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Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

POPOTNICA VODNIKU ZA BOLNIKE
S KRONICNO MIELOICNO LEVKEMIJO -
KML

Majda Slapar
Predsednica Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

Leta 2012 smo v Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije v sode-
lovanju s priznanimi medicinskimi strokovnjaki Klini¢nega oddelka za
hematologijo UKC Ljubljana izdali Vodnik za bolnike s kroni¢no mieloi¢no
levkemijo. Ker je Vodnik zelo hitro posel in ker so se na podroéju zdravljenja
te bolezni pojavile Stevilne novosti, smo se odlo¢ili za posodobitev vodnika.
Prvo izdajo sta strokovno pripravila mag. Mojca Modic, dr. med., in doc. dr.
Matjaz Sever, dr. med., posodobitev novega — posodobljenega vodnika pa je
pripravila doc. dr. Irena Preloznik Zupan, dr. med.
Vsem avtorjem se najlepse zahvaljujemo.

V Vodniku za bolnike s KML predstavljamo nov nacin informiranja
bolnikov, ki se zdravijo za kroni¢no mieloi¢no levkemijo. Poudarek je na
enostavnosti in pomembnosti zavedanja, kaj vse mora bolnik vedeti o svoji
bolezni, nacinih zdravljenja, kako priti do Zelenih informacij, koga vse je
potrebno vkljuciti v potek zdravljenja, predvsem pa, kaj mora bolnik vedeti,
da lahko in lazje vprasa svojega zdravnika in ostalo medicinsko osebje. Tako
so v knjizici zavzeta stiri bistvena poglavja in sicer:



POUCITI SE O BOLEZNI
VERJETI, DA BOS OZDRAVEL
SODELOVATI PRI ZDRAVLJENJU

VZDRZEVATI ZDRAVJE

V Zelji, da bi bili bolniki, ki se zdravijo za eno izmed krvnih bolezni, ¢im
bolj informirani o svoji bolezni, je smiselnost izdaje vodnikov za bolnike $e
kako pomembna, saj tudi na tak nacin bolniki in njihovi svojci pridobivajo
pomembne informacije, ki so nujno potrebne na poti k ozdravitvi.




UVODNE BESEDE

16 let je minilo, odkar smo priceli zdraviti kroni¢no mieloi¢no levkemijo
(KML) z zaviralci tirozinskih kinaz (ZTK) tudi v Sloveniji. Na sre¢o danes
obstaja ve¢ ZTK (imatinib, dasatinib, nilotinib, bosutinib in ponatinib) in
lahko med njimi izbiramo glede na sopojave in uspesnost zdravljenja. Ozdra-
vitev KML je $e vedno mozna samo z alogeni¢no presaditvijo krvotvornih
mati¢nih celic, morda pa bodo raziskave zadnjih let pokazale, da dolocen
delez bolnikov s KML pozdravimo tudi s tar¢nimi zdravili, ZTK. Namen
te prenovljene knjizice, ki je nastala po izobrazevalnem programu Novar-
tis Onkologija je, da bolniku pomagamo in ga spodbujamo pri rednem ter
neprekinjenem jemanju zdravil. Bolnik sam prevzame odgovornost za neu-
speh zdravljenja, ¢e tablet ne jemlje redno ali jih celo opusti. To velja tako za
novoodkrite bolnike s KIML, kot za tiste, ki zdravilo Ze nekaj ¢asa jemljejo
in se sprasujejo, zakaj ga morajo jemati $e naprej, saj so ozdravljeni. Ker
zdravila niso brez nezelenih ucinkov, je poseben poudarek v tej knjizici tudi
na prepoznavanju sopojavov in takoj$njem pogovoru s svojim zdravnikom, ki
se bo odlo¢il, kako naprej. KnjiZica vsebuje zaporedje dolo¢enih korakov, po
katerih bo $el bolnik, ko mu bodo dejali, da so mu odkrili KIML. Poudarek
knjizice, ki je opremljena tudi z barvnimi prilogami, je na tem, da bolnik
poslusa svoje telo, ob tem pa se brez strahu in zadrzkov pogovarja s svojim
hematologom o vseh problemih, s katerimi se srec¢ujejo na poti poklicne in
druzinske rehabilitacije. Namen danasnjega zdravljenja z ZTK je postavitev
novega normalnega stanja, ki bolnika privede spet v obvladovanje vsakda-

njega zivljenja. Sklepna beseda pa je:
BODI VES CAS ZMAGVOVALEC V BITKI,
KI TRAJA VSE ZIVLJENJE.

Mag. Mojca Modic, dr. med.

Doc. dr. Matjaz Sever, dr. med.

Doc. dr. Irena Preloznik Zupan, dr. med.
Klini¢ni oddelek za hematologijo, UKC Ljubljana
Zaloska cesta 7,1000 Ljubljana
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Mag. MOJCA MODIC, dr. med.
Specialistka internistka
na Klinicnem oddelku za hematologijo

UKC Ljubljana

Mojca Modic se je rodila leta 1954 v Mariboru. Leta 1972 je maturirala na I. Gimnaziji
in srednji glasbeni $oli v Mariboru. Studij medicine je zakljucila na Medicinski fakulteti
v Ljubljani, Oddelek za splo$no medicino, leta 1978. Kot §tudentka je leta 1976 prejela
Presernovo nagrado za raziskovalno delo. Sodelovala je tudi v urednistvu Medicinskih
razgledov. Po kon¢anem enoletnem pripravniskem stazu v Ljubljani in strokovnem
izpitu se je leta 1980 zaposlila na Klini¢nem oddelku za hematologijo v UKC Ljubljana,
kjer dela e sedaj. Oktobra 1985 je opravila specialisti¢ni izpit iz interne medicine, leta
1993 pa je po koncanem podiplomskem $tudiju na Medicinski fakulteti v Ljubljani
zagovarjala magistrsko delo z naslovom Pomen serumskega feritina za oceno rezerve
zeleza v telesu. Do leta 1991 je bila ¢lanica Zdruzenja hematologov in transfuziologov
Jugoslavije. Aktivno je sodelovala na simpozijih in kongresih v Mariboru, Novem Sadu,
Zagrebu, Brijonih in Dubrovniku. Nova spoznanja iz podro¢ja klini¢ne hematologije si
je kasneje pridobivala z udelezbo na kongresih evropskega pa tudi ameriskega zdruzenja
hematologov v Amsterdamu, Barceloni, Frankfurtu, na Dunaju, v Stokholmu, Londonu,
Parizu, Atlanti, Philadelphiji, San Diegu, Orlandu, Miinchnu, Berlinu. Sodelovala je
tudi v izobrazevalnih programih za $tudente medicine in specializante interne medi-
cine. Je aktivna ¢lanica Sekcije hematologov in transfuziologov Slovenije ter je redno
sodelovala s predavanji na srecanjih po Sloveniji. Vecino svojega dela pa je posvecala
bolnikom, ki so potrebovali intenzivno citostatsko zdravljenje, najpogosteje so bili to
bolniki z akutnimi levkemijami, na Klini¢nem oddelku za hematologijo. V hematolo-
skih ambulantah, ki jih je imela v Ljubljani in zadnja leta tudi v Bolni$nici Izola, pa je
vodila bolnike s kroni¢nimi levkemijami, limfomi in plazmocitomi, ki niso §li v protokol
presaditve krvotvornih mati¢nih celic. Sodelovala je v prvih klini¢nih $tudijah z ZTK
pri zdravljenju bolnikov s KIMIL in se je redno udelezevala tudi evropskih sre¢anj o teh

bolnikih. Zadnja leta pa sodeluje pri citoloskih pregledih punktatov kostnega mozga.



" |Doc. dr. MATJAZ SEVER, dr. med.
, m - Specialist internist
N S na Klinicnem oddelku za hematologijo

UKC Ljubljana

Matjaz Sever se je rodil 29. 6. 1976 v Ljubljani, kjer je obiskoval osnovno $olo in gimna-
zijo. Leta 1995 se je vpisal na $tudij medicine na Univerzi v Ljubljani in ga zakljucil leta
2002. Istega leta se je zaposlil v Univerzitetnem kliniénem centru kot sekundarij. Leta
2004 je pricel s specializacijo interne medicine pod mentorstvom prof. dr. P. Cernelca, dr.
med., in jo zakljucil leta 2009. Med specializacijo je bil eno leto (2008/2009) na podi-
plomskem $tudiju na MD Anderson Cancer Centru v Houstonu, v Teksasu, ZDA, in
sicer pod mentorstvom dr. S. Verstovska na oddelku za levkemije. Po studiju medicine se
je vpisal na podiplomski $tudij na Univerzi v Ljubljani in leta 2008 pridobil naziv magi-
stra, leta 2013 pa doktorja znanosti. Podiplomski $tudij z raziskovanjem je opravljal na
podrodju patoloske fiziologije pod mentorstvom prof. dr. S. Ribari¢a, dr. med., dejaven
pa je tudi pri interdisciplinarnem klini¢nem raziskovanju. Po zakljueni specializaciji se
je leta 2010 zaposlil na Klini¢nem oddelku za hematologijo kot specialist internist. V
letih 2014/15 je delal in se izobrazeval v transplantacijski enoti Hammersmith Hospi-
tal, Imperial College London v Londonu, Veliki Britaniji. S kliniéno hematologijo je
v tesnejSem stiku od leta 2004, ko je pricel z ambulantnim delom. Trenutno deluje na

podrodju maligne hematologije in presaditev krvotvornih mati¢nih celic.

11
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Doc. dr. IRENA PRELOZNIK
ZUPAN, dr. med.

Specialistka internistka in hematologinja

. | na Kliniécnem oddelku za hematologijo
| UKC Ljubljana

Irena Preloznik Zupan je specialistka hematologije in interne medicine, vodja ambu-
lante, dnevne bolnisnice in Centra za odrasle bolnike s hemofilijo na Klini¢nem oddelku
za hematologijo, Klini¢nega centra v Ljubljani.

Njena klini¢na dejavnost je usmerjena v zdravljenje anemij, motenj hemostaze in
zdravljenje razli¢nih malignih krvnih obolenj. V zadnjih nekaj letih je intenzivno delala
na projektu celostne obravnave hematoloskih bolnikov, ki poleg zdravniske in sestrske
oskrbe potrebujejo $e podporo nutricionista, fizioterapevta in klini¢nega psihologa.

Magistrski in doktorski $tudij je opravljala na podro¢ju hemostaze, podrodja
hematologije, ki se ukvarja z motnjami strjevanja krvi. Tudi sedaj nadaljuje raziskovalno
delo na razli¢nih podrogjih v hematologiji. Objavila je $tevilne ¢lanke tako v domaci kot
tuji literaturi.

Ima redna predavanja in vaje za Studente Medicinske fakultete in Fakultete za
farmacijo, Univerze v Ljubljani. Ve¢ let je ucila interno medicino na Visoki $oli za zdra-
vstvo v Ljubljani. Je mentor mnogim specializantom na podrodju interne medicine in
hematologije. Njeno pomembno prizadevanje je tudi na podrodju $irjenja znanja hema-

tologije med splosnimi zdravniki po vsej Sloveniji ter v lai¢ni populaciji.



SPOZNAVANJE KRONICNE MIELOICNE
LEVKEMIJE (KML)

POUCITI SE O BOLEZNI
VERJETI, DA BOS OZDRAVEL
SODELOVATI PRI ZDRAVLJENJU
VZDRZEVATI ZDRAVJE
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Kroni¢na mieloi¢na levkemija (KML) je po letu 2001, s pridobitvijo
ucinkovitih novih tar¢nih zdravil, zaviralcev tirozinske kinaze (ZTK), pos-
tala kroni¢na bolezen, s katero lahko zivimo prakti¢no normalno Zivljenje. Se
vedno velja, da je ozdravljiva samo s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic,
ki pa zaradi mozZnosti $tevilnih zapletov ni ve¢ ustaljeni nacin zdravljenja
v kroni¢nem obdobju bolezni. V' postev prihaja pri napredovalni bolezni.
Trenutno imamo na trzi§¢u pet zdravil, ZTK, ki jih lahko uporabljamo za
uspesno zdravljenje KIML: imatinib (prva generacija ZTK), nilotinib, dasa-
tinib in bosutinib (druga generacija ZTK) in ponatinib (tretja generacija 13
ZTK). Zapomnimo si:

ZDRAVILA JE POTREBNO PREJEMATI REDNO VSAK DAN,

“ IN NE MANJ KOT 90 % DNI V MESECU.

BOLNIKI, KI TEGA NE IZVAJAJO, IMAJO VELIKO
MOZNOSTI ZA NEUSPEH ZDRAVLJENJA.

Neredno jemanje zdravil je ena resnejsih preprek v smeri ozdravitve
bolezni. Pomembno je, da upostevamo navodila za zdravljenje KML, ki nam
jih je razlozil nag hematolog.



RAVNOKAR SI PRICEL SVOJE OSEBNO
POTOVANJE K OZDRAVITVI BOLEZNI.

Spoznanje, da si zbolel za KML, privede do pomembne spremembe v vsak-
danjem Zivljenju vsakega bolnika. Ko bo$ spoznal, kaj ti lahko danes ponudi
medicina ob potrditvi diagnoze KIVIL, se bos pocutil bolje.

SEL BOS SKOZI VEC STOPENJ DOZIVLJANJA
NOVEGA STANJA:

OBDOBJE KRIZE: najpogosteje ob postavitvi diagnoze pride do $oka,

ki je zacasen, dokler se bolnik s¢asoma ne sprijazni z novo boleznijo.

UPANJE: ob zagetku zdravljenja je najpogosteje prisoten oblutek
optimizma in upanja na izboljsanje.

SPRIJAZNJENJE Z BOLEZNIJO: obdobje prilagoditve se pojavi, ko
postanejo bolniki bolj seznanjeni s svojo boleznijo, novimi okolis¢inami,
ki bodo od takrat naprej prisotni v njihovem zivljenju.

POSTAVITEV NOVEGA NORMALNEGA STANJA: na tej stopnji
se vzpostavi nov nacin Zivljenja, ki bolnika privede spet v obvladovanje
vsakdanjega zivljenja.

NEGOTOVOST: obcutek, ki se pojavi ob novih spremembah v poteku

bolezni ali tezavah, ki spremljajo zdravljenje.

Ceprav se te stopnje pojavljajo pri ve&ini bolnikov, pa ima vsak posame-
znik samo sebi lastno izkusnjo. Kdaj in kako bo Sel skozi stopnje razumevanja
svoje bolezni, bo odvisno tudi od njegovega osebnega Zivljenja, druzinskega
in poklicnega stanja.

Glede na ve¢ zdravil in nacinov zdravljenja, ki so danes na voljo, so
bolniki lahko vsaj glede zadnje stopnje pomirjeni. Na vseh stopnjah imajo
bolniki vedno na razpolago pomo¢ hematologa, ostalega zdravstvenega ose-
bja na Klini¢nem oddelku za hematologijo in seveda osebnega zdravnika.
Veliko informacij pa bolniki pridobijo tudi v drustvih bolnikov, ki zdruzujejo
bolnike s krvnimi boleznimi. S pricetkom vodenja v hematoloski ambulanti
se bolnik spoznava s svojo boleznijo, novim nacinom Zivljenja ter na ta nacin
premaguje probleme, s katerimi se srecuje. To mu omogo¢i, da ponovno
prevzame nadzor nad svojim na¢inom zivljenja.



°&;1,30POUCITI SE O BOLEZNI

RAZUMEVANJE KRONICNE MIELOICNE
LEVKEMIJE

KAJ JE KML?

KML je oblika rakave krvne bolezni. Opredeljuje jo znacilna kromosomska
sprememba Philadelphia (Ph) kromosom. Je ena od $tirih najpogostejsih
levkemij. 15-20 % odraslih bolnikov z levkemijo ima KIML. Spada v skupino
mieloproliferativnih neoplazem, kamor pri§tevamo $e pravo policitemijo,
esencialno trombocitemijo in primarno mielofibrozo. Letna incidenca je
1-2 nova bolnika na sto tiso¢ prebivalcev. V Sloveniji imamo v povprecju 20
novih bolnikov s KIML vsako leto. Povpre¢na starost ob ugotovitvi bolezni
znasa 50 do 60 let, v Sloveniji 57. Lahko se pojavi v vseh Zivljenjskih obdob-
jih, tudi v otrostvu.

Naravni potek bolezni traja 3-5 let in gre skozi tri razlicna obdobja:
kronicno, v katerem odkrijemo 85 % bolnikov, sledi pospeseno obdobje, ki vodi v
blastno preobrazbo, stanje enako akutni levkemiji. Simptomi ob pojavu KIML
so obicajno zelo splosni (splosna utrujenost, izguba apetita, hujsanje, znoje-
nje), obcutek tis¢anja v trebuhu zaradi povecanih organov, redkeje krvavitve
zaradi motene funkcije trombocitov. Kar 40-50 % bolnikov pa je ob ugo-
tovitvi bolezni povsem asimptomatskih (brez tezav) in bolezen ugotovimo
ob slu¢ajnem pregledu krvne slike. Pri ve¢ kot polovici bolnikov s klini¢nim
pregledom ugotovimo mocno povecano vranico, redkeje jetra. V krvni sliki
se mo¢no razras¢ajo celice bele vrste in ob¢asno trombociti.

15



TRI STOPNJE POTEKA KML

o KRONICNO OBDOBJE
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Pri vecini bolnikov ugotovimo KIML v kroni¢nem obdobju bolezni.

Ve¢ kot polovica bolnikov je lahko brez klini¢nih znakov bolezni. Ugo-

tovimo jo lahko slu¢ajno ob pregledu krvi iz povsem drugega razloga

ali preventivno. Bolnik pa lahko toZi zaradi tis¢anja pod levim rebrnim

lokom in si sam otiplje povecano vranico. V tem obdobju:

— levkociti ohranijo sposobnost obrambe pred okuzbami,

— Stevilo eritrocitov in trombocitov sta obi¢ajno normalni ali se nor-
malizirata po pricetku zdravljenja,

— Dbolnik lahko opravlja svoje obi¢ajne zadolzitve in je tudi poklicno
aktiven.
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POSPESENO OBDOBJE

V tem obdobju:

— se lahko pojavi anemija ali slabokrvnost (to je zniZanje $tevila eri-
trocitov in koncentracije hemoglobina),

— Stevilo levkocitov se lahko zveca ali zmanjsa,

— S§tevilo trombocitov se obi¢ajno zmanjsa,

— v periferni krvi najdemo mlade oblike levkocitov, ki jih imenujemo
blastne celice,

— vranica se lahko zelo poveca, v¢asih napolni ves trebuh in povzroca
tis¢anje v trebuhu, zgodnji obcutek sitosti pri hranjenju.
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OBDOBJE BLASTNE KRIZE

V kostnem mozgu in v krvi pride do razrasta blastnih celic, dobimo
znake kot pri akutni levkemiji. Stevilo eritrocitov in trombocitov se
zmanjsa.

— pojavijo se krvavitve in pogoste okuzbe,

— bolniki lahko huj$ajo in se pocutijo utrujeni,

— izrazeni so znaki slabokrvnosti z zadihanostjo,

— tezave zaradi bolecin v trebuhu in kosteh.




Ce hotemo razumeti, kaj se dogaja pri KML, moramo nekaj vedeti o

krvnih celicah in njihovem nastajanju v rde¢em kostnem mozgu. V krvi naj-
demo eritrocite (rdece krvnicke), levkocite (bele krvnicke) in trombocite (to
niso prave celice, temve¢ trombocitne ploscice). Eritrociti so najstevilénejsi.
Njihova glavna vloga je prenasanje kisika po krvi od plju¢nih mesickov do
vseh tkiv v telesu. Levkociti sodelujejo pri obrambi organizma pred okuz-
bami in vnosom tujkov v telo. Trombociti imajo vlogo pri nastajanju krvnega
strdka, ¢e pride do krvavitve, poleg tega pa izloc¢ajo stevilne rastne dejavnike
in sodelujejo pri zdravljenju poskodb ter obnavljanju telesa. Vse tri vrste
krvnih celic nastanejo iz krvotvornih mati¢nih celic, ki se nahajajo v rdecem
kostnem mozgu.
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Razmaz krvi pri zdravem: eritrociti Razmaz krvi pri zdravem: na sredini
(1), trombociti (2), limfociti (3) in monocit (podvrsta levkocitov) (1).
segmentirani nevtrofilni granulocit

(podvrsta levkocitov) (4).

g ’ ~N
- 1\:,)1'# [ & | :
Razmaz krvi pri zdravem: na sredini Razmaz krvi pri bolniku s KIML: vidni
eozinofilni granulocit (1). nezreli levkociti mieloblast (1), promielociti

(2), mielocit (3), metamielocit (4), palicasti
neutrofilni granulocit (5) in segmentirani
neutrofilni granulocit (6).
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Kako nastane Ph kromosom in BCR -ABL gen?

Vecina celic v telesu ima v jedru 22 parov kromosomov in 2 spolna kro-
mosoma. To je na$ dedni material. Pri bolnikih s KML nastanejo znacilne
spremembe v tej dedni snovi, ki privedejo do nastanka Ph kromosoma, ki
je v resnici zmanj$an kromosom 22. Te spremembe niso prirojene, temve¢
pridobljene in se tudi ne dedujejo. Zakaj nastanejo, ne vemo. Za Ph kromo-
som je znacilno, da nastane z izmenjavo dela kromosomov 9 in 22. Del¢ek
kromosoma 9 vsebuje gen ABL, del¢ek kromosoma 22 pa gen, ki se imenuje

BCR. Ko se predela kromosomov 9 in 22 zamenjata, po zdruzitvi nastane
na kromosomu 22 ali Ph kromosomu, nov, zliti gen BCR-ABL. Nastanek
novega gena vodi v tvorbo beljakovine z lastnostjo tirozinske kinaze, ki je

klju¢na za nastanek KML.

Philadelphia
der 9 Chromosome 22

Nastanek Ph kromosoma in BCR/ABL zlitega gena.

Zaradi svoje aktivnosti povzro¢i nekontrolirano, prekomerno razrast
levkocitov v kostnem mozgu in krvi. To pripelje do znacilnih sprememb v
krvni sliki, tkivih in nekaterih organih v telesu (povecanje vranice in jeter). S
pomodjo razumevanja teh dogodkov so znanstveniki proucevali in Se danes
raziskujejo nacdine, kako najucinkoviteje zdraviti in morda pozdraviti KIML.
Danasnja zdravila za KML slonijo na tem, da zavrejo delovanje tirozinske
kinaze, beljakovine, ki nastane kot produkt zlitega gena BCR-ABL, in ki
pospesuje razrascanje levkocitov. S tem izginejo klini¢ni znaki bolezni, kot
so lahko povecana vranica in jetra, slabo pocutje, krvna slika pa postane nor-
malna. Poleg tega s preiskovanjem ne najdemo ve¢ celic s Ph kromosomom
oziroma njegovega produkta BCR-ABL gena. V tem primeru govorimo
o molekularno genetski remisiji, kar pa lahko vzdrzujemo samo z rednim
jemanjem zdravil.



PREISKAVE, KI JIH MORA NAREDITI HEMATOLOG

Bolnika obicajno k hematologu napoti osebni zdravnik na osnovi pregleda
krvne slike in bolnikovih tezav. Za potrditev bolezni potrebujemo hemato-
logi ve¢ preiskav krvi in kostnega mozga. Poleg potrditve diagnoze KML
redno spremljamo uspeh zdravljenja z zdravili in po potrebi ugotavljamo
zaletne znake poslabsanja bolezni.

POPOLNA KRVNA SLIKA

Ob postavitvi diagnoze obi¢ajno ugotavljamo zvecano §tevilo levkocitov,
lahko je ve¢ 10-krat povecano. Gre na racun zvec¢anja celic granulocitne vrste,
prisotne so tudi celice, ki jih obi¢ajno ne najdemo v krvi. Prav tako se lahko
zvela Stevilo trombocitov. Stevilo eritrocitov in koncentracija hemoglobina v
krvi pa sta obi¢ajno normalna, lahko tudi znizana.

PREGLED KOSTNEGA MOZGA

Za postavitev diagnoze ter ugotovitev njene prognoze je potrebna preiskava
kostnega mozga. S citolosko in v¢asih tudi histolosko preiskavo kostnega
mozga ugotovimo, kaksne celice se razras¢ajo v kostnem mozgu, Cesar ne
moremo videti samo pri pregledu krvi. Preiskava kostnega mozga se lahko
opravi ambulantno oziroma v bolni$nici, ¢e smo bolnika morali tja sprejeti.
Opravi jo zdravnik hematolog ob lokalni anesteziji s ksilokainom. Odvza-
memo nekaj mililitrov kostnega mozga iz predela medenice. Cel postopek
traja od 10 do najve¢ 30 minut. Bolnik po posegu lahko odide domov. Pri
tej preiskavi dobimo vzorec tudi za citogenetsko analizo, s katero potrdimo
prisotnost Ph kromosoma. Ta je znacilen za potrditev KML, lahko pa so
prisotne $e druge spremembe v kromosomih.

MOLEKULARNOGENETSKA PREISKAVA RT-PCR
IZ PERIFERNE KRVI

Preiskava RT-PCR (verizna reakcija s polimerazo in obratnim prepisova-
njem) iz vzorca periferne krvi nam omogoca najbolj u¢inkovito spremljanje
zdravljenja KML. Z njo dolo¢amo raven zlitega gena BCR-ABL, ki nam
je vodilo pri zdravljenju in ocenjevanju odgovora na zdravila. Preiskave je
potrebno opravljati v dolocenih ¢asovnih presledkih, ki so pomembni za
ustrezno vodenje KIML.
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KAKSNI SO CILJI ZDRAVLJENJA?

Pomembno je, da naredimo dolocene preiskave krvi in kostnega mozga v
¢asovnih intervalih, ki so potrebni za spremljanje ucinka zdravljenja. Samo
tako se lahko prepri¢amo, ali je zdravljenje u¢inkovito in ali ga lahko nadalju-
jemo na enak nacin. Ne boj se vprasati svojega hematologa, kaksni so izsledki
opravljenih preiskav in ali zdravljenje poteka po predvidenem nacrtu. Odgo-
vor na zdravljenje ocenjujemo na treh ravneh:

— na nivoju $e prisotnih klini¢nih znakov bolezni (t.i. hematoloski
odgovor),

—  na nivoju $e prisotnih malignih celic s kromosomom Ph (celic Ph+)
(t.i. citogenetski odgovor),

— ter na nivoju (Se) prisotnega izrazanja zlitega gena BCR-ABL (t.i.
molekularni odgovor).

Zdravljenje je uspesno:

2§
20 r‘ — kadar ni ve¢ klini¢nih znakov in sprememb v krvni sliki, kar se
! opredeli kot popolni hematoloski odgovor, (PHO),

— ko s citogenetsko preiskavo ne ugotovimo ve¢ celic Ph+ v kostnem

mozgu (popolni citogenetski odgovor),

R — in ko se §tevilo kopij gena BCR-ABL zmanjsa za ve¢ kot 1000-
: krat od zacetne standardne vrednosti, kar opredelimo kot glavni
molekularni odgovor (glavni MolO).

Nato u¢inek zdravljenja spremljamo s standardiziranim kvantitativnim
PCR na tri mesece iz vzorca periferne krvi vse do dosezenega stabilnega
glavnega MolO, nato na tri do $est mesecev. Ob kontrolah rutinsko opravimo
tudi pregled krvne slike in drugih biokemic¢nih parametrov za oceno delova-
nja ledvic, jeter in statusa Zeleza v telesu. V primeru rezistence na zdravljenje
z ZTK, poslabsanja (nepojasnjena anemija, levkopenija in trombocitopenija)
oz. napredovanja bolezni opravimo $e dodatne preiskave, ki pripomorejo k
razjasnitvi vzrokov taksnega stanja bolezni.



Cilji zdravljenja so naslednji:

POPOLNI . Popolna normalizacija krvne slike, ni znakov in
HEMATOLOSKI simptomov bolezni, vranice ne tipljemo vec. To
ODGOVOR zelimo doseci v prvih treh mesecih zdravljenja.
O popolnem citogenetskem odgovoru
CITOGENETSKI govorimo, kadar s citogenetsko preiskavo ne
ODGOVOR ugotovimo ve¢ Ph+ celic. To Zelimo doseci v
prvih Sestih do devetih mesecih zdravljenja.
(1) zgodnji molekularni odgovor — po prvih
treh do Sestih mesecih zdravljenja Zelimo
zmanjsanje kopij gena BCR-ABL za 1
logaritem;
MOLEKULARNI (2) glavni molekularni odgovor — tri logaritme
ODGOVOR zmanj$anja kopij gena BCR-ABL, kar Zelimo

doseci po 12 do 18 mesecih zdravljenja;

(3) popolni molekularni odgovor — zmanjsanje
kopij gena BCR-ABL za ve¢ kot 4,5 oziroma

5 logaritmov. To Zelimo dose¢i in obdrzati z
zdravljenjem.
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°&;@.’,«%VERJETI, DA BOS OZDRAVEL

ZDRAVLJENJE KML

Zdravljenje KIML ima dva cilja: zmanjsati stevilo obolelih celic v telesu s
stalnim zaviranjem nastajanje BCR-ABL gena in ob doseganju glavnega
molekularnega odgovora morda povsem pozdraviti delez bolnikov. V ta
namen po letu 2001 uporabljamo tako imenovana tar¢na zdravila, zaviralce
tirozinske kinaze (ZTK). Zdravljenje poteka ambulantno ob rednih kontro-
lah pri hematologu. Najprej so kontrole tedensko, nato mese¢no, dalje pa na
tri do Sest mesecev. Bolniki ob tem lahko Zivijo povsem normalno Zivljenje
in opravljajo svojo sluzbo. Potrebno pa se je tudi psihi¢no sooditi s svojo
boleznijo in premisliti svoj Zivljenjski slog.

KAKO ZAVIRALCI TIROZINSKE KINAZE DELUJEJO?

Ta zdravila zavirajo encim, beljakovino s tirozinsko kinazno aktivnostjo, ki
nastane ob izrazanju BCR-ABL gena. So torej natan¢no usmerjena v tarco,
v beljakovino, ki sproza bolezen. Zaradi tega pride do zmanj$anja rasti lev-
kemiénih celic v kostnem mozgu. Se vedno potekajo raziskave in ii¢ejo nova
zdravila, oziroma kombinacije zdravil. Ozdravitev KML je $e vedno mozna
le s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic. Vendar pa potekajo v svetu ste-
vilne STOP studije, kjer pri bolnikih, ki so z ZTK dosegli glavni moleku-
larni odgovor, prenehajo zdravljenje in ob pogostih molekularnih kontrolah
preverjajo, koliksen delez teh bolnikov je morda pozdravljenih oziroma pri
koliko in katerih se bo ponovno pojavila bolezen. Bodite pozorni, ¢e se poja-
vijo kakr$nikoli novi klini¢ni znaki bolezni. Lahko gre za poslabsanje bolezni.
V primeru, da zdravljenje z ZTK ni u¢inkovito, se tudi danes odlo¢amo za
alogeni¢no presaditev krvotvornih mati¢nih celic. Pri spremljanju bolezni
so pomembne redne kontrole krvne slike, biokemi¢nih preiskav z jetrnim
in ledvi¢nim delovanjem, dolo¢itev BCR-ABL prepisa in ob¢asne kontrole
kostnega mozga s citogenetsko preiskavo.



Zaviralci tirozinskih kinaz, ki se uporabljajo pri nas:

@ e . . e . . .
’ﬂ Generic¢no ime zdravila Zasciteno trzno ime zdravila
: .. Glivec, Meaxin, Imatinib TEVA,
’ Imatinib Imatinib Accord, Imatinib Stada
Dasatinib Sprycel
Nilotinib Tasigna
Bosutinib Bosulif
ad Ponatinib Iclusig

Sopojavi ob zdravljenju z zaviralci tirozinskih kinaz

Zaviralci tirozinske kinaze, ki jih danes uporabljamo v zdravljenju KML, so
zelo ucinkoviti, vendar pa lahko povzrocajo pri dolo¢enem delezu bolnikov
razli¢ne resne nezelene ucinke. Specialisti hematologi in osebni zdravniki,
ki zdravijo bolnike s KIML, jih morajo poznati. Poznati pa jih morajo tudi
bolniki, ki prejemajo zdravila, da postanejo na njih pozorni. Veliko sopojavov
je blazjih in prehodnih. Na vsaki kontroli pri hematologu se je potrebno
pogovoriti tudi o prenasanju zdravil.

Danes pri zdravljenju KML v Sloveniji v prvi vrsti uporabljamo imati-
nib, dasatinib ali nilotinib. Vsa opisana zdravila zavirajo delovanje kostnega
mozga in s tem zlasti v zaletku zdravljenja povzro¢ajo nevtropenijo (zmanj-
$ano Stevilo levkocitov), trombocitopenijo (zmanjsano $tevilo trombocitov)
ali anemijo oziroma slabokrvnost, ¢emur pravimo hematoloski nezeleni
ucinki. Glede na spremembe v krvni sliki se hematolog odlo¢i, ali boste
nadaljevali zdravljenje v istem odmerku ali boste odmerek zdravila zmanjsali
ali morda celo zacasno ukinili. Véasih so potrebna dodatna zdravila, ki spod-
bujajo rast zdravih krvnih celic.

Nehematoloski sopojavi zdravljenja ob ZTK so lahko: kozni izpuscaj,
zadrzevanje tekocine v telesu, poslabsanje jetrnega delovanja, misi¢ni krci,
slabost, pojav tekocine v pljucih in ob srcu, poslabsanje delovanja pljuc¢
(plju¢na arterijska hipertenzija), motnje srénega ritma, ateroskleroti¢ne spre-
membe in drugo. O vseh tezavah se takoj pogovorite z zdravnikom.
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Nezeleni ucinki, povezani predvsem s posameznim zdravilom,
pa so:

<
§ 1. periferne otekline/otekanje okoli o¢i, najpogosteje pri uporabi

imatiniba;

2. plevralni/perikardialni izlivi — pojav tekocine okoli srca ali v plju-
¢ih, opisani pri uporabi dasatiniba;

3. krvavitve pri uporabi dasatiniba;

4. povisani encimi trebusne slinavke pri uporabi nilotiniba;

5. podaljsanje intervala QTc v EKG ob uporabi nilotiniba in neko-
liko redkeje pri uporabi dasatiniba, ki lahko povzroci resne motnje
srénega ritma in

6. periferna arterijska okluzivna bolezen pri uporabi nilotiniba.

O vseh tezavah se je potrebno takoj pogovoriti s svojim osebnim zdrav-
nikom ali hematologom, ki se bo odlo¢il, ali lahko nadaljujete z zdravilom ali
so potrebni $e kaksni drugi ukrepi.

Imatinib je zdravilo, ki ga izmed vseh ZTK opazujemo in uporabljamo

24 najdlje, zato je tudi najbolj preverjeno. Nilotinib in dasatinib uporabljamo v
klini¢ni praksi krajsi ¢as, zato moramo biti $e dodatno pozorni na sopojave,
saj lahko opazimo tudi Zelene, Se neodkrite ucinke v drugih bolezenskih

procesih.

OPOZORILO

Q2
¢ ZDRAVLJENJE KML Z ZAVIRALCI TIROZINSKIH KINAZ ZAHTEVA
7 RESNOST PRI VSAKODNEVNEM JEMANJU ZDRAVILA.

r< ( Zaradi moznih sopojavov, ki lahko pomembno vplivajo na sodelovanje

o8 bolnika, je pomembno, da vse tezave, skrbi in mozne druge sopojave
' bolniki naznanijo svojemu hematologu, osebnemu zdravniku ali tudi
e ‘_ medicinski sestri, ki zdravnika na to opozori.

Pomemben je odprtin odkrit pogovor s svojim hematologom. Ne boj se

'} vprasati. Lahko gres na pregled z nekom, ki mu zaupas in ti pomaga na
'} poti do ozdravitve. Tu je nekaj koristnih vprasanj, ki jih lahko postavis

¥ > svojemu hematologu, da bo3 vedel, kje si na svoji poti do ozdravitve
% KML in kako naj to ozdravitev vzdrzujes.



USPESNO ZDRAVLJENJE KML

Med zdravljenjem KIML je potrebno redno hoditi na kontrole k izbranemu
hematologu. Ko enkrat doseZemo uspesen odgovor na zdravljenje, je potrebno
to zdravljenje redno izvajati. Pomembni ukrepi, ki k temu pripomorejo so:

1. Aktivno sodelovanje med bolnikom in zdravstvenim osebjem.

2. Redno obiskovanje zdravnika na dolo¢ene datume kontrole.

3. Spremljanje bolezni s hematoloskimi preiskavami in doseganje
ustreznega odgovora na zdravljenje.

4. Redno prejemanje zdravila v predpisanem odmerku.

Poudarjamo, da je pomembno redno jemanje zdravila. Nizji odmerki
ZTK lahko povzrocajo slabsi odgovor na zdravljenje in razvijejo bolezen
odporno na zdravila. V kroni¢nem obdobju KIML so dokazali, da prejemanje
manj kot 90 % celokupnega odmerka zdravila v dolo¢enem obdobju ne pri-
vede do popolnega molekularnega odgovora.

Zaradi tega je pomembno, da se spremlja vrednost produkta zlitega gena
BCR-ABL. Ce se bolezen bolje spremlja, lahko bolje razumemo zdravljenje
in redno prejemanje zdravila. Za bolnike je priporocljivo, da se za te izvide
pozanimajo pri svojemu hematologu in si jih po moznosti vpisujejo v svoj
dnevnik.

SODELUJ!

Pomemben je odprt in odkrit pogovor s svojim hematolo-
gom. Ne boj se vprasati. Lahko gres na pregled z nekom, ki
mu zaupas in ti bo pomagal na poti do ozdravitve.

25



26

Nekaj vprasanj, ki si jih
" bolniki obi¢ajno zastavljajo
med zdravljenjem z ZTK

PRVA SKUPINA VPRASANJ OB POSTAVITVI DIAGNOZE KML

Kaksen je koncen cilj zdravljenja?

Kako naj prejemam zdravilo?

Kako naj shranjujem zdravilo, kako naj si zapomnim, kdaj zdravilo
vzamem?

Kje lahko dobim dodatne informacije o bolezni in podporo drugih bol-
nikov s KML?

Kako bo zdravljenje vplivalo na moje vsakdanje Zivljenje?

Kaksne spremembe lahko pricakujem?

Je mozno, da se ob zdravljenju pojavi druga oblika raka?

Kaksne spremembe se pojavijo v pregledih krvi in kostnega mozga med
jemanjem zdravila?

Kako pogosto moramo opravljati te preiskave?

Kaj je pomembno, da bom zdravljenje lahko nadaljeval?

Kaksne sopojave lahko pri¢akujem?

Kako lahko sam vplivam, da bo sopojavov ¢im man;j?

Kaj se zgodi, ¢e sopojavov ne morem prenasati, kaksne so druge moz-
nosti zdravljenja?

Kaj se zgodi, ¢e zdravljenje prekinem?

Ali bom lahko imel otroke, ¢e jemljem zdravilo?

Kaksne posledice imajo lahko moji otroci, ki se bodo rodili, ko so mi ze
ugotovili bolezen in jemljem zdravilo?

Ali se bolezen deduje in je nalezljiva?

Ali bom lahko $e zaposlen na istem delovnem mestu kot prej, ne da bi
to vplivalo na potek bolezni?

Ali bom ob jemanju zdravila lahko redno hodil v sluzbo?

Ali bom lahko $e vozil avto, ¢e jemljem zdravilo?

Ali mi bodo izpadli lasje, ko bom jemal to zdravilo?

Ali lahko ob jemanju tega zdravila jemljem tudi razli¢ne vitaminske
pripravke ter zdravila za jacanje imunskega sistema?

Kako naj se prehranjujem, da bo ucinek zdravila ¢im vedji in bom imel

¢im manj sopojavov?



DRUGA SKUPINA VPRASANJ - O ZDRAVILU
B Pocutim se zdravega, zakaj bi $e naprej jemal zdravila?

Kako dolgo bom moral prejemati zdravilo?

Kako naj si zapomnim, kdaj moram vzeti zdravilo?

Kako vem, da zdravilo u¢inkuje na bolezen?

Ali naj me skrbi, ¢e se rezultati uspesnosti zdravljenja med jemanjem
zdravila spreminjajo?

Kako odpravljam sopojave, ¢e zdravilo preneham jemati?

Kaj se zgodi, ¢e zdravilo preneham jemati samo zacasno?

TRETJA SKUPINA VPRASANJ - NEUSPESNOST ZDRAVLJENJA

B Kljub temu da prejemam zdravilo, rezultati niso zadovoljivi, zakaj tako?
Kaj ¢e moje zdravljenje ni uspesno?

Kaksni so drugi nacini zdravljenja bolezni?

Ob zdravljenju se ne pocutim dobro, zakaj moram, in zakaj je pomembno,

da vseeno vztrajam z zdravljenjem?

Kako naj si zapomnim, da moram vzeti zdravilo?

Kaj lahko naredim za lajsanje sopojavov?

Zakaj enostavno ne prenecham z zdravljenjem, ¢e imam sopojave? 27

Ali obstaja novo zdravilo, ki bo bolj uspesno, kot je bilo to, ki ga sedaj
jemljem?

Kako naj ponovno dosezem uspesen odgovor pri zdravljenju KML in

bolezen obvladam?

B Ali bo potrebna presaditev krvotvornih mati¢nih celic, ker zdravila niso
uspesnar

B Kdo je lahko darovalec za presaditev in kako ga bomo nasli?

B Kako poteka presaditev, koliko ¢asa bom moral ostati v bolni$nici?



ZAKLJUCEK

GOVORI: pogovarjaj se s hematologom o KML in tvojem

zdravljenju.

VPRASAJ: vprasaj, karkoli ti ni jasno pri zdravljenju, kaksni so izvidi

opravljenih preiskav in ali si dosegel vse zastavljene cilje zdravljenja.

POVEJ: povej svojemu hematologu o vseh nezelenih ucinkih
zdravljenja z ZTK.
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8. VZDRZEVATI ZDRAVJE
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“ VZDRZUJ ZDRAVJE Z REDNIM JEMANJEM ZDRAVIL!

BODI VES CAS ZMAGOVALEC V BITKI, KI TRAJA VSE

ZIVLJENJE!



°&;:,:OSLOVARCEK MEDICINSKIH IZRAZOV

Alogenicna presaditev krvotvornih maticnih celic Zdravljenje, ki se
mu rece alogeni¢na presaditev krvotvornih mati¢nih celic se uporablja
pri mnogih boleznih. Z njim se bolnikov kostni mozeg obnovi z zdra-
vimi mati¢nimi celicami darovalca. Presajene darovaleve krvotvorne
maticne celice gredo iz bolnikove krvi v njegov kostni mozeg in
zacnejo na novo tvoriti krvne celice — rdece krvne celice, bele krvne
celice (vkljuéno z imunskimi celicami) in krvne plos¢ice. Za bolnika je
potrebno najti posebnega darovalca, pri katerem se morajo krvotvorne
maticne celice na poseben nacin ujemati z bolnikovimi. Darovalceve
krvotvorne mati¢ne celice bolnik prejme kot transfuzijo v periferno Zilo.

Anemija je zmanj$ana koncentracija hemoglobina in rde¢ih krvnick v krvi.

Antihistaminiki so zdravila, ki jih uporabljamo pri preobcutljivih reakcijah
in delujejo na receptorje histamina.

Bele krvnicke ali levkociti so vrste krvnih celic, ki pomagajo telesu v boju
z okuzbami.

Biopsija kostnega mozga je postopek, ko iz kostnega mozga odvzamemo
malo kosti, napolnjene s kostnimi in krvnimi celicami, ki se nato pregle-
dajo pod mikroskopom.

Blastne celice so najbolj nezrele celice v kostnem mozgu ali krvi bolnika
z levkemijo.

Blastna kriza Gre za obdobje v poteku KML, ko pridobi znacilnosti aku-
tne levkemije. Bolnik ima povec¢ano $tevilo blastnih/levkemi¢nih celic v
kostnem mozgu in periferni krvi.

Citogenetska analiza S to preiskavo tekocega kostnega mozga se ugota-
vlja prisotnost dolo¢enega kromosoma v celici.

Citoloska preiskava Iz kostnega mozga se s posebno iglo, pod lokalno
anestezijo, odvzame teko¢i vzorec celic in zadnjega trna ¢revnice ter se
pregleda pod mikroskopom.

Dedna snov Predstavljajo jo kromosomi in geni na njih. Tako se imenuje,
ker se prenasa oziroma deduje na potomce.

Diagnoza Ime krvne bolezni, ki jo potrdimo na osnovi opravljenih preiskav.

Diuretik je zdravilo za odvajanje vode iz telesa.
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Encim je beljakovina, ki sodeluje v biokemi¢nih reakcijah tako, da jih pospesi

ali upocasni oziroma povsem zavre.

Esencialna trombocitemija je bolezen krvi in kostnega mozga, ki se kaze
s poveCanjem §tevila trombocitov. Ti trombociti imajo spremenjeno
delovanje, zato lahko pride tudi do krvavitev ali pa se v zilah tvorijo
strdki.

Eritociti ali rdece krvnicke so vrste krvnih celic, ki do vseh delov telesa
prenasajo kisik. Pri zdravih ljudeh je rde¢ih krvnih celic skoraj za polo-
vico krvi.

Glavni molekularni odgovor Dolo¢amo ga z laboratorijsko preiskavo
RT-PCR iz periferne krvi pri bolnikih s KML, ki prejemajo ZTK. Pre-
pis gena BCR-ABL se zmanjsa za faktor 1000 v primerjavi z ravnijo ob
postavitvi diagnoze KML.

Glukokortikoidi so hormoni, ki jih v telesu izlo¢a skorja nadledvi¢ne Zleze.
V medicini jih uporabljamo pri zdravljenju razli¢nih bolezni (revmato-
loskih, hematologkih, dermatoloskih boleznih, boleznih dihal, prebavil,
Zivéevija). Zavrejo preobéutljivostne reakcije, vplivajo na imunski sistem
in ga zavrejo, povzrocajo pospesen razpad levkemi¢nih celic pri dolo-
Cenih oblikah levkemij in difuznega plazmocitoma, uporabljamo jih pri
hemoliti¢nih anemijah in avtoimunskih trombocitopenijah.

Glivec (imatinib) je vrsta zdravila, imenovanega zaviralec tirozinske kinaze,
FDA in EMA sta ga odobrila za zdravljenje bolnikov s KIML v kro-
ni¢nem obdobju, pa tudi v obdobju pospesenega poteka in blastne
preobrazbe.

Granulocitna vrsta so vrste belih krvnick, ki jih imenujemo tako, ker imajo
v citoplazmi zrnca (granule). Sodelujejo pri obrambi organizma pred
bakterijami.

Hematolog je zdravnik, ki zdravi bolezni krvi in krvotvornih organov.

Hemoglobin je beljakovina v rdecih krvnih celicah, ki prenasa kisik. Kaksno
koncentracijo hemoglobina imamo v krvi, pokaze krvna slika.

Ibuprofen je zdravilo, ki ga zauzijemo v obliki tablet in zmanj$a bolecine v
miSicah ter sklepih.

Kalcij je element v ¢loveskem organizmu, ki ima pomembno vlogo pri krée-
nju misic in prevajanju vzdrazenja po Zivéevju.

Kostni mozeg je gobasta snov v sredici kosti, kjer nastajajo krvne celice.

Kromosomi V cloveski celici je 22 parov nespolnih kromosomov in dva



spolna kromosoma, prikazana kot poseben par (XX za zenske in XY za

moske). Kromosome sestavljajo geni.

Krvotvorne maticne celice so vrste celic, ki jih najdemo v kostnem mozgu
in ki proizvajajo rdece in bele krvne celice ter krvne ploscice.

Levkemija je rak kostnega mozga in krvi.

Magnezij je element v organizmu, ki ima pomembno vlogo pri delovanju
misicja in Zivcéevija.

Mieloproliferativna bolezen je skupina klonskih bolezni krvotvornega
sistema, pri katerih pride do prekomernega razmnozevanja celic bele,
rdece in trombocitne vrste, ki pa niso povsem nezrele, temve¢ imajo Ze
doloceno diferenciacijo. Pogosto se pri teh boleznih zelo povecata jetra
in vranica, v kostnem mozgu pa se razras¢ajo retikulinska vlakna, kar
privede do okostenitve.

Optimizem je pozitiven odnos do bolezni.

Pancitopenija pomeni, da je v periferni krvi zmanjsano stevilo eritrocitov,
levkocitov in trombocitov.

Peroralno zdravljenje je zdravljenje z zdravili, ki jih zauzijemo skozi usta.

Philadelphia kromosom Ta kromosom nastane z izmenjavo dela kromo-
somov 9 in 22. Del¢ek kromosoma 9 vsebuje gen ABL, del¢ek kromo-
soma 22 pa gen, ki se imenuje BCR.

Policitemija rubra vera je klonska bolezen krvotvornega sistema, ko se
pri¢nejo prekomerno razrascati rdece krvnicke. Kri je pregosta, tako da
lahko nastanejo strdki. V zacetku jo lahko zdravimo samo z oblasnim
puscanjem krvi.

Popoln citogenetski odgovor pomeni, da v celicah kostnega mozga ne
najdemo ve¢ Philadelphia kromosoma.

Popoln hematoloski odgovor pomeni, da smo z zaviralci tirozinske
kinaze dosegli, da je krvna slika v mejah normale.

Preiskava RT-PCR (real time quantitative polymerasa chain rea-
ction) je laboratorijska reakcija, ki se imenuje verizna reakcija s poli-
merazo. Gre za obcutljivo molekularnogenetsko preiskavo, s katero
dolo¢amo raven gena BCR-ABL, kar nam je vodilo pri zdravljenju in
ocenjevanju odgovora na zdravila.

Primarna mielofibroza je klonska bolezen krvotvornega sistema, ki poteka
z razra$¢anjem vezivnih in retikulinskih vlaken v kostnem mozgu, kjer
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ve¢ ne najdemo zdravih krvnih celic. Vranica in jetra se za¢nejo vecati,

ker se v njih bolezensko razrascajo krvotvorne celice.

Produkt je snov, ki nastane ob koncu kemicne reakcije.

Punkcija kostnega mozga je postopek, pri katerem odvzamejo celice
kostnega mozga, da se lahko pregleda, ali so normalne. Teko¢i vzorec se
odvzame iz kostnega mozga, celice pa se pregledajo pod mikroskopom.

Sprycel (dasatinib) je zaviralec tirozinske kinaze druge generacije. Danes
ga uporabljamo Ze na zacetku bolezni pred imatinibom.

Tasigna (nilotinib) je zaviralec tirozinske kinaze druge generacije. Danes
ga lahko uporabljamo Ze na zacetku bolezni kot primarno zdravilo pred
imatinibom.

Trombociti (krvne ploscice) so vrste krvnih celic, ki pomagajo prepre-
Cevati krvavenje. Krvne ploscice povzrocajo, da se kri strjuje na mestu
krvavitve.

Zaviralec tirozinske kinaze je zdravilo, ki ustvari ¢ezmerno celi¢no rast
pri bolnikih s KML. Zdravila imatinib, dasatinib in nilotinib so ZTK,
ki se uporabljajo za zdravljenje KML.

Zaviralci tirozinske kinaze (ZTK) so zaviralci delovanja encima tirozinske
kinaze.
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Bolezen mi je spremenila zZivljenje

_—

»Ne vrzite puske v koruzo,« so bile besede, ki so mi tistega son¢nega dne v
Sestem nadstropju ljubljanskega Klini¢nega centra pri dobrih 20-ih letih za
vedno ostale v spominu. Tisti trenutek se nisem v resnici zavedla, kako resna
je moja bolezen. Solze so mi privrele na dan, a Ze naslednji dan sem bila
odlocena, da jo bom premagala.

Bila sem §$tudentka in bilo je kar nekaj tezkih trenutkov. Moj oce je po
hudi mozganski kapi le tezko in pocasi okreval. Moje mladostnisko obdobje
je Cez no¢ postalo borba za o¢etovo in moje Zivljenje, v kateri so mi mama
in prijatelji stali tesno ob strani. Moja borba se je konc¢ala z zmago, saj danes
Zivim polno in uzivam Zivljenje. A dogodki iz tistih let so me mo¢no zaz-
namovali. Spomnim se strahu, posebej pono¢i, negotovosti in jeze. Nickoli-
kokrat sem si postavila vprasanje, zakaj? Imela sem sreco, da je moja bolezen
napredovala pocasi. Pri tem so mi pomagale injekcije ustreznega zdravila, saj
takrat $e ni bilo druga¢nih moznosti zdravljenja. Moji najblizji Zal niso bili
primerni za darovanje kostnega mozga. Bolne celice so se razmnozevale hit-
reje, kot sem si Zelela, a z vsakim novim pregledom je bila moja trma $e bolj
neomajna. Odlocila sem se, da poslusam svoje telo, da delam to, kar si Zelim,
da premagujem fizi¢ne napore, ki jih sicer morda sploh ne bi. V enem od
slabih obdobij, ko so mi zaradi zdravil otekali sklepi, sem se s profesionalnim
alpinistom podala na Triglav. Za nekoga vsakdanji vzpon je bil zame dobe-
sedno Zivljenjska zmaga. Ceprav sem v glavi odstevala leta, kolikor mi jih je
po takratnih napovedih zdravnikov $e ,,ostalo®, si nikoli nisem zares priznala,
da se borim za Zivljenje. Poganjal me je adrenalin, Zivljenje sem prestavila v
vi§jo prestavo in $e danes imam tezave, da se ustavim. Bila sem optimistka,
vztrajala sem v delu, ki me je zamotilo, in pocela sem stvari, ki sem jih imela

TANJA FAJON _ .
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rada. Poslusala sem sebe in svoje telo. Zacela sem verjeti, da lahko ljudje zase

najve¢ naredimo sami, zacensi v svojih glavah. Ni vedno enostavno. Vem, da
vsak po svoje dojema bolezen, a vendar je bila moja izkusnja pozitivna.

Ko so mi ¢ez leta preko luze nasli darovalca kostnega mozga, se za
presaditev nisem odlocila, saj sem izvedela, da so v ZDA bolnike z mojo
boleznijo Ze zaceli uspesno zdraviti tudi z bioloskimi zdravili. Poleg tega
sem prav takrat dobila priloznost, da kot mlada novinarka nastopim delo
dopisnice za nacionalno radiotelevizijo v Bruslju, kar mi je vlilo novo upanje
in ponudilo nove priloznosti. In tako sem se odlo¢ila, da tvegam. Ko sem
takrat tehtala, kako naj se odlo¢im, sem sklenila, da nikoli v Zivljenju ne bom
obzalovala odlo¢itev iz preteklosti.

Nekaj let pozneje, ko sem resni¢no z veliko Zlico in navdusenjem zaje-
mala nove izku$nje in znanje v prestolnici Evropske unije, sem bila med
prvimi bolniki, ki so v Sloveniji preizkusili novo zdravilo. Po letih injekcij,
razli¢nih neprijetnih stranskih ucinkih in slabsanju bolezni je novo zdravilo
pomenilo postopno ozdravitev. Danes je moja bolezen z zdravili Ze nekaj let
v popolni remisiji. Ceprav mi je spremenila Zivljenje in pomenila marsikatero
odrekanje, tudi kar zadeva materinstva, sem danes tej hudi preizkus$nji na nek
svojevrsten nacin tudi hvalezna. V $ali v¢asih celo re¢em, da bi bilo dobro, ¢e
bi el vsak skozi neko tezko (pre)izkusnjo, saj bi bil tako svet lepsi — ljudje bi
bolj cenili zivljenje, znali bi spostovati drug drugega in stvari okoli sebe. A
vem, da le ni tako enostavno. Vsi se borimo za cilje v Zivljenju. Moj je danes
jasen in karkoli gre okoli tega cilja narobe ali drugace, kot sem si zamislila,
me ne more vec zares iztiriti. Imam trdno voljo do Zivljenja, znam uzivati v
majhnih stvareh, ki jih morda sicer sploh ne bi opazila. Danes sem sre¢na,
ker lahko delam, kar imam rada, ker Zivim vsak nov dan in ker imam okoli
sebe cudovite ljudi.



Moja zgodba

TOMAZ HORVAT

Bil je lep soncen dan, ko smo se s kolegi iz sluzbe odpravili v Sezano na redni
sistematski zdravstveni pregled. Ni¢ kaj posebnega, pa¢ rutina in $e misel:
»... da ¢im prej kon¢amo, da se vrnemo domov«. Zame takrat ni bilo tako,
zalelo se je neko novo obdobje v mojem Zivljenju. Ko smo oddali kri in ¢akali
izvide, seveda Ze ob kavici, me je vznemiril klic iz ambulante. »Pridite takoj
nazaj, vam moram nekaj razloziti ...« je zaskrbljeno odmeval glas zdravnice
na drugi strani slusalke. In res sem se odpravil nazaj v ambulanto. Tam pa me
je pric¢akala informacija, da imam mo¢no povecane levkocite v krvi. Najprej
vprasanje, ali sem mogoce kaj bolan, ¢e me kaj boli ... »Malo me boli grlo ...
Mogoce so pa levkociti v krvi povecani zaradi tega ...«

»Vseeno pojdite k svoji osebni zdravnici, da ne bo kaj narobe.«

Ker sem imel $e isti teden obveznosti in sicer sluzbeno potovanje v
Rusijo, sem takoj poklical mojo osebno zdravnico in ji povedal, kaksno je
stanje. Rekla je, naj se oglasim pri njej. Se enkrat so mi odvzeli kri in res so
bili levkociti povecani. Rekla je, da gre mogoce za vnetje in mi predpisala
antibiotik, ter mi povedala, da se moram takoj, ko se vrnem domov s sluz-
bene poti, oglasiti pri njej v ambulanti. Teden je hitro minil, vrnil sem se
domov in seveda takoj odsSel v ambulanto na kontrolo in odvzem krvi. In
glej ga zlomka, levkocitov je bilo $e ve¢ kot prej. Zdravnica me je poklicala v
ambulanto, mi dala napotnico za hematologa in rekla: »Iz izvidov in vasega
stanja lahko sklepam, da imate levkemijo.« V tem trenutku se mi je stemnilo
pred o¢mi, mislil sem, da sanjam in da to ni res. Vprasal sem Se enkrat: »Kaj?«
Levkemijo. Vzel sem napotnico in brez besed odsel domov. Po glavi so mi
rojila vprasanja, kako bo z mano, koliko ¢asa mi $e ostaja, zakaj se to dogaja
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prav meni ... Sledilo je kar nekaj neprespanih nod¢i, seveda v pri¢akovanju

to¢ne diagnoze. Negotovost te dejansko ubija.

Po prvem pregledu v bolnignici je $e vedno ostajala negotovost, do tak-
rat, ko so mi vzeli vzorec kostnega mozga in mi potrdili diagnozo KML.
Z zdravnikom sva se vse pogovorila, povedal mi je, kako in kaj, kaksno bo
nadaljnje zdravljenje in kaj to zame pomeni. Bil sem odlocen, da bom bole-
zen premagal, oziroma se bom z njo bojeval. Na samem sem spustil tudi kako
solzo, ki mi je pomagala pri premagovanju tezav. Danes prejemam zdravilo,
ki po zagotovilih zdravnikov ucinkuje in sedaj Ze pricakujem, da pridem v
remisijo. Seveda pa je naporno in tudi grozno, ko na obdobje treh mesecev
pricakuje$ pregled, saj se v tem obdobju povecuje nestrpnost zaradi rezulta-
tov analiz.

Iz vsega tega sem izvlekel najvec, spoznal sem nekaj precudovitih ljudi,
ki so mi pomagali, da sem premagoval strahove. Najprej je bila tu druzina,
héerki, prijatelji, kolegica Tanja Fajon, ki mi je marsikaj povedala o tej bolezni
ter seveda, kako se je ona spopadla z njo. Z njo sem se strinjal, da ni vredno
vreli »puske v koruzog, tako da lahko danes, eno leto po prejeti diagnozi, e
vedno zivim polno Zivljenje in sem aktiven na ve¢ podrodjih. Tako se vedno
z veseljem hodim v sluzbo in se udelezujem sej v Drzavnem svetu, kjer so
mi najbliZje tezave bolnikov ter seveda vprasanje, kako jim lahko pomagam.

Ceprav $e vedno kdaj pa kdaj pomislim, zakaj je to potrebno, menim,
da je to preizku$nja v mojem zivljenju, preko katere sem se marsikaj naudil.
Tu gre za potrpljenje, prijateljstvo, voljo do Zivljenja, premagovanje vsako-
dnevnih tezav ... Moiji cilji so danes $e bolj jasni, kot so bili pred boleznijo,
torej uzivanje v vsakem trenutku, pozitivne misli in ideje za prihodnost ter
uzivanje v majhnih vsakodnevnih stvareh, ki jih mogoce pred boleznijo sploh
nisem opazil.

Zivljenje sedaj e bolj cenim. Danes sem sre¢en Ze ob malih stvareh, ker
zivim vsak dan, kot novo Zivljenje in priloznost, da kaj spremenim na bolje.



MARINA in TERRY :

Ko sem se porocila, sem bila polna ljubezni, upanja in sre¢e. Z mozem Bra-
netom sva si ustvarila lepo veliko druzino. Vse je bilo imenitno, prav vse. Leta
so minevala in v nasi druzini je bilo vse krasno. V sluzbi sem veckrat potozila,
da me res »zeeelooo« boli glava. Tudi tablete mi niso ve¢ kaj prida pomagale.
Pa mi je glavna sestra svetovala, naj naredim kontrolno krvno sliko, ker sem
po vsej verjetnosti slabokrvna glede na veliko dela v sluzbi in doma. Rezultati
krvne slike so bili tako zelo slabi, da sem bila takoj napotena k hematologu.
Z izbrano zdravnico nisem bila najbolj zadovoljna. Na izvidu je bila tako
zapleteno napisana diagnoza, da celo nasi zdravniki na oddelku niso vedeli,
kaj naj bi to pomenilo. Konéno sem le izvedela, da imam levkemijo. Lececa
zdravnica mi ni nikoli ni¢ povedala in bilo me je zelo strah. Sama sem samo
vedela, iz $tudijskih ¢asov, da je za levkemijo zelo slaba prognoza. Mislila
sem, da je to konec. Veliko sem prejokala in z mozem sva tudi veliko pre-
molila za zdravje. Dobila sem nasvet, naj zamenjam zdravnika. Ena od nasih
zdravnic mi je svetovala, da moras$ pri tako hudi diagnozi popolnoma zaupati
zdravniku, sicer ni uspeha. Ker je poznala dobrega hematologa, mi ga je pri-
porocila. Ko sem naslednji¢ prisla na pregled k zdravniku Jozetu Pretnarju,
so se stvari obrnile na bolje. Povedal mi je, da je mozna popolna ozdravitev
s transplantacijo kostnega mozga. Na mojo veliko Zalost pa niti brata in niti
vseh pet najinih otrok niso bili mozni darovalci. Novica o tem me je zelo
razzalostila. Prizgala pa se je majhna iskrica ... mozen bi bil darovalec iz
tujine, ¢e bi se doloceni parametri ujemali. No, pa naj bo tako, ampak je bilo
potrebno »zeeeeeloooo« dolgo ¢akati, celi 2 leti. Vsak ¢lovek ve, kako tezko
je cakati, ¢e si bolan.

MARINA AVSENIK | "
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Koné¢no sem dobila sporocilo, da so v evropskem registru za transplan-

tacije nasli primernega darovalca. Z velikim veseljem sem sprejela novico,
Ceprav me je bilo hkrati zelo strah, saj transplantacije Se niso izvajali pri nas,
ampak v Angliji. Po vseh administrativnih urejanjih, ki jih ni bilo malo, sem
§la po informacije tudi h gospe Majdi Slapar, ki je Ze imela uspesno presadi-
tev v Londonu. Malo pomirjena, predvsem pa z veliko Zeljo po zdravju, sem
se poslovila od vseh. Moz Brane, najstarejsi sin Klemen (13 let), Andrej (11
let), Kristina (9 let), dvojcici Lidija in Veronika (6 let). Tezko je bilo, zelo
tezko. Resevalo me je upanje, da se kmalu vrnem, po priblizno 3 mesecih
(tako mi je bilo receno). Otrokom sem obljubila, ko bodo cveteli tulipani,
bom Ze nazaj. Pa ni bilo tako. Zdravljenje se je zelo zapletlo. Pri transfuziji
krvi sem se zelo ustrasila. Pred transplantacijo sem imela krvno skupino O
Rh+. Po njej pa se mi je spremenila v A Rh +, taka kot je darovalceva. Bila
sem prepricana, da so mi nastavili napacno vrecko. Po obrazlozitvi zdravnika,
da se mi je tudi krvna skupina spremenila, sem se potolazila. Imela sem tudi
zavrnitev kostnega presadka (mozga) in vse je $lo narobe. Sicer pa sem bila
zelo potrpezljiva pacientka, vsaj tako mi je reklo osebje.

Ni bilo enostavno, zlasti ne, ker sem bila v tujini, v Londonu, in je vse
potekalo v angles¢ini. Hvala Bogu, da so mi mozevi znanci predstavili gospo
Miso Grein, Slovenko, ki je Zivela in delala v Londonu. Z njeno pomocjo je
bilo vse lazje. V ¢asu zdravljenja v bolnici Royal Free Hospital sem dobese-
dno v¢asih »prebuljila« tudi po 20 ur v televizijo, ker nisem zmogla drugega.
Po tem sem vc¢asih celo Ze sanjala v angles¢ini. V tistem ¢asu, pisalo se je leto
1992, ni bilo druge povezave z domacimi kot telefon. Temu primerno so bili
visoki racuni za placilo doma.

Ko so celo zdravniki skoraj dvignili roke od mene, so moje zdravje
pomagale izmoliti tudi sestre klarise iz samostana v Sori in vsi otroci z
mozem vred so pridno molili za mamo.

Neke nodi, bila sem res zelo obupana, me je sestra Christina drzala za
roko, in me bila voljna poslusati celih 20 minut.

Naslednji dan mi je prijateljica zdravnica rekla: »Poslusaj, $e mi znamo
pozdraviti drisko (zavrnitev se je namrel pokazala kot driska), pa ne bi
zdravniki v tvoji bolni$nici ...«

To zagotovilo in novica o molitvi sta me potolazili. Cez nekaj dni se je
res obrnilo na bolje.

V Sloveniji so Ze cveteli tulipani, jaz pa sem bila $e kar v Angliji. Moz



je bil sam z vsemi otroki, sicer s pomocjo tasce, pa vseeno je bilo tezko, tako

njemu, $e bolj pa meni, saj otrok nisem videla Ze polne 4 mesece.

Ko so me konéno odpustili iz bolnisnice, sem morala ostati nekje blizu,
na dosegu rok, se pravi v blizini bolni$nice.

Preden sem odsla v London, sem sama skrbela za vso druzino. Sedaj
pa sem bila tako zelo nemocna, da sem komaj poskrbela sama zase. Ce ne bi
bila z menoj mama, ne vem, ¢e bi prezivela. Preden sem odsla na transplan-
tacijo, sem hodila v hribe. Zadnji¢, mesec pred odhodom, sem bila na Spiku.
Ko pa sem prisla iz bolnisnice, sem po 5 stopnicah morala pocakati, da se
nadiham in spocijem. Vssa moja kondicija je odsla ... pri 171 cm sem tehtala
le 55 kg, bila sem kost in koza brez vsakih misic. Vedno, ko sem §la kam iz
najetega stanovanja, je §la z menoj mama. Samo enkrat sem §la sama. Ko sem
hodila po plo¢niku, sem si mislila, le kako bom prisla ¢ez cesto pri vsem tem
prometu. Pa sem stopila do zebre in glej ¢udo, vsi so se ustavili. Od velikega
presenecenja sem Zelela stopiti hitreje, takrat pa me je spodneslo in se sploh
nisem mogla pobrati, Sele s pomocjo prijaznega cloveka sem lahko vstala in
pocasi odsla napre;j. Sele takrat sem dojela, da sem tako zelo uboga, da sama
tudi vstati ne morem. Vse to mi je pobrala zavrnitev presadka. No, pa sem si
mislila, vsaj Ziva sem Se.

Nekega lepega dne sem bila spet na pregledu v bolni$nici. V roke so mi
dali vso mojo zdravstveno kartoteko. Ker sem bolj radovedne narave, sem
pogledala, kdo je moj darovalec. In res, nasla sem njegovi inicialki T. McC.
Napisano je bilo, da je velik pivec piva. A ja, sedaj pa vem, zakaj mi je takoj
po transplantaciji zadisalo pivo, tako zelo (sicer ga ne pijem), da sem prosila
na glavni viziti, ¢e ga smem spiti in vsi so se zelo nasmejali in prikimali:
SEVEDA.

Ko se mi je zdravje obrnilo na bolje, sem vprasala, ¢e smem izvedeti ime
darovalca. Niso bili naklonjeni temu.

Edino, kar sem dosegla, je bilo, da si lahko z njim dopisujem preko
ustanove Anthony Nolan Reserch Center. Bila sem Ze doma in si kar dve leti
z njim dopisovala. Nekega dne pa je zazvonil telefon in na drugi strani je bil
moj NOVI BRAT TERRY, Irec, ki je bil voljan prestati vse tegobe darovanja
in z njim povezanega tveganja, ki jih sedaj ni vec.

Se po skoraj 25 letih se dobivamo in seveda druzimo, na Irskem ali v
Sloveniji. ZELO sem mu hvaleZna Se sedaj, da je bil tako zelo prijazen in bil
voljan iti celo v bolnisnico za povsem tujo Zensko. Tudi njemu v zacetku niso
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povedali ni¢, le to, da sem stara 36 let in sem iz Vzhodne Evrope. Ganila ga

je starost, saj je imel enako staro Zeno.

Kako naj re¢em? Konec dober, vse dobro. Ze skoraj 25 let po transplan-
taciji, tudi po zaslugi dr. Pretnarja, dr. Prentica in Terrya Mc Creurija $e zelo
lepo zivim in tla¢im to naso prelepo zemljico. Hvala!
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Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

... ze od leta 1995

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE
Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija
Association of patients with Blood Diseases in Slovenia

HUMANITARNO DRUSTVO KRONICNIH BOLNIKOV

DRUSTVO, KI DELUJE V JAVNEM INTERESU NA PODROCJU
ZDRAVSTVENEGA VARSTVA

An association working in the public interest of healtcare

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je bilo ustanovljeno
13.12.1995. V Drustvo je vélanjenih ve¢ kot 500 ¢lanov iz vse Slovenije. Z
odlo¢bo Ministrstva za zdravje RS je Drustvo v letu 2002 prejelo STATUS
DRUSTVA, KI DELUJE V JAVNEM INTERESU NA PODROCJU 45
ZDRAVSTVENEGA VARSTVA in v letu 2006 STATUS HUMANI-
TARNEGA DRUSTVA KRONICNIH BOLNIKOV.

V Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije Ze od leta 1995 dalje
nudimo pomo¢ in podporo bolnikom, ki so zboleli za eno izmed krvnih
bolezni, kot so: akutne in kroni¢ne levkemije, limfomi, diseminirani plazmo-
citom, aplasti¢na anemija, mielodisplasti¢ni sindromi in druge krvne bolezni
ter njihovim svojcem tako v ¢asu zdravljenja in po zakljucku zdravljenja.
V Drustvo so poleg bolnikov vélanjeni tudi njihovi prijatelji in strokovno

medicinsko osebje.
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Drustvena pisarna: Slovenska cesta 30, 1234 Menges
Clanstvo: ve¢ kot 500 ¢lanov iz vse Slovenije
Predsednica drustva: Majda Slapar

Izvrsni odbor:

Majda Slapar — predsednica,

Prim. Jozef Pretnar, dr. med. — podpredsednik in strokovni ¢lan,
Marjana Bozjak — tajnica,

Mihaela Uhan - blagajnicarka,

Dr. Joze Uhan — strokovni ¢lan,

Matjaz Jurca in Brigita Avbelj — ¢lana.

Davéna st.: 26996855

TRR:05100-8010144543

Telefon: + 386 (0) 31 649 735 (Majda Slapar)
+ 386 (0) 41 649 735 (Mihaela Uhan)

E-posta: info@drustvo-bkb.si
Spletna stran: www.drustvo-bkb.si
Facebook stran:www.facebook.com/drustvoBKB

o
@ E
= =
o g
=
(o]
(=]
£
o £
=S
=
m.‘t
2
D

Clanstvo Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije od ustanovitve leta 1995 dalje.



Geografska razprsenost ¢lanstva Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi po Sloveniji.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije ze od 1995

Decembra 1995 smo na pobudo ¢lanice drustva gospe Erike Pertina¢ in
stevilnih somisljenikov med bolniki ter medicinskega osebja Klini¢nega
oddelka za hematologijo UKC Ljubljana ustanovili Drustvo bolnikov s krv-
nimi boleznimi Slovenije. V Drustvo so se vklju¢ili bolniki in bivsi bolniki, ki
so zboleli za eno izmed krvnih bolezni, njihovi svojci, prijatelji in medicinsko
osebje.

Prvo in osnovno vodilo ustanovitve Drustva je bila pomo¢ bolnikom
in njihovim svojcem pri premagovanju tezav, s katerimi so se soocali v ¢asu
zdravljenja in po njem, $e zlasti pri presaditvi kostnega mozga doma in v
tujini. Zelo pomembna je bila dejavnost Drustva pri bolnikih, ki so odha-
jali na presaditev kostnega mozga v tujino, v London. Vzpostavljena je bila
stalna zveza s takratnim Veleposlanistvom v Londonu, ki je bolnikom v
¢asu zdravljenja nudila pomo¢ in podporo. Dragocena je bila tudi podpora
in pomo¢ ter medsebojno druzenje z nasveti bolnikom, ki so se znasli na
poti, katero smo mi uspesno prehodili. Poleg tega je bila pomembna naloga
Drustva ze v samem zacetku delovanja informiranje bolnikov o bolezni, o
moznosti najsodobnejsih nacinov zdravljenja krvnih bolezni in seznanjanje
javnosti o problematiki bolnikov s krvnimi boleznimi.
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Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije danes

Poslanstvo Drustva se je od prvotnih iskrenih idej o druzenju med sobolniki,
medsebojni pomoci, nesebi¢nem sodelovanju v procesu zdravljenja bolnikov,
informiranju o bolezni in stalni dostopnosti za bolnike ter njihove svojce
dopolnilo in postalo nepogresljiv ¢len v procesu zdravljenja. Ima veliko vlogo
pri ozaves¢anju bolnikov kot tudi $irSe javnosti o bolezni, s svojimi poseb-
nimi socialnimi programi delovanja pa nesebi¢no vstopa v procese delovne,
zdravstvene, socialne in finan¢ne rehabilitacije bolnika kot njegove druzine v
¢asu zdravljenja in po njem.

Bolnikom je potrebno nuditi pomo¢ pri premagovanju dolgotrajnega
zdravljenja, z lastnimi izku$njami pa pripomoci k boljsemu, predvsem pa
lazjemu razumevanju nastale situacije in s programi delovanja Drustva zago-
toviti in vsaj delno nadomestiti vse tisto, kar bolniki kot tudi njihovi svojci v
¢asu zdravljenja izgubijo.

Za nemoten potek delovanja Drustva ter izvajanje programov ima dru-
§tvo ze 20 let drustveno pisarno s sedezem v Mengsu, na Slovenski cesti
30. V vsem tem ¢asu imajo bolniki in njihovi svojci moznost, da se s pred-
stavnikom Drustva — biv§im bolnikom individualno pogovorijo o vseh tistih
vprasanjih, o katerih se lahko pogovori§ samo z nekom, ki je ravno tako
zbolel, $el skozi ves proces zdravljenja in se uspesno pozdravil. Veliko ¢lanov
nasega Drustva, kot tudi sorodnih hematoloskih drustev, je dobilo v vseh
dvaindvajsetih letih delovanja Drustva prve informacije s strani bivsega bol-
nika prav v nasi pisarni.

Z izvajanjem posebnih socialnih programov smo uspeli leta 2006 na
Ministrstvu za zdravje R Slovenije pridobiti status Humanitarne organiza-
cije kroni¢nih bolnikov ter status Drustva, ki deluje v javnem interesu na
podro¢ju zdravstva ter se ze pred 19 leti vkljucili v program sofinancira-
nja Fundacije za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v RS
(FIHO).

Posebni programi, ki jih v Drustvu redno izvajamo, imajo velik pouda-
rek na pomoc¢i bolniku ter njegovemu svojcu v ¢asu zdravljenja in po njem,
na informiranost bolnika o njegovi bolezni, nacinih zdravljenja in zagota-
vljanju najsodobnejsih zdravil za zdravljenje krvnih bolezni ter veliki skrbi za
ohranitev na novo pridobljenega zdravja. Vse to zagotavljamo z izvajanjem
posebnih socialnih programov.



Programi Drustva

1. Preventivni socialni program za ohranjevanje zdravja, izboljsanje
kvalitete zivljenja in preprecevanje negativnih posledic zdravljenja:
— sofinanciranje zdraviliskega ali fizioterapevtskega zdravljenja;
— posebni socialni programi za socialno, finan¢no in zdravstveno ogro-
Zene bolnike;
— socialne pomodi.

Program je namenjen izklju¢no ¢lanom Drustva — bolnikom in biv§im
bolnikom.

Na osnovi Pravilnika o sofinanciranju zdraviliskega ali fizioterapevtskega
zdravljenja, planiranih finan¢nih sredstev Drustva za izvedbo programa za
tekoce leto ter internega razpisa o pridobitvi pravice do koris¢enja programa,
Izvrsni odbor Drustva po zakljucku razpisnega roka odobri koris¢enje pro-
grama dolocenemu §tevilu prosilcev, ki izpolnjujejo vse razpisne pogoje. Z
izvajanjem preventivnega programa omogoc¢imo ¢lanom Drustva bolnikom
in biv§im bolnikom ohranjevanje na novo pridobljenega zdravja, s ¢imer se
poveca kakovost Zivljenja po dolgotrajnem in agresivnem zdravljenju.

Program se sofinancira s sredstvi Fundacije FIHO od leta 1999 dalje.
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Stevilo koristnikov zdraviliskega ali fizioterapevtskega zdravljenja od leta 1999 do
2017.

V letih od 1999 do 2017 je bilo omogoceno kori$¢enja programa sofi-
nanciranja zdraviliskega ali fizioterapevtskega zdravljenja ¢lanom Drustva
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v skupnem $tevilu 511-krat, kar povpre¢no pomeni 28,4 ¢lanov Drustva —

bivsih bolnikov na leto.
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pomodél pri Solanju
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Stevilo koristnikov enkratne pomoci pri Solanju.

V letih od 1999 do 2010, ko smo izvajanje programa zakljudili, smo
enkratno pomo¢ pri $olanju omogodili 327-krat. Pomo¢ so koristili tako
¢lani Drustva kot njihovi otroci.

soclalne pomoi
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Stevilo koristnikov enkratne socialne pomo¢i.

V letih od 1999 do 2017 je bilo na osnovi veljavnega Pravilnika o izva-
janju programa podeljeno 57 socialnih pomodi, ¢lanom Drustva — bivsim
bolnikom.



2. Sofinanciranje posledic zdravljenja s presaditvijo krvotvornih mati¢-
nih celic

Zaradi agresivnega zdravljenja s kemoterapijo in radioterapijo ter posle-
dic zdravljenja s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic lahko nastopijo novi
zdravstveni zapleti, ki bistveno zmanj$ujejo kvaliteto Zivljenja bolnika in se
zdravljenje le teh v celoti ne krije iz naslova Zavoda za zdravstveno zavaro-
vanje R Slovenije. Storitve se nanasajo na sofinanciranje zobozdravstvenih,
oCesnih, ortopedskih, endokrinoloskih ali zdravstvenih storitev v izbranih

sy v

ambulantah ter zdravilis¢ih in fizioterapevtskih ambulantah po Sloveniji.

3. Program bolnik — bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora

Za lajsanje tezav bolnikov in njihovih svojcev pri soo¢anju z boleznijo
v ¢asu bolni$ni¢nega zdravljenja ter s soglasjem vodstva Klini¢nega oddelka
za hematologijo UKC Ljubljana Ze od leta 2008 izvajamo program: Bolnik
— bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora. Program se izvaja na Klini¢nem
oddelku za hematologijo UKC Ljubljana in poteka enkrat tedensko, in sicer
vsak Cetrtek od 16.00 do 20.00 ure tekom celega leta. Takrat imajo vsi bol-
niki, ki se zdravijo na oddelku ter njihovi svojci, ki si to Zelijo, moznost
pogovora z biv§im bolnikom o vseh nemedicinskih vprasanjih, ki se porajajo
tekom zdravljenja. Program izvajajo $tirje ¢lani Drustva — bivsi bolniki, ki
so zboleli za eno izmed krvnih bolezni, §li skozi ves proces zdravljenja in se
uspesno pozdravili.

Bolniki in njihovi svojci Zelijo ¢im vec vedeti o svoji bolezni, zato jih o
strokovnih vprasanjih vedno napotimo k zdravniku. Zanimajo jih nase izku-
$nje, kako smo sami prezivljali te tezke trenutke, ko se ti resni¢no za doloc¢en
Cas ustavi Zivljenje. V¢asih pa si bolniki Zelijo samo ¢as, ki jim ga namenimo,
da se lahko odkrito pogovorijo o vseh tezavah in strahu, ki jih spremlja v
¢asu zdravljenja. Zato v Drustvu menimo, da je ¢as, ki ga namenimo bolniku
in njegovemu svojcu v ¢asu zdravljenja neprecenljiv, kar nam potrjujejo tako
bolniki kot njihovi svojci ter medicinsko osebje.

Ker se interes bolnikov po tovrstni pomoci iz leta v leto povecuje, smo
v letu 2016 izvajanje programa raz§irili $e v Splo$no bolnisnico Novo mesto
in v UKC Maribor na Oddelek za hematologijo in hematolosko onkologijo.
V Splosni bolnisnici Novo mesto program izvajata enkrat mesecno dve ¢la-
nici Drustva — bivsi bolnici. Na Oddelku za hematologijo in hematolosko
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onkologijo UKC Maribor, pa se program izvaja dvakrat mese¢no in ga izvaja

¢lanica Drustva — bivsa bolnica.

Od ustanovitve Drustva pa do leta 2014, ko so se bolniki, ki so se zdra-
vili na starem Klini¢nem oddelku za hematologijo v $estem nadstropju UKC
Ljubljana preselili v nove bolniske prostore, smo vedno prisluhnili pro$njam
strokovnega medicinskega osebja Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC
Ljubljana in potrebam bolnikov. Glede na dane finanéne zmoznosti Drustva
smo podarili najnujnej$e medicinske pripomocke in tehni¢no opremo ter s
tem zagotovili kakovostnej$e zdravljenje in bolnikom omogo¢ili lazje bivanje
v ¢asu bolni$ni¢nega zdravljenja.

Donacije v letih 1997-2016

novoletno obdarovanje bolnikov in bolnikom simbolicna darila z novoletnimi

?ggl;ta medicinskega osebja na Klinicnem | cestitkami,

do2016 | 0ddelku za hematologijo (KOH) medicinskemu osebju darilna ko3ara dobrot
UKCLjubljana
Hemato-onkoloSkemu oddelku igrace donatorja firme Elform Smarca pri Kamniku, knjizne

Pediatricne klinike, UKC Ljubljana | zbirke

stojalo za gradivo na KOH,
oglasna tabla za KOH

2014 KOH UKC Ljubljana

Hematoloska ambulanta

2012 g stojalo za gradivo na Polikliniki — Hematoloska ambulanta
Poliklinika
2008 KOH UKC Ljubljana medicinske tehnice 12x
perfuzor Alaris GH 1x,
2007 KOH UKC Ljubljana pulzni oksimeter MD 6Top 1x in

pulzni oksimeter MD OP 1x

Zavodu RS za transfuzijsko
2006 medicino —
(enter za tipizacijo tkiv

finan¢na pomoc pri tipizaciji antigenov HLA

infuzijska ¢rpalka 1x enokanalna,
1x dvokanalna

pulzni oksimeter, konzolna servirna mizica, prekoposteljna
servirna mizica, 3x TV sprejemnik

infuzijska ¢rpalka Ivac 1x,

prenosni EKG monitor

2006 KOH UKC Ljubljana

2005 KOH UKC Ljubljana

2004 KOH UKC Ljubljana

2003 KOH UKC Ljubljana monitor za spremljanje vitalnih funkcij
2002 KOH UKC Ljubljana 2x infuzijska ¢rpalka




prenosni pulzni oksimeter brez senzorja in temu
2001 KOH UKC Ljubljana pripadajoco veckratno naprsno $cipalko za odrasle —
senzor SP 02 2x

nastavek za toaletno Skoljko — visoko stranisce za bolnike
s posebnimi potrebami 2x

- 2x specialni bolniski postelji za nego najtezjih bolnikov po
AL KOH URCLjubljana presaditvi KM — bolniska postelja Evolution Hill Rom

TV sprejemnik 3x, video rekorder 1x in

e Ll e infuzijsko Crpalko 1x
1998 KOH UKC Ljubljana vrci za Caj 12x
HematoloSka ambulanta,
Poliklinika, Njegoseva 4, radio s (D kasetnikom
Ljubljana

2x oglasna deska za informiranje o delovanju drustva,
mobilni telefon,

- prenosni bronhialni aspirator, prenosna digitalna tehnica
1997 WO CRIEI za tehtanje sedecih bolnikov, digitalna elektronska
tehtnica z viSinomerom,

glasbeni stolp s kasetnikom

4. lzdaja strokovne literature ter drustvenih publikacij

V 22-tih letih delovanja Drustva smo v sodelovanju s $tevilnimi medi-
cinskimi in drugimi strokovnjaki izdali vrsto vodnikov za bolnike o razli¢-
nih krvnih boleznih ter nacinih zdravljenja. Izdali smo zbornike predavanj
ob svetovnem Dnevu redkih bolezni, Dnevu za bolnike in njihove svojce,
zlozenko za mednarodno sodelovanje na konferencah o redkih boleznih v
slovenskem in angleskem jeziku, Almanah ob 15- in 20-letnem delovanju
Drustva, knjigo zgodb bolnikov: Zgodbe iz Sestega nadstropja ter predstavit-
vene plakate v slovenskem in angleskem jeziku za mednarodno sodelovanje.

Namen programa je ¢im bolj$a informiranost bolnikov in njihovih
svojcev o krvnih boleznih, poteku in nadinu zdravljenja, uporabi sodobnih
zdravil ter posledicah zdravljenja, o Zivljenju z boleznijo, psiholoski podpori
ter pravilni in zdravi prehrani. Z izdajo drustvenih publikacij dosegamo cilj
ozave$cenosti bolnikov in pomagamo k boljsi zdravstveni, socialni in delovni
rehabilitaciji pa zaklju¢ku zdravljenja.

Tovrstnih vodnikov in priro¢nikov za bolnike javne institucije in
zalozbe ne izdajajo, zato so poleg informacij s strani medicinskega osebja zelo
pomemben vir informacij za bolnike in njihove svojce v procesu zdravljenja.

Vsa drustvena tiskana gradiva so dostopna vsem bolnikom po vseh bol-
ni$nicah v Sloveniji, kjer se zdravijo bolniki s krvnimi boleznimi. Ravno tako
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so dostopna na sedezu Drustva v Mengsu, Slovenska cesta 30, lahko pa se

jih naro¢i po telefonu ali e-posti. V elektronski obliki pa so vse omenjene
publikacije neomejeno dostopne na drustveni spletni strani.

Pregled izdanih publikacij Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije od 1997 do 2017.

Leto Naslov publikacije Vrsta publikacije
2017 Kronicna mieloicna levkemija, Dopolnjena izdaja Vodnik za bolnike
2017 Bolniku—bolniku, psiholoska pomoc¢ in podpora Vodnik za bolnike
2017 yr\(ljr;jcl\:)antlgorggsl Egrr:tfgence on Rare Diseases 2017 Slovenia — Zlosenka
2017 Redke bolezni 2017 — sedma izdaja Vodnik za bolnike
2016 Presaditev krvotvornih mati¢nih celic Vodnik za bolnike
2016 é(re;grg rl;lga:;(;?;éleg(t)pgerence on Rare Diseases 2016 Slovenia — Zlosenka
2016 Redke bolezni 2016 — Sesta izdaja Vodnik za bolnike
2016 Dan redkih bolezni 2016 Plakat

> 2015 20 let 1995-2010 Zbornik
2015 Elrr(ﬁ) héztr]ig?:SISC€enr:‘terfnce on Rare Diseases 2015 Slovenia — Zlosenka
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
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 B\I;l;gl}re]jlee:;(i?\}jfdiirllapzraesba(ﬂintiekve krvotvornih mati¢nih celic — Vodnik za bolnike




Leto Naslov publikacije Vrsta publikacije
2013 Redke bolezni 2013 Vodnik za bolnike
2013 Zgodbe iz Sestega 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 ﬁl;g(t)ré?lge;/:%rglirjﬁki: presaditev krvotvornih maticnih celic — Vodnik za bolnike
2010 Dan bolnikov 2010 — Zbornik predavanj Vodnik za bolnike
2010 Bglgt_dzzl%anja Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Zbornik

2009 ggcl)gt presaditev maticnih celic v Sloveniji — Dan bolnikov Vodnik za bolnike
2008 Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi — predstavitev drustva Zbornik

1999 ﬁ(i;gEgg?g; F:ir:::\;jgjltgjo krvotvornih maticnih celic Vodnik za bolnike
1999 E;e\f:giiltanak(r)\(lj(;)tl\j’;)tmih maticnih celic pri odraslem ¢loveku — Vodnik za bolnike
1997 Predstavitev drustva s pristopno izjavo Zlozenka

Velikega pomena je, da smo v letu 2010 ob 15-letnem ter leta 2015
ob 20-letnem delovanju Drustva izdali knjigi: ALMANAH DRUSTVA
BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE, kjer smo v sliki
in besedi predstavili uspesno delo Drustva. V letu 2013 pa smo izdali knjigo
zgodb bolnikov z naslovom: Zgodbe iz estega nadstropja. Sesto nadstropje
je nadstropje Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana, kjer so se

55



56

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMIBOLEZNIMI DNUETVG BOLNIEO.E CUHEMI BORESNTE
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15LET DELOVAN]JA DRUSTVA
1995 -2010

ZGODBE
1Z SESTEGA NADSTROPJA

€

DRUSTVO BOLNIKOV & KRVNIMI BOLEZNIMI

1995 - 2015

zdravili bolniki s krvnimi boleznimi vse do leta 2014, ko so se po velikem in
dolgoletnem prizadevanju Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije
preselili v na novo opremljene bolniske prostore v pritli¢je UKC Ljubljana.
Knjiga opisuje zgodbe bolnikov, ki so bili pripravljeni svojo bolezensko
izkusnjo, ki so jo uspesno prestali, deliti z vsemi tistimi bolniki, ki se danes



predsednica Majda Slapar podarila Almanah ob 20-letnici delovanja Drustva.

soocajo z eno izmed krvnih bolezni. To je knjiga, ki bi jo moral prebrati tudi
marsikateri zdravnik in ostalo medicinsko osebje, da bi lazje razumeli, kaj
bolnik dozivlja, ko se soo¢i z diagnozo rak.

5. Aktivno vklju¢evanje in sodelovanje v sorodnih mednarodnih
organizacijah

Program omogoca seznanjenje z mednarodnimi stalis¢i delovanja in
informiranja bolnikov s podro¢ja hematologije ter boljSo informiranost
bolnikov o krvnih boleznih ter sodobnih nacinih zdravljenja in pomo¢i pri
reevanju nastalih aktualnih problemov.

Od leta 2010 se redno udelezujemo in aktivno sodelujemo na dnevih
bolnikov in njihovih druzin na kongresih evropske skupine za presaditev
krvotvornih mati¢nih celic in kostnega mozga EBMT — European Group for
Blood and Marrow Transplantation.

Ravno tako smo od leta 2011 aktivno prisotni na kongresu Partners for
Progress.

Od februarja 2014 smo polnopravni ¢lani Evropskega zdruzenja za
redke bolezni EURORDIS.
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Podelitev Almanaha ob 15-letnem delovanju Drustva prof. Jorge Sierra biviemu
studentu Castnega ¢lana nasega Drustva prof. dr. Cirila Rozmana na kongresu Partners
for Progress v Stigesu, Spanija.

Smo ¢lani Myeloma Euronet — Europen Network of Myeloma Patient
Groups.

Na pobudo European Patient Forum s sedezem v Bruslju pa je Drustvo
vpisano tudi v Evropski register bolnikov s krvnimi boleznimi.

6. Informacijski sistem, internet, FB, spletna stran, osebna svetovanja
— telefonska, elektronska, pogovori z bolniki in njihovimi svojci na
sedezu Drustva
V Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije poteka informiranje

preko osebnega svetovanja, telefonskih pogovorov in elektronske korespon-

dence ter pogovorov z bolnikom in njegovimi svojci v pisarni Drustva. Tu se
lahko bolnik in njegovi svojci pogovorijo s ¢lanom Drustva — biv§im bolni-
kom, na sedezu Drustva pa je tudi dostopna vsa drustvena publikacija.

V letu 2014 smo odprli novo posodobljeno spletno stran. Na drustveni
spletni strani www.drustvo-bkb.si se poleg osnovnih informacij o delovanju

Drustva objavljajo vsi drustveni dogodki in novice ter strokovni prispevki o

krvnih boleznih. V posebni rubriki:



— zdravnik odgovarja, pa bolniki lahko pridobijo vse informacije v vezi

z boleznijo ter zdravljenjem in
— pravnik odgovarja, kjer bolniki lahko dobijo osnovni pravni nasvet.

Ravno tako smo v letu 2014 na spletni strani odprli Facebook stran.

Za obvescanje in dostopnost do informacij in drustvenih publikacij smo
na Klini¢nem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana kot dnevni hema-
toloski bolni$nici na Polikliniki v Ljubljani namestili drustvena stojala ter
oglasne table. Ravno tako so z informacijami seznanjene vse bolni$nice po
Sloveniji, kjer se zdravijo hematoloski bolniki.

7. Organizirano druZenje in promocija zdravega zivljenja

V vseh letih delovanja Drustva smo dali velik poudarek na medseboj-
nem druzenju, ki ¢lanom Drustva omogoca boljse psihofizi¢no pocutje in
organizirali 45 izletov po Sloveniji in tujini ter organizirali 20 prednovole-
tnih srecanj.

Pred palaco belgijskega kralja Filipa v Bruslju.
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Clani Drustva na obisku v EU Parlamentu v Bruslju.

Pred evropskim Parlamentom v Strasbourgu.
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Potovanje v srce Istre.

Ravno tako v Drustvu podpiramo sodelovanje posameznih ¢lanov
Drustva na mednarodnih $portnih tekmovanjih transplantiranih bolnikov in
jih finan¢no podpiramo.

Septembra 2015 smo enkrat mese¢no uvedli pohodnistvo pod geslom: 61
Za zdravje. Vsa organizirana sreCanja vedno zagotovijo veliko zanimanja

med ¢&lani Drustva.

Pohod po Krajinskem parku Ljubljansko Barje.
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Ogled novoletne Ljubljane.

8. Evropski Dan redkih bolezni — 28. februar

Ob evropskem Dnevu redkih bolezni, ki se obelezi 29. ali 28. februarja
vsako leto, smo v Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije v letu
2012 samostojno prvi¢ v Sloveniji organizirali srecanje predstavnikov drustev
bolnikov, ki zdruzujejo bolnike z redkimi boleznimi. Srecanja so se udelezili
Stevilni predstavniki drustev bolnikov, predstavniki strokovno medicinskega
osebja, vladnih in nevladnih organizacij, farmacevtskih firm in mediji. Prva
sreCanja so potekala v Cankarjevem domu v Ljubljani. Tovrstna sre¢anja na
Dan redkih bolezni se vedno organizira tudi v vseh drzavah ¢lanicah EU. Z
organizacijo sre¢anj smo nadaljevali tudi v letih 2013 in 2014.

V letu 2015 pa smo skupaj z Ministrstvom za zdravje RS in Klini¢nim
institutom za medicinsko genetiko UKC Ljubljana organizirali 1. nacionalno
konferenco za redke bolezni, ki je bila 27. 2. v Kongresnem centru Brdo pri
Kranju.

V letu 2012 je bila ¢astna pokroviteljica srecanja soproga takratnega
predsednika RS gospa Barbara Mikli¢ Turk, ki se je srecanja tudi udelezila.

V letu 2016 je bila 29. februarja organizirana 2. nacionalna konferenca
za redke bolezni na Brdu pri Kranju. Organizatorja sta bila Ministrstvo za



Milojka Kolar Celarc, ministrica za zdravje, mag. Bernarda Kociper in Majda Slapar,
predsednica na 1. nacionalni konferenci ob Dnevu redkih bolezni, Brdo pri Kranju.

Udelezenci 1. nacionalne konference ob Dnevu redkih bolezni, Brdo pri Kranju.

zdravje RS in ZdruZenje za redke bolezni Slovenije. Drustvo kot ¢lan s pod-
predsedniskim mestom in soustanovitelj Zdruzenja za redke bolezni Slove-
nije je aktivno sodelovalo pri pripravi programa ter organizaciji sreanja. V
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Pogovor na okrogli mizi — 3. nacionalna konferenca ob Dnevu redkih bolezni.

letu 2017 je bila organizirana Ze 3. nacionalna konferenca za redke bolezni
28.2.na Brdu pri Kranju.

Ob vsakoletnem sre¢anju ob Dnevu redkih bolezni v Drustvu izdamo
knjizico: Redke bolezni, kjer so predstavljena predavanja s samega srecanja,
seznam najsodobnejsih zdravil za zdravljenje redkih bolezni ter predstavitve
drustev bolnikov, ki sodelujejo na vsakoletni konferenci.

Castno pokroviteljstvo nad srecanjih je v letih 2013, 2014, 2015, 2016
in 2017 pa je prevzel predsednik RS Borut Pahor.

Dan za bolnike in njihove svojce

V okviru Hematolosgke in Transfuzioloske sekcije zdravnikov, ki jo organi-
zira Zdruzenje hematologov in ZdruZenje za transfuzijsko medicino SZD
smo v zacetku organiziranih srecanj vsako leto organizirali ali sodelovali pri
sreanju bolnikov ob Dnevu za bolnike in njihove svojce. V zadnjih letih
pa smo se dogovorili, da vsako leto sreCanje za bolnike organizira drugo
drustvo. V program srecanja so vkljucena strokovna predavanja s podrodja



Udelezenci Dneva za bolnike in njihove svojce v Rogaski Slatini.

krvnih bolezni, zdravljenja bolezni, zdravljenja posledic zdravljenja s kemo-
in radioterapijo, prehrane, plodnosti, psiholoske podpore bolnikom, pravic
bolnikov s podro¢ja zdravstveno-pokojninskega zavarovanja ter drugih tem,
ki se neposredno navezujejo na bolnika s krvno boleznijo.

Organizacija strokovnih predavanj

Vsako leto organiziramo ve¢ strokovnih in poljubnih predavanj, ki so vklju-
¢ena v izvajanje rednih programov delovanja Drustva.

Cilji drustva:

— nadaljevanje in Siritev izvajanja vseh rednih programov Drustva z veli-
kim poudarkom na izvajanju posebnih socialnih programov: zdravilisko
ali fizioterapevtsko zdravljenje;

—  uvanje in $iritev programov telesne aktivnosti pod geslom: Za zdravje;

—  aktivno sodelovanje z zdravstvenimi strokovnjaki pri resevanju aktual-
nih problemov bolnikov s krvnimi boleznimij;

65



—  izdaja vodnikov in zbornikov za bolnike o krvnih boleznih, psiholo-

ski podpori v ¢asu zdravljenja, sodobnih nacinih zdravljenja ter drugih
drustvenih publikacij;

—  informiranje bolnikov o moznosti zdravljenja krvnih bolezni tako doma
kot v tujini;

-~ informiranje bolnikov o pravicah na podrodju zdravstvenega in pokoj-
ninskega zavarovanja;

—  svetovanje in pomo¢ pri ureditvi statusa bolnika po presaditvi krvotvor-
nih mati¢nih celic — stopnja telesne okvare;

- podpiranje akcije za povecanje $tevila prostovoljnih darovalcev matic¢-
nih celic;

- aktivno vkljucevanje in aktivno sodelovanje v sorodnih mednarodnih
organizacijah;

— aktivno sodelovanje v ZdruZenje bolnikov z redkimi boleznimi
Slovenije;

- vsakoletno aktivno sodelovanje pri organizaciji sre¢anja ob evropskem
Dnevu redkih bolezni in izdaja aktualnega zbornika sodobnih zdravil
za zdravljenje redkih bolezni;

—  aktivno sodelovanje kot ¢lani v Koordinativni delovni skupini za zago-

66 tavljanje koordinacije in implementacije Nacrta dela na podrocju redkih
bolezni v Sloveniji na Ministrstvu za zdravje RS;

—  sodelovanje z drustvi bolnikov s podro¢ja onkologije in ostalimi drustvi;

—  aktivno sodelovanje na strokovnih posvetih in okroglih mizah s pod-
ro¢ja onkoloskih bolezni, zdravljenja ter zdravstvene politike.

V Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi bomo sledili vsem zastavlje-
nim ciljem, dopolnjevali programe drustvene aktivnosti in skrbeli za uspesno
nadaljevanje nase dolgoletne humanitarne poti v podporo ¢lanom Drustva
ter njihovim svojcem ter bolnikom, ki se danes zdravijo za eno izmed krvnih
bolezni.



Dostopnost do drustvenih publikacij

Drustvene publikacije so dostopne tako na Klini¢nem oddelku za hematolo-
gijo, UKC Ljubljana, kot tudi v hematoloski ambulanti in dnevni bolni$nici
na Polikliniki, Njegoseva 4, Ljubljana ter v vseh bolni$nicah v Sloveniji, kjer
se zdravijo bolniki s krvnimi boleznimi. Vsa tiskana gradiva so na voljo tudi
na sedezu drustva v Mengsu, lahko pa se jih naro¢i po telefonu ali e-posti. V
elektronski obliki pa so vse omenjene publikacije dostopne tudi na drustveni
spletni strani.
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info@drustvo-bkb.si, www.drustvo-bkb.si
Tel.: 031 649 735, 041 649 735

Davcna stevilka: 26996855

Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija TRR: A banka 05100-8010144543

Drustvo bolnikov s
krvnimi boleznimi Slovenije

PRISTOPNA |ZAVA

Zelim postati ¢lan Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Priimek in ime: ‘ Datum rojstva: ‘

Naslov stalnega bivalisc¢a:
(ulica, hisna stevilka, kraj, postna stevilka)

‘ Telefon doma: ‘ Mobilni telefon: ‘
‘ E-posta: ‘
‘ Status (oznadi): ‘ dijak ‘ Student ‘ zaposlen ‘ upokojen ‘
‘ Izobrazba: ‘

Pristopam kot (oznaci):

bolnik ‘ sorodnik ‘ poklicno ‘ ostalo

Diagnoza (oznaci - neobvezno):

Akutna Kroni¢na Diseminirani MDS

levkemija | levkemija | “™OM | plazmocitom Anemija

Ostale krvne bolezni (vpisi - neobvezno):

V drustvu Zelim aktivno sodelovati (oznaci):

kot ¢lan upravnih organov drustva,

* na podrocju Sportnega udejstvovanja in druzenja,
* napodrodju izobrazevanja,

* napodrodju pravnega svetovanja,

* napodrocju mednarodnega sodelovanja,

o 0Stalo (VPIST) wevvveeeieeeriiiiiiieee e

Datum pristopa: Podpis:

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 vStevajo v letno davéno osnovo,
nameni za financiranje sploSno-koristnih namenov in za financiranje politicnih strank in
reprezentativnih sindikatov. Za sploSno-koristne namene se Stejejo humanitarni nameni (vklju¢no z
varstvom c¢lovekovih pravic), nameni varstva pred naravnimi in drugimi nesre€ami, invalidski,
dobrodelni, ekoloski, kulturni, Sportni, 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 javhem
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.

Daveni 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.








