti in obliki, strukturi in razlicnem dozorevanju citoplazme znotraj
ene celice ter obliki in strukturi celi¢nega jedra.

Za ugotavljanje stopnje displazije in deleza blastov v kostnem mozgu
(KM) pregledamo vsaj 500 celic, od tega 30 megakariocitov ter 200 celic
v razmazu periferne krvi. Za oceno deleza prstanastih sideroblastov pri-
pravek KM dodatno obarvamo s posebnim barvilom na Zelezo. Prstanasti
sideroblasti so nezrele celice rdece vrste (eritroblasti), v katerih najdemo
najmanj 5 granul (zrnc) zeleza, ki obkrozajo vsaj eno tretjino celicnega
jedra. Pomenijo motnjo pri dozorevanju in presnovi zeleza v rdeci vrsti.

Nepravilnosti v eritroblastih, kot so razli¢na velikost in oblika celic ter nepravilnosti v obliki
jeder (fragmentirana jedra, vecjedrmni eritroblasti).



Kako postavimo diagnozo MDS?

Za diagnozo MDS trenutno uporabljamo priporocila svetovne zdravstvene
organizacije (§ZO), ki so bila dopolnjena leta 2008 in nazadnje 2016.

V skladu s priporoc¢ili SZO diagnoza MDS temelji na prisotnosti vsaj

enega od treh meril:

1. displaziji v najmanj 10 % celic vsaj ene celi¢ne vrste (eritrocitna, mega-
kariocitna ali granulocitna vrsta),

2. prisotnosti od 5 do 19 % mieloblastov v KM in

3. spremembah kromosomov znacilnih za MDS.

Znacilne spremembe na kromosomih i$¢emo z drugimi citogenetskimi
preiskavami (kariotipizacija in FISH), za ugotavljanje stopnje displazije
in deleza mieloblastov pa je potreben citoloski pregled kostnega mozga
pod mikroskopom. Ceprav diagnoza MDS temelji na morfoloskih

s ]

-

Eritrociti (zgornja puscica), v katerih se nahajajo bazofilne punktacije. Bazofilne punktacije
predstavljajo agregirane beljakovine in ribosomne RNA. Poznamo vec razli¢nih vkljuckov,

ki se razlikujejo po velikosti in obliki. Najdba taksnih vkljuckov v celicah rdece vrste pomeni
patoloska odstopanja, kot so motnja v dozorevanju, zastrupitev z nekaterimi tezkimi kovinami
(svinec) ali stanje po operaciji in odstranitvi vranice. Spodnja puscica oznacuje eritroblast,
manj zrelo obliko eritrocita, ki Se vsebuje jedro.
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spremembah, pa imajo citoloski kriteriji majhen pomen pri prognozi in
odlo¢itvi o nacinu zdravljenja z izjemo ocene deleza mieloblastov.

Visji kot je delez mieloblastov v KM, verjetnejsi je prehod MDS v akutno
levkemijo.

Na osnovi citoloskega pregleda kostnega mozga, citogenetskih sprememb,

znacilnih za MDS, in klini¢nih znacilnosti, razlikujemo pri odraslem $est

vrst MDS:

1. MDS z displazijo ene celi¢ne vrste,

2. MDS s prstanastimi sideroblasti,

3. MDS z vecvrstno displazijo,

4. MDS s presezkom blastov (glede na delez blastov delimo naprej na tip
1 in tip 2),

5. MDS zgolj z delecijo dolgega kraka kromosoma 5 (MDS-del(5q)) in

6. neklasificirani MDS.

k ; " i
Prstanasti sideroblasti. To so celice rdece vrste, pri katerih s posebnim histokemicnim
barvanjem dokazemo Zelezo, ki se v obliki prstana kopici v celicah ob jedru.




Razli¢ne velikosti in oblike eritrocitov ter dve celici granulocitne vrste z nepravilnostmi jeder
(pseudo Pelger—-Huétova anomalija). Na desni strani so normalni zreli eritrociti, ki so okrogli,
z znacilno svetlino v sredini, enake velikosti in oblike.

\@

Celica granulocitne vrste, ki je brez znacilnih zrnc (granul) v citoplazmi. Taksno celico
granulocitne vrste imenujemo hipogranulirani granulocit. Odsotnost granul v citoplazmi
je znacilna lastnost celic pri MDS, lahko pa je posledica jemanja nekaterih zdravil
(glukokortikoidi). Za primerjavo je na desni sliki prikazana celica iste vrste z znacilnimi
granulacijami v citoplazmi.

Znacilna blastna celica ali mieloblast. Celica ~ Mieloblasti z znacilnimi Auerjevimi
ima malo citoplazme, rahlo strukturo jedra in  pali¢icami v citoplazmi. Auerjeve palcke
dva nukleola v jedru. Blastne celice najdemo  nastanejo z zlitjem azurofilnih (rdece

pri MDS s presezkom blastov. Pri tipu 1 jih obarvanih) zrnc v citoplazmi mieloblastov.
najdemo od 5 do 10% in pri tipu 2 od 10 do

19%. Kadar je delez blastnih celic v kostnem
mozgu nad 20%, gre Ze za akutno levkemijo.
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S primeri citoloskih preparatov kostnega mozga zZelimo prikazati nekatere
znacilne spremembe za posamezno celi¢no vrsto, ki so znacilne za MDS.

Najprej bomo opisali spremembe, ki so znacilne za MDS pri posamezni
celi¢ni vrsti.

a. Spremembe, ki so znacilne za eritrocitno vrsto so:
prekomerna razrast rdece vrste, razli¢cna velikost (anizocitoza) in
oblika (poikilocitoza) celic, nepravilnosti v citoplazmi in njenem
dozorevanju, fragmentirana jedra, megaloblastoidna jedra, ve¢jedrni
eritroblasti, prisotnost prstanastih sideroblastov, bazofilne punktacije
v citoplazmi, prisotnost eritroblastov v periferni krvi.

b. Spremembe, ki so znacilne za levkocitno vrsto so:
anomalije jeder, kot so prevec ali premalo segmentirana jedra (pseudo
Pelger-Huétova anomalija), obrocasta jedra, izguba znacilnih granula-
cij v citoplazmi celic, povecan delez mieloblastov ali prisotnost Auerje-
vih palick v mieloblastih.
32

c. Spremembe, ki so znacilne za trombocitno vrsto so:
mikromegakariociti, veliki enojedrni megakariociti, hipersegmenti-
rana jedra.

Displazija trombocitne vrste. Na sredini Displazija trombocitne vrste. Dvojedrni
je viden veliki enojedrni megakariocit. mikromegakariocit je celica s temnejsim
Megakariociti so velike celice v kostnem jedrom na sredini slike.

mozguy, iz katerih nastajajo trombociti.
Taksni megakariociti so pogosta najdba pri
posebni obliki MDS z delecijo 5g-.



Genetske preiskave pri bolniku z MDS

Izr. prof. dr. Helena Podgornik, univ. dipl. inz. kem. inz., spec. med. biok.

Zakaj pri MDS izvajamo genetske preiskave? Pri najdbi izrazitih spre-
memb v zgradbi celic kostnega mozga ali pri povecanem delezu najbolj
nezrelih celic, t.i. blastov, ze sam mikroskopski pregled kostnega mozga
omogoca postavitev diagnoze. Pri teh bolnikih so nadaljnje genetske
preiskave pomembne, da lahko napovemo, kako hitro bo bolezen napre-
dovala. Ce pa so spremembe neizrazite ali nejasne, so genetske preiskave
klju¢ne tudi za postavitev same diagnoze. Pri vseh bolnikih z MDS pa so
klju¢ne za izbiro najustreznejSega zdravljenja.

Citogenetske preiskave

Del rutinske obravnave vsakega bolnika z MDS je citogenetska preiskava.
Z njo pregledamo kromosome bolezensko spremenjenih celic kostnega
mozga. Ker sodi MDS med t.i. klonske bolezni, genetske spremembe naj-
demo le v celicah, ki so maligno spremenjene. Preiskavo opravimo tako,
da celice kostnega mozga sterilno odvzamemo v posebno gojisce, kjer se
v naslednjem dnevu ali dveh razmnozijo. Kromosome lahko preiskujemo
le med delitvijo celic. S posebnimi postopki kromosome obarvamo tako,
da dobijo vsak svoj znacilni progasti vzorec. Tako progane kromosome,
nanesene na objektna stekla, s svetlobnim mikroskopom slikamo in po
velikosti paroma razporedimo. Tako razvrs¢enim kromosomom re¢emo
kariogram, ki je osnova za prepoznavo kromosomskih sprememb. Pri
priblizno polovici bolnikov z MDS ugotovimo bolezenske spremembe v
zgradbi in $tevilu kromosomov. Pogosto sre¢camo izgube dela ali celotnega
kromosoma (npr. kromosoma 5 in 7), v¢asih pa tudi pridobitev celotnih
kromosomov (npr. kromosom 8). Najbolj neugodno za potek MDS je,
kadar najdemo spremembe na $tevilnih kromosomih istocasno. Tedaj
govorimo o kompleksnem kariotipu. Preiskave proganih kromosomov
ne zado$cajo vselej za celovito opredelitev sprememb, bodisi ker so le-te
prevec zapletene, bodisi zaradi premajhnega stevila delecih se celic. Tak-
rat si pomagamo s preiskavami molekularne citogenetike, med katerimi
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Kompleksno preurejen kariotip pri bolniku z MDS.

Ugotavljanje delecije

na dolgem kraku kromosoma 7
s preiskavo FISH

(2 zelena signala in en rde¢,

ki potrjuje delecijo).

najpogosteje izvajamo fluorescen¢no »in situ« hibridizacijo (FISH). S to
preiskavo tar¢no potrjujemo ali izkljuc¢ujemo preureditve, ki jih najpogo-
steje srecamo pri MDS. Izvajamo jo s pomocjo fluorescencno oznacenih
sond, ki na jedrih celic ali na kromosomih oznacijo tar¢ne gene z obar-
vanim signalom.



Mednarodni tockovni sistem za napoved poteka bolezni (IPSS)

V mnenje k citogenetskemu izvidu vsakega bolnika z MDS zapisemo, kaj
pomenijo ugotovljene kromosomske spremembe. Pri tem uporabljamo
mednarodni tockovni sistema (IPSS), ki kromosomske spremembe glede
na napovedni pomen locuje na pet citogenetskih podskupin. Najpogo-
stejSe kromosomske spremembe, ki jih najdemo pri bolnikih z MDS,
razporejene v napovedne skupine, prikazuje spodnja slika.

-

Dobra Vmesna Neugodna
(67 %) (10%) (8%)
Zelo dobra _ Normalen kariotip Posamezne der (3q) Zelo neugodna
spremembe m )
(2,1%) -7 (13%)
del (7q)
del (5 |
del (11q) el (5a) +19 Dvojne s Kompleksne
y —  del(12p) i(17) —  spremembami >3
del (20q) kromosoma 7 spremembe
Dvojne Dvojne
. preureditve z " preureditve || ;(ompleksn;
spremembe
del (5q)

.

Uvrscanje kromosomskih sprememb pri bolnikih z MDS v citogenetske skupine.

J

Poleg citogenetske skupine prinasajo tocke za skupni izracun tveganja
$e citopenije v venski krvi in delez blastov v kostnem mozgu. Sestevek
vseh tock zdravniku omogoci, da bolnika razvrsti v eno od petih skupin
tveganja. Ta je poleg starosti, fizicne zmogljivosti in pridruzenih bolezni
klju¢na za izbiro najustreznejsega zdravljenja.
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Izracun skupine tveganja po IPSS glede na klju¢ne diagnosti¢ne kazalce.

Kazalec Tockovna vrednost glede na kazalec

Vmesna

I T T R

5do 10 %

Citogenetska skupina

Delez blastov v kostnem
mozgu

Hemoglobin

1
<0,8*10°/L
0,5

Steviléna koncentracija
nevtrofilcev

Steviléna koncentracija
trombocitov

Skupina tveganja
Sestevek vseh tock 0do1,5 2,0do 3,0 3,5do4,5 5,0do 6,0 >6,0

Skupina tveganja IPSS

Molekularno genetske preiskave

Ker se pri MDS pojavlja veliko stevilo razli¢nih mutacij, velikost klona
pa je lahko relativno majhna, je molekularno genetsko testiranje postalo
pri tej bolezni smiselno in rutinsko uporabno Sele z uveljavitvijo sekven-
ciranja naslednje generacije (NGS). Ta metoda namre¢ omogoca istoca-
sno zaznavanje mutacij v velikem Stevilu genov z veliko obcutljivostjo.
Za molekularno genetske preiskave izhajamo iz celic kostnega mozga, iz
katerih osamimo deoksiribonukleinsko kislino (DNA). Nato DNA pom-
nozimo in dolo¢amo zaporedja organskih baz v njej, odklone od normal-
nih zaporedij pa imenujemo somatske mutacije.

Ce so citogenetske preiskave zlati standard diagnosti¢ne obravnave
bolnika z MDS in del vseh smernic, pa je vloga molekularno genetskih
preiskav trenutno manj dorecena. Ker se pri ve¢ kot 80 % bolnikov s potr-
jenim MDS pojavljajo klonalne mutacije v znacilnih genih, bi pricakovali,
da bi podobno kot npr. pri deleciji na dolgem kraku kromosoma 5 (del
(5q)) lahko postavitev diagnoze temeljila na zaznavanju teh mutacij. Prvi



razlog, da to ni mogoce je, da somatske mutacije zaznamo pri vecini starej-
$ih oseb, tudi pri povsem zdravih. Nadalje Se ne vemo natanko, kaj najdba
mutacij pomeni za kasnejsi prehod v MDS. Po drugi strani najdemo pri
bolnikih s potrjenim MDS zelo velik nabor razli¢cnih mutacij, posame-
zne pa le pri majhnem delezu bolnikov (veliko vec¢ino mutacij pri <5 %
bolnikov). Nobene od mutacij tudi ne najdemo zgolj pri MDS. Nobena
od klonalnih mutacij sama zase torej ne potrjuje ali izklju¢uje diagnoze,
zato dolocitev somatskih mutacij zaenkrat ne more nadomestiti uveljav-
ljenih postopkov postavitve diagnoze pri MDS. Po drugi strani pa so
somatske mutacije lahko v pomoc¢ pri opredelitvi napovednega pomena.
Pomanjkljivost zgoraj opisanega IPSS sistema je velik delez bolnikov z
majhnim tveganjem. Med njimi je vecina tistih z normalno citogenetiko.
Zato upamo, da bomo pri teh bolnikih s pomocjo doloc¢anja somatskih
mutacij bolje opredelili predvideni potek bolezni. Dosedanje raziskave so
pokazale, da so pri bolnikih z MDS mutacije v nekaterih genih ugodne
za potek bolezni (npr. SF3BI), medtem ko so mutacije v drugih (npr.
TP53) neugodne. Prav tako so potrdile, da z vecanjem $tevila mutacij
pri istem bolniku bolezen poteka slabse. Trenutno pa $e ni soglasja, kako
naj informacijo o $tevilu ter vrsti mutacij in velikosti klona uporabimo
pri celokupni opredelitvi napovednega pomena. Predlagani so nekateri
modeli, ki jih bo potrebno do uveljavitve v SirSem prostoru Se preizku-
siti. Ce torej povzamemo; z uvajanjem NGS bomo lahko v prihodnje tudi
pri tistih bolnikih, kjer doslej s citogenetskimi preiskavami nismo nasli
kromosomskih sprememb, dolo¢ili spremembe v klju¢nih genih, kar bo
izboljsalo opredelitev napovednega pomena in posledi¢no olajsalo izbiro
najustreznejsega zdravljenja.
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Zdravljenje mielodisplasticnega sindroma MDS

Doc. dr. Matjaz Sever, dr. med.

Pristopi k zdravljenju bolnikov z MDS

MDS zdravimo v zadnjem obdobju z ve¢ vrstami zdravil, ki nam omogo-
¢ajo lajSanje simptomov bolezni, povezanih z nizkimi vrednostmi celic v
krvi. Na razpolago pa imamo tudi zdravila, ki vplivajo na naravni potek
bolezni s podaljSanjem prezivetja bolnikov. Oba pristopa se praviloma
prekrivata in dopolnjujeta. Za oceno uspesnosti zdravljenja pri klini¢cnem
delu uporabljamo mednarodno sprejete kazalce odziva na zdravljenje.
Algoritem odlocanja pri zdravljenje MDS prikazuje slika 1.

Zdravljenje bolnikov z MDS z nizkim tveganjem
Podporno zdravljenje

Nizje vrednosti hemoglobina, nevtrofilnih granulocitov in trombocitov
(anemija, nevtropenija in trombocitopenija) so prisotni v razli¢nih kom-
binacijah in stopnjah pri skoraj vseh bolnikih z MDS. Njihove posledice
lahko zmanj$ujemo s transfuzijami in epoetini, z antibiotiki in granu-
locitnim rastnim dejavnikom (G-CSF) ter trombocitnimi pripravki in
analogi trombopoetina.

Simptomatska anemija je najpogoste;jsi vzrok nastanka klini¢nih tezav pri
bolnikih z MDS. Pri skupini z malim tveganjem namesto transfuzij kot
prvo izbiro uporabljamo epoetine. Poznamo vec vrst epoetinov, glavna
razlika med njimi pa je interval med aplikacijami zdravila. Odgovor na
zdravljenje dosezemo pri 40-60 % bolnikov, traja pa priblizno dve leti.
Zdravljenje obicajno pricnemo pri vrednosti hemoglobina < 100 g/,
ciljna vrednost hemoglobina je < 120 g/1. Zacetni odmerek epoetina znasa
40.000 U/teden, najpogostejsi vzdrzevalni odmerek pa 30.000 U/teden.
Pri darbepoetinu pri¢nemo zdravljenje z odmerkom 500 mcg/3 tedne. V
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mielodisplasticnih sindromov
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Algoritem zdravljenja MDS
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primeru porasta hemoglobina nad tar¢no vrednost zdravljenje zacasno
prekinemo in nadaljujemo z nizjim odmerkom. V primeru neuspesnega
zdravljenja z epoetinom lahko po 2-3 mesecih dodamo v zdravlje-
nje G-CSE. Tar¢na vrednost nevtrofilnih granulocitov je 6-10 x 10°/L.
Obicajen vzdrzevalen odmerek G-CSF je 2 x 300 mcg na teden.

Za zdravljenje s transfuzijami eritrocitov se odlo¢amo obicajno kot drug
pristop k popravljanju simptomov anemije. Je uc¢inkovit in hiter nacin
izboljsanja bolnikovih tezav. Pri bolnikih s srénim popusc¢anjem ob vsaki
transfuziji eritrocitov lahko nastopi akutno poslab$anje sré¢nega popusca-
nja. Transfuzije ob dolgotrajnejsi uporabi zaradi kopicenja Zeleza v telesu
privedejo do stanja, ki ga imenujemo hemosideroza. Odlaganje zeleza v
telesnih organih kot so srce, jetra in Zeleze z notranjim izlo¢anjem lahko
privede do njihove okvare in posledi¢no njihovo moteno delovanje.
Zaradi posledic odlaganja Zeleza v telesu se pri bolnikih z dolgotrajnim
zdravljenjem s transfuzijami eritrocitov odlo¢imo za helatorje Zeleza —
uporabljamo peroralni helator deferasirox. Izlo¢anje zeleza poteka skoraj
izklju¢no preko blata in je odvisno od odmerka zdravila. Helacijo pric-
nemo po prejetju 20—40 transfuzij ali porastu serumskega feritina nad
1000 mcg/l. Pri bolnikih moramo pred pricetkom zdravljenja oceniti
delovanje ledvic. Najpogostejsi nezeleni ucinki so poslabsanje ledvicnega
delovanja, zvecanje aktivnosti jetrnih encimov, prebavne tezave in kozni
izpuscaj. Prvi mesec zdravljenja laboratorijsko spremljamo delovanje led-
vic 1 x tedensko, nato enkrat mesec¢no skupaj s kontrolo jetrnih encimov.

Nevtropenijo lahko pri bolnikih z MDS in pogostimi okuzbami izbolj-
$amo z granulocitnim rastnim dejavnikom (G-CSF), filgrastimom ali
pegfilgrastimom. Filgrastim v ¢asu okuzbe odmerjamo 5 mcg/kg dnevno.
Pegfilgrastim 6 mg/11 dni uporabimo redko pri pricakovanih daljsih
nevtropenijah. Profilakti¢cno zdravljenje z antibiotiki in antimikotiki
priporoc¢ajo samo pri bolnikih s ponavljajo¢imi okuzbami. Vsi bolniki
morajo biti seznanjeni z znaki mozne sistemske okuzbe: povisane telesne
temperature nad 38 °C. V teh primerih morajo obiskati zdravnika.

Trombocitopenijo popravljamo pri bolnikih s spontanimi krvavitvami.
Profilakti¢ne transfuzije trombocitne plazme se ne izvaja. Lahko pa
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predpisemo traneksamsko kislino 500 mg 3—4 x na dan v tabletah ali intra-
vensko. V zadnjem ¢asu imamo na razpolago trombopoetinska analoga
romiplostim in eltrombopag, ki se ju preizkus$a za razli¢na stanja pri MDS.
Uporabljamo jih lahko pri izbranih bolnikih s hudo trombocitopenijo.

Lenalidomid in zdravljenje sindroma 5q-

Lenalidomid je zdravilo z raznolikimi bioloskimi lastnostmi, med kate-
rimi sta pomembnejsa ucinka vplivanje na imunski sistem in zaviranje
razras¢anja krvnih zil. Zacetni odmerek zdravila je 10 mg dnevno. Lena-
lidomid ucinkuje tar¢no pri MDS z del (5q) in vodi do izboljsanja ane-
mije pri skoraj treh cetrtinah bolnikov. Odgovor nastopi po 4-5 tednih
zdravljenja in se ga lahko vzdrzuje dlje ¢asa. Zdravljenje z lenalidomidom
je bilo uc¢inkovito tudi pri bolnikih s 5g- in drugimi pridruzenimi citoge-
netskimi spremembami. Najpogostejsa stranska ucinka sta nevtropenija
in trombocitopenija, zaradi katerih prilagodimo odmerek lenalidomida.

Imunosupresivno zdravljenje

Motnja v delovanju imunskega sistema je lahko eden od razlogov za
nastanek MDS. V kostnem mozgu pogosto najdemo zmanjsano gostoto
celic in govorimo o hipoplasticnem MDS. Pri teh bolnikih se klini¢na
slika lahko prekriva s prav tako redkima stanjema, aplasticno anemijo
in paroksizmalno no¢no hemoglobinurijo. Pri hipoplasticnem MDS se
je kot uspesno izkazalo zdravljenje z antitimocitnim globulinom v kom-
binaciji s ali brez ciklosporina. Odziv na zdravljenje vidimo pri 30-50 %
bolnikov, manjsi delez pa doseze dolgotrajno izboljsanje. Zdravljenje
poteka v bolnisnici. Pri nas uporabljamo konjski antitimocitni globulin
(ATGAM).



Zdravljenje bolnikov z visokim tveganjem

Zdravljenje z epigenetskimi zdravili

5-azacitidin (azacitidin) in 5-aza-2'deoksicitidin (decitabin) sta si po delo-
vanju podobni zdravili z u¢inkom pri MDS z velikim tveganjem. Njuno
delovanje v celici ni popolnoma pojasnjeno. Delujeta preko vgradnje v
DNA celic, kjer spremenita lastnosti poskodovane DNA, kar privede
do spremenjenega izrazanja genov. Zdravljenje z azacitidinom in deci-
tabinom deluje pretezno v tumorskih celicah. Azacitidin je bilo prvo in
zaenkrat edino zdravilo, ki se je izkazalo kot u¢inkovito pri MDS. Uspes-
nost odgovora je odvisna od napovednih dejavnikov pred pricetkom
zdravljenja. Zdravilo so v zgodnjih raziskavah primerjali s podpornim
zdravljenjem in kemoterapijo v odmerku 75 mg/m?* s.c. 7 dni vsakih 28
dni. Pri priblizno polovici bolnikov zdravljenih z azacitidinom so dosegli
odziv na zdravljenje. Azacitidin je tudi podaljsal ¢as do prehoda v AML,
izboljsal simptome utrujenosti in kakovost zivljenja. V novejsih raziska-
vah ugotavljajo mediano podaljsanja prezivetja bolnikov za 9,5 mesecev.
Odziv med zdravljenjem lahko pri¢akujemo $ele po stirih mesecih, pri
nekaterih bolnikih pa tudi po Sestih in ve¢ mesecih. Zdravljenje je zato
smiselno nadaljevati, dokler pri bolnikih ugotavljamo napredek in ucin-
kovitost. Nezeleni ucinki so blagi, zato je azacitidin $e posebej primeren
za zdravljenje starejsih bolnikov, kjer smo sicer omejeni pri izbiri u¢inko-
vitega citostatskega zdravljenja.

Zdravljenje s citostatiki

MDS z velikim tveganjem ima slabo napoved poteka bolezni, zato se pri
teh bolnikih zZe dolgo ¢asa uporablja protokole s kombinacijo citostatikov
kot pri AML. Izbira bolnikov za tovrstno zdravljenje je zelo pomembna,
ker starejsi bolniki s pridruzenimi boleznimi intenzivno zdravljenje slabo
prenasajo. Odgovor dosezemo pri 40-60 % bolnikov. Ob tem je pomem-
ben podatek, da je kljub dosezeni remisiji MDS dolgoro¢no prezivetje
kratko. Najpogostejsa kombinacija zdravil za intenzivno zdravljenje,
za katero se odlo¢amo, je citozin arabinozid v kombinaciji z dauno-
rubicinom (DA3+7). Popoln odziv na indukcijsko zdravljenje lahko
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pricakujemo pri polovici bolnikov. Pri bolnikih v remisiji nadaljujemo
konsolidacijo z enakimi zdravili v manjsih odmerkih. Mlajsi bolniki (<65
let) z ugodnej$o citogenetiko imajo boljse prezivetje. Pri bolnikih, ki niso
kandidati za intenzivno citostatsko zdravljenje, lahko uporabimo nizke
odmerke citozin arabinozida ali melfalana. Potreba po transfuzijah se
zmanjsa ali preneha, nezeleni ucinki so blagi.

Presaditev krvotvornih maticnih celic

PKMC se je do danes izkazala za edini nac¢in ozdravitve bolnikov z MDS.
Pri tem se moramo zavedati, da je postopek primeren za mlaj$e bolnike.
Priblizno pri polovici kandidatov ne najdemo ustreznega darovalca
kostnega mozga. Sam postopek ima pri starejsih tudi visoko smrtnost.
Dolgoro¢ni uspeh ob ustrezni izbiri ¢asa PKMC dosezemo pri polovici
bolnikov. Pri bolnikih z malim tveganjem na PKMC po¢akamo do napre-
dovanja bolezni in jo napravimo pred transformacijo v AML. Znaki nap-
redovanja bolezni so napredovanje citopenije, naras¢anje deleza blastov
v kostnem mozgu in pojav novih citogenetskih sprememb. Pri bolnikih z
velikim tveganjem napravimo PKMC v ¢im krajSem casu od ugotovitve
bolezni.

Alogeni¢no PKMC z mieloablativnim (visokimi odmerki citostatikov)
kondicioniranjem napravimo pri mlajsih bolnikih. Smrtnost zaradi
posega znasa do 30 %, ponovitev bolezni po uspesni transplantaciji pa
sledimo pri 20 % bolnikov. Povec¢ano tveganje za zaplete imajo bolniki z
daljsim trajanjem MDS, vi§jo starostjo, ve¢jim delezem blastov v kostnem
mozgu, prisotnostjo sprememb koromosoma 7 ali kompleksnim karioti-
pom in z MDS po predhodnem citostatskem zdravljenju.

Alogeni¢no PKMC z nemieloablativnim (nizjimi odmerki citostatikov)
kondicioniranjem lahko napravimo pri starejsih bolnikih in pri bolnikih
s pridruzenimi boleznimi. Postopek omogoca presaditev z manjso toksic-
nostjo za organizem, presadek pa omogoci moznost ozdravitve s svojim
imunskim delovanjem na bolezen. Zmanjsa se smrtnost povezana s samo
PKMC, po drugi strani pa je delez bolnikov s ponovitvijo bolezni vecji.
Dolgoro¢ni rezultati so primerljivi z mieloablativno PKMC. Pomen tega



pristopa je v razsiritvi zdravljenja na bolnike, ki sicer ne bi imeli boljsih
izgledov za ozdravitev.

Raziskave in novosti pri zdravljenju MDS

Inhibitorji histonske deacetilaze delujejo na DNK na nacin, ki privede do
zvecane aktivnosti tumor supresorskih genov. S hipometilirajo¢imi zdra-
vili (azacitidin) tako delujejo sinergisti¢no. Valproat in natrijev fenilbuti-
rat sta primera dveh inhibitorjev histonske deacetilaze, ki jih preizkusajo
v kombinaciji z azacitidinom. Zgodnji rezultati so obetavni. Klofarabin
je novejsi purinski analog s prav tako uspe$nim delovanjem pri zdra-
vljenju bolnikov z velikim tveganjem, pri katerih opisujejo preko 40 %
odziv. Uporablja se samostojno ali v kombinaciji. Njegov varnostni profil
je ugoden. Podobno ucinkovitost opazajo tudi v skupini bolnikov, ki so
bili predhodno zdravljeni z azacitidinom, tako da je klofarabin mozno
uporabiti kot reSevalno zdravljenje, v kolikor je po doseganju remisije
mogoce izvesti PKMC.

Od novejsih zdravil pricakujemo drugo generacijo hipometilirajoc¢ih
zdravil, od katerih je najblizZje klini¢ni uporabi guadecitabin. Prihajajo
tudi nove tar¢ne molekule za mutacije, ki jih najdemo pri MDS in AML
kot je npr. enasidenib. Podrocja raziskav zdravljenja MDS so Stevilna.
Trenutno potekajoce raziskave na svetu so zbrane na internetni strani
clinicaltrials.gov.

Zapleti pri zdravljenju MDS

Okuzbe

Najhujsi zaplet zdravljenja MDS je sistemska okuzba pri hudi nevtropeniji
— febrilna nevtropenija. Vsi bolniki morajo biti seznanjeni z znaki tega

stanja: poviane telesne temperature nad 38 °C vec kot 1 uro ali enkratno
povisane telesne temperature nad 38,3 °C. V teh primerih morajo obiskati
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zdravnika ¢im prej. Bolnike s hudo nevtropenijo in s sistemsko okuzbo
zdravimo v bolni$nici s protibakterijskimi in protiglivicnimi zdravili.

Navzea in bruhanje

Navzea in bruhanje se pojavita pri bolnikih z MDS med intenzivnim
citostatskim zdravljenjem. Verjetnost zapleta je manjsa pri zdravljenju z
drugim zdravili in citostatiki. Bolniki za preprecevanje prejemajo antago-
niste 5-HT3 receptorjev, na primer tropisetron (Navoban) 5 mg p.o. ali 2
mg i.v. na dan, ondansetron (Zofran) 2 x 8 mg i.v. na dan ali granisetron
(Kytril) 3 mg i.v., v kombinaciji ali brez z deksametazonom 10-20 mg
i.v. dnevno. Pri pojavu navzee in bruhanja ob omenjenem zdravljenju
dodamo metoklopramid (Reglan) 10 mg i.v., ki ga lahko ponavljamo.

Pogostejsi zapleti pri zdravljenju z azacitidinom

Azacitidin je danes standardni pristop zdravljenja MDS z velikim tvega-
njem, zato ga pri klini¢cnem delu vedno pogosteje uporabljamo.

Nezelene ucinke zdravljenja najpogosteje opazimo med prvima dvema
krogoma zdravljenja. Poskudamo jih ¢im bolj obvladati z namenom dose-
ganja najboljSega odziva na zdravljenje.

Citopenijo sledimo z rednimi kontrolami krvne slike. Med prvimi
tremi krogi zdravljenja priporocajo kontrole krvne slike pogosto, vcasih
tedensko, pozneje pa redkeje. Anemijo in trombocitopenijo popravljamo
s transfuzijami eritrocitov in trombocitov. V primeru, da med zdravlje-
njem nastopi izboljsanje ene celicne vrste, prilagajanje odmerka ali
podaljSevanje intervala zdravljenja ni potrebno. G-CSF uporabimo pri
nevtropenic¢nih bolnikih, ki razvijejo okuzbo, ali kot sekundarno profi-
lakso po preboleli okuzbi. Antibiotik in/ali antimikotik predpisemo za
sekundarno profilakso pri bolnikih z nizkimi vrednostmi nevtrofilnih
granulocitov < 0,5 x 10°/1 ali v primeru pridruzenih kroni¢nih bolezni,
kot je npr. KOPB.



Pozni zapleti zdravljenja MDS

Pozne zaplete razvijejo bolniki z MDS, ki imajo dolga prezivetja. To je
v primerih uspe$nega zdravljenja z alogeni¢no presaditivjo krvotvornih
mati¢nih celic. Pri njih lahko zasledimo zaplete na skoraj vseh organih
v telesu in so posledica delovanja citostatskega zdravljenja, reakcije pre-
sadka proti gostitelju in imunosupresivnega zdravljenja. Bolnike redno
sledimo vsaj enkrat letno v hematolo$ki ambulanti. Zaplete resujemo
multidisciplinarno v sodelovanju z drugimi specialisti.
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Psiholoski vidik spoprijemanja bolnikov z MDS

Larisa Oblak, univ. dipl. psih.

Nastop hude in nepricakovane bolezni, kot je MDS, je je za vecino bolni-
kov velik Sok. Posamezniki obcutijo razli¢na custva, kot so zaskrbljenost,
strah, nemoc, obcutek izgube kontrole, jeza, Zalost, obup. Postavljajo si
razli¢na vprasanja »zakaj jaz, kaj sem storil narobe, ali bom zmogel, kako
naprej, kaj bo z mojo duzino?...«. Skrbi jih, kako bo, skrbi jih negotovost
glede bolezni in zdravljenja, sluzbe, bliznjih. Ob tem se pogosto soocajo
tudi s predsodki in socialnimi predstavami o redkih in tezkih boleznih, ki
jih pogosto povezujejo s trpljenjem, bolecino in smrtjo.

Custvena stiska, dozZivljanje Zalosti in potrtosti ter strahu so normalni
odzivi na bolece Zivljenjske dogodke, kot je diagnoza MDS.

Negotovost: povsem normalno je, da bolnika skrbi, da se bo njegovo zdra-
vstveno stanje poslabsalo, zlasti v prvem letu od zacetka zdravljenja. To
je eden najpogostejsih strahov, ki jih imajo ljudje med ali po zdravljenju
kroni¢ne bolezni. Tudi vec let po zdravljenju je lahko ta strah Se vedno
prisoten, navadno pa ljudje porocajo, da se je tekom let zaskrbljenost, da
bi se bolezen poslabsala, zmanjsala ali celo izzvenela.

Spoprijemanje s kroni¢no boleznijo, kot je MDS, je dolgotrajen proces in
lahko recemo, da zdravljenje pomeni tako za bolnika kot tudi za njegove
bliznje »tek na dolge proge«. Zato je pomembno, kako si v tem ¢asu orga-
niziramo zivljenje, da bo na dolgi rok ¢im bolj kakovostno.
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Kaj vam lahko pomaga pri spoprijemanju z boleznijo?

Bodite obvesceni

Naucite se, kaj lahko za svoje zdravje storite zdaj in kateri ukrepi so vam
na razpolago. To vam lahko nudi izreden obcutek nadzora. Hodite na
redne preglede, zdravnika povprasajte, vse kar vas zanima, upostevajte
njihove nasvete.

Zdrav zivljenjski slog

Prehranjujte se po priporocilih zdravnika (ve¢ o tem si lahko preberete
v odstavku o prehrani). Ce kadite, je sedaj ¢as, da prenehate. V kolikor
imate ob tem tezave, se posvetujte z zdravnikom.

Zmerna telesna dejavnost

Zmerna telesna aktivnost prav tako bistveno pripomore k izboljSanju
razpolozenja. Pomembno pa je, da se glede intenzivnosti in vrste vadbe
pogovorite z zdravnikom, saj v dolocenih trenutkih zdravljenja in vasega
zdravstvenega stanja vadba morda ni priporocljiva.

Izvajanje prijetnih in spodbudnih dejavnosti

Izvajanje dejavnosti, v katerih uzivate, je bistvenega pomena pri spopri-
jemanju z boleznijo. Znanstvene razsikave kazejo, da tovrstne dejavno-
sti vplivajo na kemicno ravnovesje v mozganih, zaradi cesar se pri¢nejo
spro$cati hormoni, ki vplivajo na dobro pocutje.

Zavedajte se svojih strahov, a se za to ne obsojajte

Mnogi bolniki so namre¢ v strahu, da ¢e ne bodo dovolj moc¢ni, zdravlje-
nje ne bo potekalo dobro. Pomembno se je zavedati, da biti mocan, ne
pomeni, da bolnik obc¢asno ne obcuti strahu, zalosti, tezkih trenutkov. Ko
je bolnik zaradi zdravljenja telesno iz¢rpan, je tudi teh obcutkov ve¢ in so
povsem obicajni in pricakovani. Lazje je, e si posameznik dopusti tak§na
¢ustva, vendar se jim ne prepusti.

Dovolite svojim bliznjim, da vam pomagajo
Ne zapirajte se vase, pogovarjajte se o svojih obcutkih in bolezni. Dovolite,
da vam svojci ob zdravljenju pomagajo. Poskrbite, da ste v druzbi in se ne



umikate v samoto. Mnogi bolniki se v¢asih pocutijo krive, saj druzine ne
zelijo obremenjevati s svojimi tezavami in pocutjem. Mislijo, da morajo
biti moc¢ni in se ne prepuscati strahu, potrtosti. Normalno je, da ob spop-
rijemanju z boleznijo ne morete biti stalno pozitivni in brez strahu. To
je clovesko. Dopustite si, da jasno pokazete svoja Custva in spregovorite
o tem, kar vas tezi. Prav tako je bistvenega pomena, da svojcem jasno
poveste, kaj potrebujete. Tako bo tudi njim veliko lazje, ker bodo znali
bolj usmerjeno reagirati in vam nuditi podporo, ki jo potrebujete.

Osredotocite se na stvari, na katere imate vpliv

Stvari, ki jih lahko nadzorujete, vam lahko nudijo obcutek varnosti in
kontrole. Te so na primer dejavna vkljuc¢enost v zdravljenje, povrnitev v
obic¢ajno zivljenje, sprememba zivljenjskega sloga, dnevni urnik.

Osredotocanje na sedanjost

Povsem normalno je, da razmi$ljamo o preteklosti in prihodnosti, sploh
ob zacetku bolezni in v prelomnih trenutkih njenega poteka. Hkrati pa
lahko to v nas vzbudi obcutke Zalosti, obzalovanja, krivde, strahu, tes-
nobe. Zato je pomembno, da sami sebe spomnimo, kako pomembna je
tudi sedanjost in osredotoc¢anje na trenutek »tukaj in zdaj«.

Vkljucitev v razlicna drustva in zdruzenja

Poleg strokovne pomoci znotraj zdravstvenega sistema so mnogim bolni-
kom v pomoc¢ tudi psihosocialni programi drustev bolnikov, kot so sku-
pine za samopomog, individualna samo-pomoc¢ in druge oblike druzenj z
bolniki s podobno izkus$njo bolezni.

Poiscite strokovno pomoc¢

Ce ugotavljate, da se je vase razpoloZzenje moc¢no spremenilo, da se poslab-
$uje in da s tezavo funkcionirate v vsakodnevnem zivljenju, ali imate druge
simptome depresije, brez odlasanja poiscite strokovno pomoc. Strokovna
pomoc¢ vkljucuje psihoterapevtsko in psihofarmakolosko zdravljenje. Psi-
hoterapevtska pomoc, lahko je individualna ali skupinska, posamezniku
pomaga prepoznati svoje misli, ¢ustva in vedenje, s ¢imer lazje razvije
ucinkovite mehanizme spoprijemanja z boleznijo in aktualno Zivljenjsko
situacijo.

51



52

Ob hujsih psihi¢nih stiskah pride v postev tudi pomo¢ z zdravil, psiho-
farmakoterapija, ki jih lahko predpiSejo osebni zdravnik, hematolog ali
psihiater.

Kako do strokovne pomoci?

Svoje tezave zaupajte osebnemu zdravniku ali hematologu, ki vam pred-
pisSe zdravila in/ali vas napoti k psihiatru in/ali klini¢cnemu psihologu.

V klini¢nopsiholosko obravnavo se lahko bolniki vklju¢ijo tudi na Klini¢-
nem oddelku za hematologijo, kjer je zaposlen psiholog in je bolnikom na
voljo tako v okviru hospitala kot tudi ambulantno.

Vedite, da lahko depresija prizadene vsakogar, ne glede na starost, spol,
izobrazbo ali druzbeni status. Ni znamenje Sibkosti ali slabosti.

Se nekaj koristnih informacij

Na voljo vam je tudi mreza psiholoskih svetovalnic na razli¢nih lokacijah
po Sloveniji. Ponujajo brezplacno strokovno psiholosko pomo¢, name-
njeno odraslim, starej$im od 18 let. Napotnica ni potrebna.

Za informacije in narocanje se lahko obrnete na:

info@posvet.org (031/704-707)
svetovalnica@nijz (031/778-772)

V primeru zelo hude/urgentne stiske, se lahko obrnete na:

« izbranega zdravnika,

o dezurnega zdravnika,

o dezurno ambulanto najbljizje psihiatri¢ne bolni$nice,

» reSevalno sluzbo (112),

« urgentno psihiatricno ambulanto v Centru za izvenbolni$ni¢no psihi-
atrijo v Ljubljani (01/475-06-70).

Telefoni za pomoc v stiski:

TELEFON Organizacija Delovni cas
015209900 Klic v dusevni stiski Med 19. in 7. uro zjutraj
116 123 Zaupna telefona Samarijan in Sopotnik 24h/dan

(skupna stevilka) Klici so brezplacni



mailto:info@posvet.org

Spremljajte svoje zdravljenje MDS

Zdravljenje MDS je lahko dolgotrajno, spremembe pa so lahko pocasne.
Koristno je, da bolnik sprotno spremlja svoje pocutje, belezi tezave, upo-
rabo zdravil in reakcije na terapije. Te informacije lahko delite z zdra-
vstvenim osebjem in s svojci, da skupaj spremljate razvoj zdravljenja in
skupaj iS¢ete nacine potrebnega izboljsanja.

V prvi preglednici lahko spremljate vase dnevno pocutje med vasim
zdravljenjem (Preglednica 1). S $tevilko od 0 do 10 vsak dan opisite
vase pocutje glede na vsak posamezni simptom oz. morebitni stranski
ucinek. Na koncu razpredelnice vsak dan sestejte $tevilo tock in izracu-
najte skupno dnevno oceno pocutja. To vam bo omogocilo zaznati tudi
najmanjs$e spremembe v ¢asu vasega zdravljenja. Podobno predlagamo,
da si v obliki preglednice na enem mestu belezite tudi rezultate labora-
torijskih preizkusov (Preglednica 2). S tem boste imeli tudi sami hiter
in jasen pregled nad pomembnimi spremembami v vasi krvi, ki ga boste
lahko uporabljali v pogovorih. Zelo koristna je lahko tudi preglednica z
informacijami o datumih in vrstah vasega zdravljenja in o morebitnih
podpornih terapijah (Preglednica 3).

Skupni pregled vseh treh preglednic vam lahko omogoc¢i hiter, enosta-
ven in ucinkovit vpogled v proces vasega zdravljenja in bolj uc¢inkovit
pogovor z vasim zdravnikom. Koncept vseh treh preglednic je povzet po
Aplastic Anemia & MDS International Foundations, vsebina pa je prila-
gojena zdravstveni praksi v Sloveniji. Preglednice na naslednjih straneh
si lahko kopirate, sprotno izpolnjujete in uporabljate pri vseh pogovorih
o vasem zdravljenju.
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Preglednica 2: Preiskave

Vrsta testa

Datum

Datum

Datum

Datum

Datum

Datum

Datum

Popolna krvna slika

Levkociti (WBC)

Eritrociti (RBC)

Hemoglobin

Hematokrit

Povprec¢ni volumen eritrocitov
(PVE ali MCV)

Trombociti

Nevtrofilci

Kostni mozeg

Odstotek blastov

Odstotek prstanastih
sideroblastov

Kariotip

Biokemicne preiskave

Kreatinin

Albumin

ALT

AST

Bilirubin

Druge preiskave

Feritin

Eritropoietin (EPO)

Folna kislina

TSH

Vitamin B12
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Preglednica 3: Postopki zdravljenja

Vrsta zdravljenja

Datum

Opombe

Datum

Opombe

Zdravila

Rastni dejavniki

Rastni dejavniki
eritrocitov

Rastni dejavniki
granulocitov

Rastni dejavniki
trombocitov

Transfuzija

Eritrociti

Trombociti

Zdravljenje
preobremenitve
zzelezom

Antibiotiki

Imunosupresijsko
zdravljenje

Kemoterapija

Presaditev
maticnih celic

Druga zdravljenja







Tezje je breme, blizje zemlji je nase Zivljenje, bolj
je stvarno in resnicno. Na drugi strani pa popolna
odsotnost bremena povzroci, da postane clovek laZji
od zraka, da kar vzprhuta in se oddalji od zemlje
in zemeljskega bitja, da je le Se napol stvaren in so
njegovi gibi povsem svobodni pa hkrati tudi docela
nepomembni. Kaj tedaj izbrati? Tezo ali lahkost?

M. Kundera, Neznosna lahkost bivanja
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Pot nazaj k sebi

Tjasa Likar

Poletie 2015 in mladih, svezih 27 let. Cas, ko so sonce in morje,
brezskrbnost in druZenje nenapisano pravilo. Cisto predajanje radosti
zivljenja! A zame, se je tisto poletje zacelo spoznavanje Zivljenja ... in
predvsem Sebe.

Po izredno napornem obdobju in uspesno zaklju¢enem sluzbenem
projektu, sem, kljub iz¢rpanosti in nekaj modricam, ki so brez ocitnega
razloga nasle prostor na mojem telesu, vdihnila poletje in z mislimi bezala
na zasluzen dopust.

Prosti dnevi so prehitro bezali, misli so se umirile. Le moje telo se je
$e vedno upiralo in komaj preneslo obicajne dnevne aktivnosti. Oglasila
sem se pri osebni zdravnici in kmalu spoznala, da je nekaj hudo narobe,
saj je bila moja krvna slika popolnoma sesuta. Tako zelo, da je doktorica
od mene zahtevala, da poklicem nekoga, ki me bo odpeljal do bolni$nice
na dodatne preiskave. V trenutku je bilo jasno, da modrice niso posledica
stresa in da se razlog za Sibkost telesa ne skriva le v preobremenjenosti.
Telo je steklo iz zdravstvenega doma, misli in dusa pa so za nekaj casa
ostale ujete v ordinaciji. Sedla sem v avto in poklicala moje najblizje. In
takrat so pritekle solze ... tako hude bolecine do takrat Se nisem poznala.

Po dodatnih preiskavah in stotinah prehojenih metrov po mrzlih
hodnikih bolni$nice, doktor pove, da gre za krvno bolezen, ve¢ naj bi
povedali v Ljubljani. Nikoli ne bom pozabila njegovih zalostnih, sinje
modrih o¢i in maminega stiska roke ob njegovih besedah ... Pred mano
je bil vikend c¢akanja, razmisljanja in tesnobe ter bolni$ni¢na soba polna
strahu. Po petih dneh le dobim diagnozo. Zdravnica pravi, da so se bali
najhujsega, levkemije. Vendar je na moji »etiketi« nekaj drugega, nekaj,
za kar prve dni, prezete z raztresenimi mislimi, sploh nisem poznala pra-
vega imena. Mielodisplasti¢ni sindrom. Bolezen kostnega mozga, ki se v
ve¢ kot 80 % pojavi pri populaciji starejsi od 60 let in prizadene tvorbo
vsaj ene vrste krvnih celic. In v najbolj neugodni obliki lahko vodi do
levkemije. Seveda sem se prvi mesec veckrat vprasala, ce sem pri 27 letih
res ena tistih mlajsih pacientov, ki se znajdejo v ostalih 20 %, potem pa
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kmalu spoznala, da samo izpradevanje ne bo ni¢ resilo in bo le Se otezilo
situacijo. Strahov je bilo ogromno, zmeda popolna. Vprasanj verjetno
tudi veliko, bezanja pa Se bistveno ve¢. Bezanja od bolnice, bezanja od
bolecine in nenazadnje bezanja od Sebe. To danes lahko napisem. Takrat
je bil moj pogled drugacen. In ce bi to Zelela poimenovati, bi sedaj ned-
vomno izbrala besedo soocanje.

Edino mozno zdravljenje je bila presaditev kostnega mozga, ki je bila,
seveda, predstavljena z vsemi moznimi zapleti in posledicami, ki so se
mi takrat zdeli nesprejemljivi (poskodbe organov zaradi kemoterapije,
sekundarni raki, tudi krvni ...). Osebno je bilo takrat najbolj bolece

dejstvo, da je po takem zdravljenju obstajala ogromna verjetnost, da
nikoli ne bi mogla biti bioloska mama najinemu otroku. S partnerjem sva
jeseni 2015 $la tudi skozi proces shranjevanja zarodkov ... Rezultati pa:
»Telo izbere, kar mu je v trenutku pomembnejse in vlaga energijo tja.«, je
pojasnil ginekolog. Takrat je bilo to $e ena grenka izkus$nja, danes pa sem
zelo hvalezna in vem, da mala pikica ¢aka na naju in morda potrebuje le
eno moznost. Sedaj o tem ne razmisljava, saj sva midva in moje zdravje
na prvem mestu.

Zaradi vseh dvomoyv, katerih se zdi, da takrat sploh nisem Zzelela zares
razbijati, neskon¢nih strahov in upanja, da se bom lahko izognila tran-
splantaciji, sem se odloc¢ila za komplementarno oziroma alternativno pot



zdravljenja in vec kot pol leta mesecno obiskovala kliniko v Hannovru.
Tiso¢i in tisoci kilometrov, vse terapije, raziskovanje raznolikih nac¢inov
prehranjevanja, uzivanje prehranskih dodatkov, neuspe$ni poskusi pove-
zovanja s sabo in tudi ¢isto vsak moj najmanjsi gib, je bil prezet s strahom.
Vse, kar sem delala, sta takrat vodila strah in dvom »Kaj pa ce ...«., ki sta
vztrajno nazirala mojo duso, telo pa je bilo iz dneva v dan bolj izérpano.
Po skoraj Sestih mesecih, na katere smo bili finan¢no pripravljeni, moja
pot $e ni kazala napredka. Kljub vsemu sem se odlocila §e malo vztrajati
in partner, ki je med drugim tudi glasbenik, je s pomoc¢jo Lions kluba
Izola in Lions kluba Portoroz Zarja ter mnogih glasbenih kolegov in pri-
jateljev organiziral koncert. Takrat sem bila primorana zgodbo povedati
na glas. Bolelo je, a zbrala sem pogum in objavila zapis na blog, katerega
odziv pa je, kljub domnevnemu razumevanju moci virtualnega sveta, pre-
segel vsa moja pricakovanja. Moja zgodba je sprozila nenadzorovan val
(tako medijski kot med prijatelji, znanci in tudi mnogimi, ki me ne poz-
najo), na katerega v tistem stanju resni¢no nisem bila pripravljena. Bilo
je Custveno, intenzivno, ¢udovito, a tudi zelo naporno. Do tedaj je bilo
na moji poti ogromno ekstremov - tako v pozitivhem kot v negativhem
smislu, a dejstvo je, da ravnovesja tako ne doseze$ in da te vsak ekstrem
lahko zelo iz¢rpa, ¢e ga kot takega dozivis. Navdusenje in strah, veselje
in zalost, sram in pogum ... pisana paleta dogodkov, novih poznanstev,
podpore, sladkih in manj sladkih trenutkov, spoznanj, iskrenosti, neiskre-
nosti. Vsekakor $e ena izmed izkuSenj, ki me je s svojo intenzivnostjo
priganjala k raziskovanju, spragevanju in spoznavanju.

Kmalu po tem sem bila soocena z dejstvom, da bo moja pot od tedaj
vodila tja, kamor mora, kamor je namenjeno in ne, kamor sem se sama
namenila. Clovek obraca, Zivljenje obrne. Ves ta ¢as sem veliko tvegala,
a takrat se mi to ni zdelo tako, saj ¢loveka v taki situaciji vodijo nerazlo-
zljive sile. In to lahko razume samo nekdo, ki gre skozi podobno izkus$njo!
Pika. Redno sem se srecevala z manjsimi tezavami, ki so bile del moje
bolezni. Te tezavice so predstavljale psihicne obremenitve, ki so vztrajno
¢rpale mojo vitalno energijo, a na koncu sta jih vedno premagala svetloba
in upanje. Potem pa so se v kratkem casu realizirale mnoge potencialne
nevarnosti moje bolezni. Bistvena stvar, zaradi katere c¢asa od tistega
dne dalje nisem ve¢ $tela v tednih, temve¢ mesecih, je bila sprememba,
zaznana v kostnem mozgu in zaradi katere je bilo nujno, da zdravljenje
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resni¢no za¢nem takoj. In na tej tocki se mi zdi primerno, da povem,
da nikoli nisem dvomila v nase zdravnike, le metoda je bila tista, ki je
vplivala na izbiro prvotne poti.

Tisti dan se je za trenutek porusil moj svet ... in verjemite, jok na tleh
kopalnice pod odprtim tusem ni le filmski klise.

Pricelo se je zdravljenje. Prva neuspesna kemoterapija, nove stevilke,
nova diagnoza ... in odlo¢itev. Ne zanimajo me statistike, ne zanimajo me
klasifikacije — ozdravela bom! Sledila je druga kemoterapija, zelo inten-
zivna priprava na transplantacijo ... vimes pa antibiotiki, okuzbe, take in
drugacne terapije, huda sepsa tik pred transplantacijo ... Zivljenje mi ni
prizanasalo, bilo je tezko, a menim, da sem §la pogumno naprej. Trudila
sem se ziveti dan na dan s tezavami, ki jih je prinesel, in ne gledati prevec
naprej. V bolnici sem si dneve polnila z raznolikimi dejavnosti, od katerih
je bilo najbolj zdravilno pisanje. Dobiti kanal za izraziti bolec¢ino, obcutja,
je v takih zivljenjskih izku$njah nekaj bistvenega!

In tako je napocil tudi dolgo pri¢akovani 9. junij 2016. Dan, ko mi je
neznanka podarila nekaj najlepsega, kar se podariti da ... Sledile so redne
kontrole spremljanja, krvna slika pa se nekako ni optimizirala, reakcije
presadka proti gostitelju oz. GVHD (ang. graft versus host disease), ki
naj bi bila zame klju¢na, ni bilo. Upanje je ostajalo. V decembru pa smo
v krvi zaznali blastne celice in kmalu je bilo jasno, da se transplantacija
ni obnesla. V hladni operacijski sobi, kjer smo tisti dan z dr. Severjem
opravili biopsijo koznih sprememb (ki kasneje niso kazale ne na pojav
presadka, ne na bolezen), sem izustila edino, kar je v tistem trenutku
lezalo v mojih mislih: » Ali sploh imam $e kaksno $anso?« To sem vprasala
s ¢udnim ravnodusjem, tezko bi razlozila. Verjetno je bila teza trenutka
prehuda, kdo ve. Bil je veseli december in ob odhodu z oddelka je tudi
moj hematolog rekel, da mu je zal. In to ravno v ¢asu praznikov ... Mis-
lim, da sem odsla z nasmehom na obrazu. Bomo resili ... seveda bomo.
Ze tisti dan sem pricela terapijo z Vidazo, ki se je izvajala vsakih 28 dni.
Kljub dejstvu, da se je bolezen vrnila, da transplantacija ni uspela, sem
prezivela ¢udovit december z mojimi najdrazjimi. V sprenevedanju, pre-
veliki tezi, da bi dojela, sem rada rekla, da se je porusilo ravnovesje med
celicami v mojem kostnem mozgu. Zavedala sem se, da so me dotedanje
izkusnje preoblikovale, da sem srec¢nejsa in veliko blizje sebi, kot sem si
bila. Na momente, pred ponovitvijo, se je celo oglasil moj ego, ki mi je



vsiljeval idejo, da sem se naucila in da vem Ze vse!? A ne bo Zivljenje sedaj
pusto? Sedaj se ob tem spominu le nasmejem. Kako neskon¢na je lahko
predrznost (ne)zavedne cloveske narave!

Veliko sem se sprasevala o sprejemanju. Odrasla sem, to nedvomno. Iz
sicer zrelega dekleta me je izkusnja bolezni na hitro preoblikovala v odra-
slo osebo. Zdelo se mi je, da sprejemam, saj so bila vsa odrekanja, ki jih
ni bilo malo, vse poti v Ljubljano, vse ure ¢akanja, zbadanja, transfuzije
in terapije, del poti k zdravju. Ni bilo tako tezko, da bi rekla, da ne spreje-
mam. Ko je bilo potrebno, sem $la. Dvakrat, trikrat na teden, brez vecjega
pritoZevanja. Mar ni to sprejemanje? Vendar sem $e vedno vse stvari, ki

naj bi jih pocela sebi v dobro, pocela s strahom in izsiljevanjem zivljenja
po rezultatih. Takoj in zdaj. Resni¢nega sprejemanja trenutka, zaupanja
in ljubezni do dejanj, ki bi lahko dejansko bila del procesa in ljubezni do
sebe, kljub izkusnjam $e vedno ni bilo ... V mesecih, ki so sledili, ni bilo
prav jasno, kako bomo $li dalje, s kemoterapijami ali brez, vedela pa sem,
daimam $e eno moznost. Da je $e nekje nekdo ... in to je bilo dovolj. Tako
je napocil 19. junij 2017 in ponoven prihod v bolni$nico, 29. junij 2017
pa druga transplantacija. V sobo sem stopila z nasmehom, bilo je drugace
kot prvi¢. In ura, ko je k meni pritekalo Se eno Zivljenje, je bila najbolj
pomirjujoca in resni¢no, najglobje doziveta do tedaj.
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Ponovno so sledile redne kontrole, kaj kmalu pa se je pojavila tudi aku-
tna reakcija presadka proti gostitelju. Ja, bila sem vesela, saj je to pome-
nilo, da celice ne delujejo zgolj proti meni, temvec¢ tudi proti primarni
bolezni. Reakcija je bila obvladljiva, zato je nismo zdravili. Kmalu po
zakljucku imunosupresije pa se je pojavila v kroni¢ni obliki, ki je kmalu
zahtevala zdravljenja. Nove celice so se odlocile, da napadejo misice, kar
se je kazalo kot bolecine v miSicah in okrnjena gibljivost. Ponovno sem
pricela z imuosupresivno terapijo, terapijami s fotoferezo (zunajtelesna
fototerapija ali ecp) ter zgodbo z imenom Medrol. Stanje se je zacelo zelo
hitro popravljati, pojavile pa so se tezave v prsnem kosu. Junij 2018 je bil

izredno naporen. Tezko dihanje, ovrzen sum na plju¢no embolijo, tem-
peratura, ocitno vnetje v telesu ... po obsezni diagnostiki so ugotovili,
da gre za vedji, zahteven perikardialni izliv, ki je kazal znacilnosti izliva v
sklopu kronic¢ne reakcije presadka proti gostitelju zelo redke pojavnosti.
V mnogih razpravah hematologov, posvetov s kardiologi, kardiokirurgi,
studijem literature in kontakti s tujino, pade odlocitev za zdravljenje z
resni¢no visokimi dozami kortikosteroidov (Medrol), saj bi bila operacija
na odprtem srcu zame veliko tveganje. Ko to piSem, je pozni avgust 2018
in terapija Se traja. Zaenkrat je zdravljenje zelo uspesno, a negotovosti
ostajajo. Priznam, da je to najtezje obdobje v zadnjih treh letih, saj visoke
doze kortikosteroidov terjajo svoj davek, ki se jasno kaze tako na telesu,



kot na custvenem in psihicnem dozivljanju. Kemija dela svoje, to dejstvo
sprejmes, vendar je lahko Ze vsakdanje opravilo ali navadna, rutinska
situacija velik izziv in predstavlja izreden stres. A ravno ta intenzivnost
me Zene, da resni¢no zivim v trenutku, ki mu posvetim najvecjo/najvisjo
pozornost, da sprejemam in konc¢no delam stvari zase - z ljubeznijo.
Kon¢no sem prispela v trenutek. Sredina, dih, izdih, ravnovesje, spreje-
manje ... tu in zdaj. BITI. Stremljenje k ravnodusju, a ne malodusje in
apatija. Zavedanje, da vse mine in je trenutek edino, kar imamo in v kate-
rem v vsej svoji polnosti lahko smo. To je cilj in pot obenem.

Med pisanjem sem Ze omenjala strahove in zdi se mi prav, da jim

namenim nekaj ve¢ pozornosti, saj so ravno strahovi tisti, ki nas zenejo
naprej, nas oblikujejo in nam dajo moznost rasti. Ce seveda to dovolimo ...

V zadnjih treh letih sem se srecevala s celo paleto strahov, vendar se je
veckrat zdelo, da sem nad njimi zmagala. Ce s strahovi razvijamo odnos,
te silijo v razmisljanje o samem sebi, Zivljenju, v raziskovanje in stalno
premikanje meja mogocega v tvoji glavi. Vendar $ele takrat, ko stoji§ na
robu, ugotovi$, kako tanka je meja med padcem in tem, da poletis. Ce
pades, pade$ v brezno trpljenja, kjer te dokonc¢no razclovecijo ter nasla-
dno izpijejo Se zadnje sokove Zivljenjske energije. Tega si nisem dovolila
... Vendar se vedno vprasas, kako naprej? Mislim, da ko je bolec¢ina res-
ni¢no velika in te nje breme vabi cez rob, se z odlocitvijo, da se ne predas,
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prebudi neka vrsta modrosti in spoznanja, da je nad nami nekaj vecjega,
nekaj, na kar nimamo vpliva. In da je bolje, da se prepustis. Globoko
vdahnes, ohrani$ optimizem in zaupas. In ne, to ni predaja, to je svoboda,
za katero pa se je potrebno vedno znova vsaj malce boriti.

Izkus$njo bolezni sem, kljub dolgemu soocanju, sprejela kot izziv, moz-
nost za spremembe, opozorilo, da je Zivljenje potrebno nekje preusmeriti.
Nisem se vprasala: »Zakaj ravno jaz?« ker sem to globoko v sebi vedela.
Kljub vsej sreci, ki je sijala okrog mene, od tega, da sem imela (in Se imam)
najbolj ljubecega partnerja, urejeno druzino, cudovite prijatelje, da sem
(do)studirala in Zivela samostojno Zivljenje, zivela radostno v druzbi, sem
v sebi nosila ogromno nelagodja. Najbolj intimen odnos, odnos, ki ga
imamo do sebe, je bil poln nezadovoljstva in Zalosti. Zavedanje, da to ni
dobro zame, a nemo¢, da bi to zares spremenila.

V enem izmed mojih prvih zapisov sem v navezavi na citat, s katerim
sem pricela ta zapis, napisala, da sem izbrala tezo. Ampak sedaj vem, da
je teza izbrala mene, ker sama nisem znala in zmogla. Izbrala me je, da
mi pokaze lahkost. Ukrepalo je Zivljenje, da mi prinese spoznanje, da so
stvari v svojem bistvu lahko zelo enostavne, ce se le dovolj odpremo.



Moja zgodba iz 5. nadstropja UKC
Bruno Moskon

4. novembra vsako leto je moj rojstni dan. Takrat, leta 2005, sem se na
novo rodil. Po sr¢nem infarktu, ki sem ga dozivel v poletju leta 2005, je
sledila operacija srca. Prezivel sem. Pri starosti 51 let, po prestani ope-
raciji, sem Zzivel dokaj normalno naprej. Vsakih nekaj let sem $el v UKC
Ljubljana »na servis«, kjer so me pregledali, »postimali«, kar ni bilo v
redu, pa sem bil spet kot prerojen.

In v letu 2017 oktobra sem bil na takem »servisu«, ko so kardiologi
ugotovili, da imam makrocitno anemijo, prestavili so poseg za 1 teden
(koronografijo), dobil sem injekcije vitamina B12, navodilo naj si priskr-
bim tablete Folacin, ki vsebuje folno kislino (bel recept), ter me pod hitro
prijavili v Hematolosko ambulanto - datum pregleda: februar 2018.

Vendar sem se po odpustu s kardiologije zaradi vse slabsega pocutja
odlocil stopiti do osebne zdravnice, ki me je po pregledu krvnih testov,
7.11. 2017, pod nujno napotila v Hematolosko ambulanto na Polikliniki
v Ljubljani, kamor sem odsel naslednje jutro. Cakal sem na hodniku
polnem ljudi celo dopoldne in se spraseval, le kam sem jaz priSel? Pri
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pregledu pri dr. Renarjevi ni bilo receno $e ni¢ konkretnega, napotila me
je na punkcijo in biopsijo kostnega mozga ter narocila na ponoven pre-
gled cez en teden.

Odvzem kostnega mozga sem opravil Ze naslednji dan. Pa povem, da si
tega vec ne bi Zelel opraviti v lokalni anasteziji ampak v splo$ni.
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Na rezultate citogenetike je bilo potrebno cakati dalj ¢asa. Prvotni
diagnozi MDS je po prejetih citogenetskih izvidih sledila dopolnjena
diagnoza Mielodisplasti¢ni sindrom z vecvrstno displazijo (MDS) s spre-
membo kromosoma 5 - kar je bolezen, ki se kaze z odpovedjo kostnega
mozga, s posledi¢no anemijo, ker le-ta ni ve¢ zmozen proizvajati rdecih
krvnih celic.



Z dr. Renarjevo sva zacela zdravljenje z inekcijami Aranesp-a, da
podrezava kostni mozeg k delovanju. Neuspesno.

Zdravljenje z odmerki lenalidomida, ki naj bi kostnemu mozgu prav
tako pomagal pri delovanju, tudi ni bilo u¢inkovito. Sicer je pomagalo
rde¢im krvnickam, ampak je zdesetkalo ostale celice. Pregresno drago
zdravilo je bilo pri meni neucinkovito.

Po zdravljenju z vsemi, za mene moznimi zdravili, ki niso pripomogla
k delovanju kostnega mozga, ostajam na stari metodi zdravljenja anemije,
to je transfuziji. Vsakih Stirinajst dni »pridem v goste« na Polikliniko v
Hematolosko dnevno ambulanto, navadno po dve vrecki krvi. Zaradi
transfuzij se je pojavil problem z zelo pove¢animi vrednostmi Zeleza,
katerega raven zaenkrat nizamo z zdravilom Exjade.

Ko prejmem transfuzijo, skoraj izginejo vsi pojavi: od Sumenja v use-
sih, pulziranja v glavi, tezkega dihanja, utrujenosti do pekoce bolec¢ine v
prsih. S padanjem vrednosti hemoglobina se vsi ti pojavi samo stopnjujejo.

Po branju Zgodb iz $estega nadstropja, v katerih je veckrat prislo do
nepricakovane spremembe bolezni na bolje, sedaj tudi sam ¢akam na tak
¢udez, v kar pa moc¢no dvomim, saj imam ze diagnozo »ishemicna bole-
zen srca, st. p. AMI 2005« ter MDS z vec¢vrstno displazijo del 5q, kar je
dobitna kombinacija za vegetiranje na transfuzijah.

Vendar se ne dam !'!'!

Ob tako ¢udovitem osebju, kot ga srecujemo bolniki v Hematoloski
dnevni ambulanti, velikokrat kar pozabimo, po kaj smo prisli v drugo
nadstropje

Moram pa se posebno zahvaliti osebju dnevne Hematoloske ambu-
lante za njihovo nesebi¢no skrb in pomoc¢, ¢eprav delajo v nemogocih
razmerah, naj bodo Se naprej taki, polni pozitivne energije in dobre volje,
ker jih bom $e velikokrat potreboval.
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Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

... ze od leta 1995

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije
Mihaela Uhan, predsednica drustva

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je humanitarno drustvo
kroni¢nih bolnikov, ki Ze od leta 1995 deluje v javhem interesu na podro-
¢ju zdravja, in danes povezuje preko 530 ¢lanic in ¢lanov iz vse Slovenije:
bolnikov s podroc¢ja krvnih bolezni ter njihovih svojcev in prijateljev,
zdravstvenega osebja in podpornikov.

Clanstvo po letih od ustanovitve leta 1995 Geografska porazdelitev ¢lanstva po Sloveniji

Poslanstvo drustva je usmerjeno v bolnika, v podporo njegovim potre-
bam in v krepitev odnosa »bolnik - zdravnike, ki je eden najpomemb-
nejsih pogojev uspesnega zdravljenja. Ob takem poslanstvu drustvo sledi
viziji nenehnega nadgrajevanja VSESLOVENSKE MREZE ZA POVE-
ZOVANJE, PODPORO IN OZAVESCANJE BOLNIKOV S KRVNIMI
BOLEZNIMI.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je 2018 dobilo novo
vodstvo s predsednico Mihaelo Uhan, podpredsednico Anico Kralj Sti-
mec, tajnico Alenko Rak, blagajnicarko Jozico Filip¢ic ter ¢lani izvr$nega
odbora Enverjem Melki¢em, Matjazem Jurco in JoZzetom Uhanom.
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DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI
SLOVENUE

MIHAELA

Predsednica Drustva

ANICA
KRALJ
STIMEC

Padpredsednica Drustva

JOZICA
FILIPCIC

Tajnica Druftva

Blagajniarka Drustva

JOZE
UHAN

Clan 10 Drudtva

MATJAZ
JURCA

Clan 1O Drustva

ENVER
MELKIC

Strokovni €lan 10 Drustva

Izvrsni odbor Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije izvaja programe, med
katerimi so najpomembnejsi in najobseznejsi:

1. Preventivni socialni program z zdraviliskim ali fizioterapevtskim
zdravljenjem ter organizacijo strokovnih predavanj, izobrazevanj ter
druzen;j

Program je usmerjen v sofinanciranje zdraviliskega ali fizioterapevtskega
zdravljenja bolnikov, izbolj$anje kvalitete Zivljenja po zakljucku zdravlje-
nja s kemoterapijo, radioterapijo in presaditvijo krvotvornih mati¢nih
celic ter skrb za ohranitev na novo pridobljenega zdravja. V programu se
zagotavlja pomoc tudi socialno najsibkej$im bolnikom, ¢lanom drustva.
Program vkljucuje skrb za ¢im bolj$o informiranost bolnikov in njihovih
svojcev o pravocasnem odkrivanju in prepoznavanju bolezni, nacinih
zdravljenja ter ponovne vkljucitve v aktivno zivljenje. V okviru programa
poskrbi drustvo tudi za organizirano druzenje z namenom spontanega
izmenjavanja izkusenj in socialne vkljucenosti.



Sofinanciranje zdraviliskega in fizioterapevtskega zdravljenja ter organizirano druzenje
bolnikov

2. Program »Bolnik - bolniku« - psiholoska pomoc in podpora

Program je namenjen psiholoski pomoci in podpori med bolniki in se
izvaja na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana in UKC
Maribor ter v Splosni bolni$nici Novo mesto. Zaradi velikega zanimanja
bomo program $irili tudi po hematoloskih oddelkih ostalih bolnisnic v
Sloveniji. Izvajalci programa - nekdanji bolniki obiskujejo oddelke zdra-
vstvenih ustanov s hematoloskimi bolniki in so na voljo za pogovore o
vseh nemedicinskih vprasanjih, ki se porajajo bolniku pred, med in po
zdravljenju. Na mnoga vprasanja najlazje odgovarjajo nekdanji bolniki,
ki Ze imajo izku$nje zdravljenja razli¢nih krvnih bolezni.

Prednovoletno srecanje z izvajalci programa »Bolnik — bolniku« v UKC Ljubljana in v UKC
Maribor, december 2017
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Pregled izdanih publikacij Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Leto | Naslov publikacije Vrsta publikacije
2018 | Fourth National Conference on Rare Diseases 2018 Slovenia - Brdo Congress Centre Zlozenka
2018 | Anemije - dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2018 | Redke bolezni 2018 - osma izdaja Vodnik za bolnike
2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in podpora Zlozenka
2017 | Association of patients with blood diseases in Slovenia Zlozenka
2017 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije Zlozenka
2017 | Kroni¢na mieloi¢na levkemija, Dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomoc in podpora Vodnik za bolnike
2017 | Third National Conference on Rare Diseases 2017 Slovenia - Brdo Congress Centre Zlozenka
2017 | Redke bolezni 2017 - sedma izdaja Vodnik za bolnike
2016 | Presaditev krvotvornih maticnih celic Navodila za bolnike
2016 | Second National Conference on Rare Diseases 2016 Slovenia - Brdo Congress Centre Zlozenka
2016 | Redke bolezni 2016 - Sesta izdaja Vodnik za bolnike
2016 | Dan redkih bolezni 2016 Plakat
2015 | 201let 1995 - 2010 Zbornik
2015 | First National Conference on Rare Diseases 2015 Slovenia - Brdo Congress Centre Zlozenka
2015 | Redke bolezni 2015 - peta izdaja Vodnik za bolnike
2015 | Dan redkih bolezni 2015 Plakat
2014 | Anemije - Vodnik za bolnike, ponatis Vodnik za bolnike
2014 | Anemije - Vodnik za bolnike Vodnik za bolnike
2014 | Redke bolezni 2014 - Cetrta izdaja Vodnik za bolnike
2014 | Predstavitev Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Zlozenka

74 2014 | Pamphlet - Association of patients with blood diseases Zlozenka
2014 | Press release - Association of patients with blood diseases Gradivo za medije
2014 | Dan redkih bolezni 2014 Plakat
2013 | Akutne levkemije in presaditev krvotvornih maticnih celic - Dopolnjena navodila za bolnike Vodnik za bolnike
2013 | Redke bolezni 2013 Vodnik za bolnike
2013 | Zgodbe iz $estega nadstropja Zgodbe bolnikov
2013 | Partners for Progress 2013 - »Rare Disorders without Borders« Zlozenka
2013 | Dan redkih bolezni 2013 Plakat
2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Plakat
2012 | Dan bolnikov in njihovih svojcev oktober 2012 Vodnik za bolnike
2012 | Vodnik za bolnike s kroni¢no mieloi¢no levkemijo 2012 Vodnik za bolnike
2012 | Manj pogoste bolezni 2012 Vodnik za bolnike
2012 | Partners for Progress - »Rare disease day 2012« Zlozenka
2012 | Pamphlet - Association of Patients with Blood Disesaes Zlozenka
2012 | Zlozenka - Predstavitev Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Zlozenka
2012 | Predstavitveni plakat Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Plakat
2011 | Akutne levkemije in presaditev krvotvornih maticnih celic - Navodila za bolnike Vodnik za bolnike
2010 | Dan bolnikov 2010 - Zbornik predavanj Vodnik za bolnike
2010 | 15 let delovanja »Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi« 1995 - 2010 Zbornik
2009 | 20 let presaditev maticnih celic v Sloveniji - Dan bolnikov 2009 Vodnik za bolnike
2008 | Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi - predstavitev drustva Zbornik
1999 | Zdravljenje s presaditvijo krvotvornih maticnih celic nesorodnega darovalca Vodnik za bolnike
1999 | Presaditev krvotvornih maticnih celic pri odraslem ¢loveku - Navodila za odpust Vodnik za bolnike
1997 | Predstavitev drustva s pristopno izjavo Zlozenka




3. Program izdajanja publikacij in informiranja

Drustvo izdaja $tevilne strokovne vodnike za bolnike z razlicnimi krv-
nimi boleznimi in nacini njihovega zdravljenja ter druge drustvene publi-
kacije (almanahi, zlozenke, zgodbe bolnikov itd.). Za dobro informira-
nost ¢lanov in podpornikov pa drustvo vzdrzuje spletno stran, povezani
smo preko Facebook strani in LinkedIn. V letu 2018 smo priceli izdajati
tudi mesec¢ni e-novicnik, v katerem porocamo o preteklih dogodkih in
obvescamo o nacrtovanih drustvenih aktivnostih.

@'!::':. sreara O ... ¢ od leta 1995

€ 041 649 735; 051 493 680

&  info@drustve-bkb.gi

#  hutpfwwwdrustvo-bkb si

B https:/fwwwitacabook com/drustvoBKB

B https:/fwwwelinkedin.com/eom Jdrustva-bkb,

Izdajanje drustvenih publikacij in skrb za informiranje preko drustvenih socialnih omrezij

4, Program mednarodnega sodelovanja

Drustvo sodeluje s sorodnimi mednarodnimi organizacijami in leta
2014 je bilo drustvo sprejeto v evropsko zdruzenje drustev bolnikov z
redkimi boleznimi EURORDIS, ki povezuje preko 30 milijonov bolnikov
in jih zastopa v razli¢nih evropskih institucijah.

UdeleZba na mednarodnih konferencah in delavnicah
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http://www.eurordis.org/
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5. Program ozavescanja ob Dnevu redkih boleznih

Ob svetovnem dnevu redkih bolezni drustvo organizira ali soorgani-
zira strokovna srecanja in izdaja publikacije s podrocja redkih bolezni.
Drustvo je s temi aktivnostmi ob Dnevu redkih bolezni pricelo Ze leta
2010, z letom 2015 pa se je drustvo pridruzilo organizaciji 1. nacionalne
konference o redkih boleznih in leto kasneje sodelovalo pri ustanovitvi
Slovenskega zdruZenja za redke bolezni. Takratna predsednica drudtva
gospa Majda Slapar je postala podpredsednica zdruzenja. Od leta 2017
drustvo organizira tudi usmerjena strokovna srecanja na temo redkih
krvnih bolezni.

Drustveno letno strokovno sre¢anje o redkih 3. nacionalna konferenca o redkih boleznih,
krvnih boleznih, 20. januar 2018, Ljubljana 29. februar 2018, Brdo pri Kranju

Ob vsakoletnem sre¢anju ob Dnevu redkih bolezni v drustvu izdamo knji-
zico Redke bolezni, kjer so predstavljena predavanja s srecanja, seznam
najsodobnejsih zdravil za zdravljenje redkih bolezni ter predstavitve dru-
$tev bolnikov, ki sodelujejo na vsakoletni konferenci.

6. Program spodbujanja zdravega zZivljenjskega sloga

e : : "',d‘.? 'ﬂ- oo :
Delavnica nordijske hoje, 19. maj 2018, Pohod na Krim pred popoldanskim piknikom
Mostec pri BreZicah na Rakitni, 16.junij 2018




Drustvo organizira redne mesecne oblike gibanja (pohodnistvo, nordij-
ska hoja itd.) in ob¢asna predavanja o zdravi prehrani. S tem programom
ze vec let zasledujemo cilje Drzavnega programa obvladovanja raka
(2017-2021) in Nacionalnega programa o prehrani in telesni dejavnosti
za zdravje (2015-2025).

7. Program ozavescanja ob Dnevu krvnih bolezni

V letu 2018 je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije pricelo
$e z eno pomembno aktivnostjo: z obelezevanjem DNEVA KRVNIH
BOLEZNI - 15. septembra. Septembra po vsem svetu ozave$cajo o krvnih
boleznih, ki postajajo vse vecji zdravstveni izziv tako v EU kot v Sloveniji.
Ob DNEVU KRVNIH BOLEZNI bomo vsako leto 15. septembra skupaj z
medicinsko stroko §ir§o javnost obvestili o napredku in novih moznostih
zdravljenja ter o problematiki na podro¢ju hematologije.

Informativna stojnica v sredis¢u Ljubljane Rdeca osvetlitev ljubljanskega gradu
ob Dnevu krvnih bolezni 2018 ob Dnevu krvnih bolnikov 2018

UdeleZenci dobrodelnega koncerta Dobrodelni koncert Ditke in Ferija Lains¢ka
uglasbene poezije ob Dnevu krvnih bolezni  ob Dnevu krvnih bolezni 2018
2018
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DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE
Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija

Telefon:
041 649 735 predsednica
051 493 680 tajnica

Elektronski naslov:
info@drustvo-bkb.si

Spletna stran:
www.drustvo-bkb.si

Facebook stran:
www.facebook.com/drustvoBKB

Linkedin:
www.linkedin.com/company/drustvo-bkb
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Drustvo bolnikov s
lervnimi boleznimi
Slovenije

Wewies  Odrdtes  Pregrami  Olrvmdhbelermih  Sueskevns sredunj

Postavite vprasanje Drugtvo bolnikov s
krvnimi boleznimi
Slovenije

Imate vpradanje v zvezi s krvnimi boleznimi all vpradanje s p ga podrofja,

pa na nadi strani ne najdete odgovora nanj? Napiite in podljite nam vpradanje,

na katérega vam bosta v najkrajiem moEnem Zasu odgoverila zdravaik PRUETVD mL”'if::E:;";“'“' oL

hematolog oz. pravnica. Assaciation of Fatsents with Bioad Diseases

Sloventa
Ime in priimek: P
! ! ‘slovensa cesca 30, 1234 Menged, Slovenia
E-nasiov: r
Vase vpraanje:

o elekeronski naslo: infoldrustee-bidsi
L8 041 640 735 - MiRaela URan, predsadmica
057 403 680 - Rak Abenika, Lagnica



http://www.drustvo-bkb.si/o-drustvu/kje-smo/
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krvnimi boleznimi Slovenije

Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija

i info@drustvo-bkb.si, www.drustvo-bkb.si
Drustvo bolnikov s

Tel.: 051 493 680, 041 649 735

PRISTOPNA [ZJAVA

Zelim postati ¢lan Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Dav¢nastevilka: 26996855
TRR: Abanka 05100-8010144543

‘ Priimek in ime:

‘ Datum rojstva:

Naslov stalnega bivalisa:
(ulica, hisna stevilka, kraj, postna stevilka)

‘ Telefon doma:

‘ Mobilni telefon:

‘ E-posta:
‘ Status (oznaci): ‘ dijak Student zaposlen ‘ upokojen
Izobrazba:
Pristopam kot (oznaci):
bolnik ‘ sorodnik ‘ poklicno ‘ ostalo
Diagnoza (oznaci-neobvezno):
Akutn.a. Kronlcnﬂa Limfom Dlsemln{ranl MDS Anemija
levkemija levkemija plazmocitom

Ostale krvne bolezni (vpisi - neobvezno):

V drustvu Zelim aktivno sodelovati (oznadi):

- kot ¢lan upravnih organov drustva,

+ na podrocju Sportnega udejstvovanja in druzenja,
- na podrodju izobrazevanja,

+ na podrocju pravnega svetovanja,

- na podrocju mednarodnega sodelovanja,

o 0Stalo (VPISI) wovverreererrernriereniesssisenees

Datum pristopa:

Podatki se uporabljajo izklju¢no za potrebe drustva. Otroke do 18. leta starosti prijavijo starsi.




PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU:

(ime in priimek dav¢nega zavezanca)

(podatki o bivalis¢u: naselje, ulica, hisna stevilka)

(postna Stevilka, ime poste)

(davcna Stevilka)

(pristojni finan¢ni urad)

ZAHTEVA

za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime oziroma naziv upravicenca Dav¢na Stevilka upravi¢enca Odstotek (%)
DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI
BOLEZNIMI SLOVENIJE 216/9/9(6/8|5|5

Slovenska cesta 30, 1234 Menges

V/Na dne

podpis zavezanca/ke



NAVODILO ZA IZPOLNJEVANJE ZAHTEVE ZA NAMENITEV DELA DOHODNINE ZA
DONACIJE

V skladu s 142. ¢lenom Zakona o dohodnini — ZDoh-2 lahko davéni zavezanec rezident zahteva, da
se do 0,5% dohodnine, odmerjene po tem zakonu od dohodkov, ki se vtevajo v letno davéno osnovo,
nameni za financiranje sploSno-koristnih namenov in za financiranje politiénih strank in
reprezentativnih sindikatov. Za splo$no-koristne namene se Stejejo humanitarni nameni (vkljué¢no z
varstvom c¢lovekovih pravic), nameni varstva pred naravnimi in drugimi nesre€ami, invalidski,
dobrodelni, ekolo$ki, kulturni, $portni, religiozni in drugi nameni, ki se opravljajo v okviru dejavnosti
rezidentov Slovenije, ki so po posebnih predpisih ustanovljeni za opravljanje navedenih dejavnosti kot
nepridobitnih dejavnosti, in katerim je s posebnim zakonom ali na podlagi posebnega zakona, zaradi
opravljanja te dejavnosti priznan poseben status ali dolo¢eno, da je njihova dejavnost v javnem
interesu ali da je dobrodelna. Za rezidente iz prejSnjega stavka se ne Stejejo rezidenti pravne osebe, ki
so jih ustanovile ali katerih €lani so pravne osebe javnega prava.

Upravi€enci, katerim je mogo€e nameniti del dohodnine, so dolo¢eni v Uredbi o namenitvi dela
dohodnine za donacije, seznam (z imenom oziroma nazivom upravi¢encev in davéno Stevilko) pa je
objavljen na spletni strani Finan&ne uprave Republike Slovenije:

http://www.fu.gov.si/davki in_druge dajatve/podrocja/dohodnina/lethna_odmera_dohodnine/

Davéni zavezanec lahko posameznemu upraviéencu nameni 0,1%, 0,2%, 0,3%, 0,4% ali 0,5%
dohodnine, sestevek vseh pa ne more presegati 0,5% dohodnine.

Davéni zavezanec lahko da zahtevo za namenitev kadar koli prek sistema eDavki, pisno ali ustno na
zapisnik pri finanénem organu.

Finan¢ni organ upoSteva veljavne zahteve, s katerimi razpolaga na dan 31. decembra leta, za katero
se dohodnina odmerja. Zahteva velja do trenutka, ko finan¢ni organ prejeme novo zahtevo ali preklic
zahteve.
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