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Majda Slapar, predsednica
Drustva bolnikov s krvnimi

boleznimi Slovenije

Zaradi velikega zanimanja za vodnik za bolnike — ANEMIJE, ki smo ga
prvi¢ izdali v letu 2014 v 500 izvodih in v istem letu Se enkrat kot ponatis
tudi v 500 izvodih, smo se v Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije
v sodelovanju z zdravniki Klini¢nega oddelka za hematologijo in Klini¢nega
oddelka za otrosko hematologijo in onkologijo UKC Ljubljana ter Zavoda
Republike Slovenije za transfuzijsko medicino v Ljubljani dogovorili za
izdajo posodobljenega vodnika za bolnike:

ANEMIJE - DOPOLNJENA IZDAJA

Anemija je bolezen, s katero se je marsikdo izmed nas v svojem Zivljenju
Ze srecal, je bolezen, o kateri smo veliko sligali Ze vsi ali smo se celo zdravili.
Lai¢no vemo, da je anemija slabokrvnost, ki jo je potrebno zdraviti, zaceti
je potrebno uzivati zdravo hrano, polno Zeleza in vitaminov in se odvaditi
skodljivih vplivov na nase zdravje. Enostavno je potrebno spremeniti slog
nasega zivljenja.

Kaj v resnici anemije so in kaj pomenijo, kaksni so vzroki za njihov
nastanek, ¢esa nam primanjkuje, kako potekajo preiskave, kaksno zdravljenje
je potrebno, kaj lahko nastane, ¢e se ne zdravimo, ali anemije prizadenejo
tudi otroke in mladostnike in Se mnogo vprasanj se postavlja, na katera pa
seveda lahko odgovorijo samo zdravniki.



Odgovore na vsa zastavljena vprasanja bomo nasli v posodobljenem
vodniku za bolnike ANEMIJE — dopolnjena izdaja, ki ga bomo predsta-
vili na Dnevu za bolnike in njihove svojce. Srecanje se organizira v okviru
hematologke in transfuzijske sekcije zdravnikov Slovenije in ga v letu 2018
organizira nase Drustvo.

Za strokovno pomo¢ pri izdaji vodnika se najlepse zahvaljujemo so
avtorjem vodnika:
Prim. Jozefu Pretnarju, dr. med.,
Prof. dr. Samu Zveru, dr. med.,
Asist. dr. Matevzu Skergetu, dr. med.,
Doc. dr. Matjazu Severju, dr. med.,
Karli Rener, dr. med.,
Asist. Simoni Luciji Av¢in, dr. med.,
Klari Zeleznik, dr. med.,
Polonci Mali, dr. med.,

in Slavici Stanisi¢, dr. med.

Izdajo posodobljenega vodnika za bolnike
ANEMIJE - dopolnjena izdaja so omogocili

Fundacija- FIHO

farmacevtske druzbe
Celgene, Roche, GlaxoSmitKline in Shire,

za kar se jim najlepse zahvaljujemo.



ANEMIJA

Prim. Jozef Pretnar, dr. med., Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Zaloska 7, 1000 Ljubljana

uvoD

Anemija ali slabokrvnost je bolezensko stanje, ki je posledica zmanjsanje
celotne koli¢ine hemoglobina v telesu. Hemoglobin je krvno barvilo, ki se
nahaja v rdecih krvnickah- eritrocitih in omogoca prenos kisika iz plju¢ v
vsa tkiva pa tudi prenos ogljikovega dioksida iz tkiv v pljuca. Pri zmanjsani
koli¢ini hemoglobina je v ospredju pomanjkanje kisika, medtem ko izlo¢anje
ogljikovega dioksida ni moteno.

Ker je dolo¢anje celotne koli¢ine hemoglobina v telesu zelo zapleteno in
ni primerno za vsakdanje klini¢no delo, uporabljamo dolo¢anje koncentracije
hemoglobina v litru krvi. Koncentracija hemoglobina v litru krvi pa vedno
ne odraza celotne koli¢ine hemoglobina. Tako je na primer pri hitro nastali
krvavitvi koli¢ina hemoglobina bistveno zmanj$ana, medtem ko je koncen-
tracija hemoglobina $e v normalnem obmodju. Po drugi strani pa med nose¢-
nostjo pride do zadrzevanja tekocine in povecanja prostornine plazme, tako
da je koncentracija hemoglobina zmanj$ana, medtem ko je celotna koli¢ina
normalna.

Koncentracija hemoglobina je odvisna od starosti in od spola. Refe-
ren¢ne (normalne) vrednosti hemoglobina so odvisne tudi od metode ozi-
roma vrste analizatorja in se lahko nekoliko razlikujejo med laboratoriji.
Referen¢ne vrednosti hemoglobina Hematoloskega laboratorija KO za
hematologijo UKC Ljubljana so med 120 in 150 gr/L za odrasle Zenske
in med 130 do 170 gr/L za odrasle moske. Ce so vrednosti koncentracije
hemoglobina pod spodnjimi, govorimo o anemiji.
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VZROKI ZA ANEMIJO

Vzroke za nastanek anemije lahko v grobem razdelimo v dve veliki skupini.
Anemija je lahko posledica motene tvorbe hemoglobina ali pa posledica
prevelike izgube ali pospesenega razpada eritrocitov. Eritrociti, ki vsebujejo
hemoglobin, nastajajo tako kot vse druge krvne celice, v kostnem mozgu.

Nezrele celice rdece vrste — eritroblasti v kostnem mozgu

Motena tvorba hemoglobina je najpogosteje posledica pomanjka-
nja neobhodnih snovi, ki so potrebne za nastajanje hemoglobina. Najpo-
membnejsi vzroki za nastanek te vrste anemije je pomanjkanje Zeleza, redkeje
pa pomanjkanje vitamina B12 ali pomanjkanje folne kisline. Drugi razlog
za moteno tvorbo hemoglobina so kroni¢ne okuzbe, vnetja, malignomi ali
okvara ledvic. Pri tej vrsti okvare ima kostni mozeg na razpolago dovolj snovi
za nastanek hemoglobina, vendar jih ne more uporabiti. Kot vzrok anemije
pa so pogosto lahko bolezni kostnega mozga. Tako je spremljajoca anemija
znak akutnih levkemij, napredovalih kroni¢nih levkemij, plazmocitoma,



razsirjenih malignih limfomov in mielodisplasti¢nih sindromov, pa tudi

nekaterih ne malignih krvnih bolezni, kot je na primer aplastina anemija.
Drugo veliko skupino anemij predstavljajo tiste, ki so posledica krvavitve
ali prehitrega oziroma prekomernega razpada eritrocitov. Anemija zaradi
krvavitve je obi¢ajno posledica vedjih krvavitev, najpogosteje iz prebavil ali
pri zenskah iz rodil in pa seveda ob poskodbah. V kolikor pa so krvavitve
manjse, vendar dolgo trajajoce pa pride do anemije predvsem zaradi pomanj-
kanja Zeleza. Zivljenjska doba eritrocitov je priblizno 120 dni. Le ta pa je
lahko bistveno skraj$ana zaradi razli¢nih bolezenskih stanj. V kolikor kostni
mozeg ne more nadomestiti skrajsane Zivljenjske dobe s pospeseno tvorbo
eritrocitov, se pojavi anemija. Govorimo o hemoliti¢nih anemijah. Slednje
so lahko posledica okvare samih eritrocitov, lahko pa pride do pospesenega
razpadanja sicer normalnih eritrocitov zaradi zunanjih dejavnikov.

ZNAKI ANEMIJE

Znaki anemije so po eni strani posledica zmanjsanega dotoka kisika v tkiva,
po drugi strani pa posledica kompenzacijskih mehanizmov organizma, ki
zmanj$ano koncentracijo hemoglobina oziroma zmanj$ano koli¢ino kisika
nadomesti z pove¢anim pretokom krvi in redistribucijo krvi v organe, ki pot-
rebujejo vec kisika. Tezave, ki jih ima bolnik zaradi anemije, so odvisne od
stopnje anemije, od hitrosti nastanka in od morebitne prizadetosti drugih
organskih sistemov, predvsem srca, ozilja in pljuc.

Bolniki tozijo zaradi hitre utrudljivosti, splosne nemoci, hitrega utripa
srca, tezke sape, Sumenja v uSesih, zaspanosti, otezene koncentracije, pre-
bavnih tezav, spolne nemoci, motenj menstrualnega ciklusa. Te tezave so
splosne in prisotne pri vseh vrstah anemije, ne glede na vzrok. Pri pregledu
pri bolnikih z anemijo izstopa bledica koze in sluznic, predvsem ocenju-
jemo barvo dlani in ustne sluznice. Seveda pa barva koze ni odvisna samo od
stopnje anemije ampak tudi od prekrvljenosti in debeline koze. Pri pregledu
ugotovimo obicajno pospesen utrip srca in v€asih Sum nad srcem. Pri neka-
terih vrstah anemije opazimo tudi druge spremembe, na primer zlatenico
pri hemoliti¢nih anemijah. Pri anemijah zaradi primarnih bolezni kostnega
mozga najdemo lahko povecane bezgavke, jetra in vranico, po kozi pa lahko
vidimo krvavitve.
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LABORATORIJSKE PREISKAVE IN OPREDELITEV ANEMLJ

Za diagnozo in opredelitev anemije moramo pri bolniku vedno opraviti

laboratorijske preiskave. Osnovna preiskava je hemogram ali krvna slika.
Poleg hemograma pogosto opravimo $e dodatne laboratorijske preiskave, s
katerimi ocenimo stanje Zeleza v organizmu, koncentracijo vitaminov B12
in folne kisline, potrdimo morebitno okvaro ledvic in jeter, ki sta lahko vzrok
anemije. V kolikor s temi obicajnimi preiskavami anemije ne moremo opre-
deliti ali pa sumimo na bolezen kostnega mozga, je potrebna e punkcija
kostnega mozga.

Hemogram je osnovna laboratorijska hematoloska preiskava. Opravimo
ga s pomodjo avtomatiziranega hematoloskega analizatorja. Poznamo rdeco,
belo in trombocitno krvno sliko. V rdeco krvno sliko sodijo stevilo eritroci-
tov, koncentracija hemoglobina, prostornina stisnjenih eritrocitov (hemato-
krit), tevilo oziroma delez retikulocitov, eritrocitni indeksi in morfoloske
spremembe eritrocitov, ki jih lahko vidimo v mikroskopu.

Univerzitetni klinini center Ljubljana
Kliniéni oddelek za hematologije

Laboratorijski izvidi Labis
Preiskava Rezultat Enote Ref. vrednosti
Levkociti 559 10E9L.  4,0-10,0
Nevirofilei 3,33 10E9L  1.5-74
Limfoeciti 1,69 10ES/L I.1-35
Monociti 0,47 10E9/L. 0,21 - 0,92
Eozinofilci 0,06 10E9L  0.02-0.67
Bazofilei 0,02 10ESL  0,00-0,13
Nezreli granulociti 0,02 10E9/L
Eritroblasti 0,00 10E9/L
Nevtrofilei 59,5 %
Limfociti 30,2 Y
Monociti 84 %
Eozinofilci 1,1 %
Bazofilei 04 %
Nezreli granulociti 0.4 %
Eritroblasti 0,0 SU100 Lkei
Hemoglobin 122 gL 120 - 150
Hematokrit 0,372 0,360 - 0.460
Eritrociti 4,17 10E12/L.  3,80-4.80
PVE 892 L. B3 - 101
PHE 293 pE 27.0-32,0
PKHE 328 gL 315-345
KVVE 13,4 % 11,6- 140
Tromboeiti 218 10E9/L  150-410
VST 0,21 %%
PVT 9.8 fL 98-12,6
KVVT 11,0 1,0-169

Izvid krvne slike (hemogram) z referenénimi vrednostmi za Zenske



Normalni eritrociti v razmazu periferne krvi

Eritrocitni indeksi so $teviléni podatki, ki opredeljujejo lastnosti eritro-
citov. Sem sodijo povpre¢ni volumen eritrocitov (PVE), povpre¢na koli¢ina
hemoglobina v eritrocitu (PHE) in povprecna koncentracija hemoglobina
v eritrocitu (PKHE). Za opredelitev anemij je pomemben predvsem pov-
precni volumen eritrocitov.

V belo krvno sliko sodijo $tevilo levkocitov ter §tevilo oziroma delez
posameznih vrst levkocitov — nevtrofilnih, eozinofilnih in bazofilnih gra-
nulocitov, monocitov ter limfocitov. Opisemo tudi morebitno prisotnost
nezrelih oblik ali morfoloskih nepravilnosti. V trombocitno krvno sliko sodi
stevilo trombocitov in opis morebitnih morfoloskih sprememb trombocitov.

Pri diagnostiki in opredelitvi anemij so najbolj pomembni podatki
koncentracija hemoglobina, povpre¢ni volumen eritrocita in $tevilo oziroma
delez retikulocitov.

Koncentracija hemoglobina je pri zdravih odraslih Zenskah od 120 do
150 gr/L, pri zdravih moskih pa od 130 do 170 gr/L. Ce je koncentracija
hemoglobina v obmo¢ju med spodnjimi referen¢nimi vrednostmi in koncen-
tracijo 100 gr/L govorimo o anemiji lahke stopnje. Pri koncentraciji hemog-
lobina med 70 in 100 gr/L govorimo o srednje tezki anemiji, pri vrednostih
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hemoglobina pod 70 gr/L pa o tezki anemiji. Seveda pa klini¢na slika ane-

mije ni odvisna samo od stopnje anemije ampak tudi od hitrosti nastanka in
od pridruzenih bolezni.

Tabela 1. Klasifikacija anemij glede na koncentracijo hemoglobina.

Hemoglobin nad 100 gr/L Anemija lahke stopnje
Hemoglobin med 70 in 100 gr/L Srednje tezka anemija
Hemoglobin pod 70 gr/L Anemija tezke stopnje

Povprecen volumen eritrocita (PVE) je pri zdravem od 83 do 101 fem-
tolitrov (fL). Ce je PVE manjsi kot 83 fL. govorimo o mikrocitnih anemijah,
¢e je PVE v normalnem obmodju, govorimo o normocitnih anemijah, ce
pa je vedji od 101 fL, govorimo o makrocitnih anemijah. Tako opredelitev
anemij poznamo tudi pod pojmom morfoloska klasifikacija anemij.

Tabela 2: Klasifikacija anemij glede na povprecni volumen eritrocitov.

Mikrocitne anemije PVE manj kot 83 fL
Normocitne anemije PVE med 83in 101 fL
Makrocitne anemije PVE vec kot 101 fL

Mikrocitna anemija je najpogostej$a anemija sploh in je posledica
pomanjkanja Zeleza. Drugi razlogi so redki. Za potrditev anemije zaradi
pomanjkanja Zeleza in spremljanje zdravljenja je obi¢ajno potrebno $e dolo-
¢iti koncentracijo zeleza, vezalnih kapacitet za Zelezo in vcasih $e feritin.

Pri preiskavi krvne slike ob sumu na anemijo moramo vedno dolo¢iti
Stevilo oziroma delezZ retikulocitov. Retikulociti so rdece krvnicke, ki $e niso
povsem zrele in jih lahko vidimo le, ¢e razmaz krvi obarvamo s posebnim
barvilom.



Retikulociti

Stevilo retikulocitov je odraz aktivnosti kostnega mozga oziroma nasta-
janja eritrocitov. Pri krvavitvi ali hemoliti¢ni anemiji je nastajanje eritrocitov
povecano in je zato delez retikulocitov v krvi povecan. Pri anemijah zaradi
pomanjkanja na primer Zeleza, vitamina B12 ali pri samih boleznih kostnega
mozga pa je nastajanje eritrocitov zmanj$ano in je zato delez retikulocitov k
krvi znizan ali kve¢jemu normalen.

Tabela 3. Klasifikacija anemij glede na stevilo retikulocitov.

Stevilo retikulocitov povecano Anemija po krvavitvi ali hemoliza
Stevilo retikulocitov zmanjsano/normalno Bolezni KM ali pomanjkanje
ZDRAVLJENJE

Pri zdravljenju anemije moramo upostevate vzroke za anemijo, hitrost
nastanka in tezave, ki jih bolnik ima. Tako je pri bolniku, ki ima anemijo
zaradi pomanjkanja Zeleza ali vitamina B12, potrebno zdravljenje z Zele-
zom oziroma drugimi manjkajo¢imi snovmi. Poleg tega je potrebno tudi
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ugotoviti razlog za pomanjkanje Zeleza in ga ustrezno zdraviti. Prav tako

lahko vzro¢no zdravimo vedino drugih anemij. Transfuzijsko zdravljenje je
potrebno le, ¢e je anemija hude stopnje ali pa je nastala hitro in ima bolnik
zaradi tega resne tezave, Se zlasti Ce so pridruzena druga bolezenska stanja.
Prav tako je potrebno zacasno ali v¢asih trajno transfuzijsko zdravljenje ane-
mij, ki so posledica bolezni ali okvare kostnega mozga.

Veliko vedino anemij je moc¢ opredeliti in zdraviti v osnovnem zdravstvu
in je pregled pri specialistu potreben le v primerih, ko razlog za anemijo ni

jasen ali pa zdravljenje nima pri¢akovanega ucinka.

Zdravljenje v Dnevni bolnisnici Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana




ANEMIJA 3
ZARADI POMANJKANJA ZELEZA

Prof. dr. Samo Zver, dr. med., Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Zaloska 7, 1000 Ljubljana

Normalna zahodna dieta zagotavlja oralni vnos priblizno 15 mg Zeleza/
dan. V dvanajsterniku in zgornjem delu jejunuma se absorbira 5-10% zauzi-
tega Zeleza, absorbcija pa je ugodnejsa, ¢e gre za Fe 2+ (fero) obliko Zeleza.
Zaloge 7Zeleza v Clovekovem telesu znasajo okoli 4 g. Dnevna izguba Zeleza
pri moskem znasa priblizno 1 mg/dan, pri Zenski v rodnem obdobju 1,5 mg/
dan, v nose¢nosti pa 2 mg/dan. Z mese¢nim perilom Zenska dodatno izgubi
priblizno 20 mg Zeleza/mesec. Zaradi nastetega je kar tretjina Zensk v rod-
nem obdobju slabokrvnih ob pomanjkanju Zeleza.

Anemija zaradi pomanjkanja Zeleza nastane kot posledica negativ-
nega ravnovesja zeleza v telesu. Prvo nastopi pomanjkanje zalog Zeleza,
brez pomanjkanja funkcionalnega Zeleza. Ko so zaloge Zeleza izérpane,
postane zaradi pomanjkanja Zeleza okrnjena od Zeleza odvisna eritropoeza.
Kljub temu je sprva vrednost hemoglobina lahko $e normalna. Ce stanja
ne korigiramo nastane sideropeni¢na mikrocitna anemija (anemija zaradi
pomanjkanja Zeleza), za katero so znacilni hipokromni eritrociti. Slednja je
najpogostejsa od vseh anemij. Ogrozene skupine so predvsem majhni otroci,
adolescenti, ljudje s posebnimi nacini prehranjevanja in kot Ze omenjeno
zenske v rodnem obdobju. Pri slednjih lahko zasledimo pomanjkanje zeleza
kar v 30%. Najpogostejsi vzroki za pomanjkanje Zeleza so krvavitve iz pre-
bavil, secil, rodil, rast, nose¢nost in dojenje, na drugi strani pa tudi motena
absorbcija Zeleza iz prebavil zaradi spremljajocih kroni¢nih bolezni, bolezni
prebavil ali kirurskega zdravljenja. Rizi¢ne skupine so tudi starostniki ter
vegetarijanci in vegani.

S preiskavami ugotovimo nizko serumsko Zelezo, nizek feritin, pove-
¢ano koncentracijo receptorja za transferin v plazmi, zmanj$ano nasic¢enost
transferina z Zelezom (manjsa od 16%) in povecano celokupno vezavno spo-
sobnost za Zelezo. Sicer v celoti presnovo Zeleza uravnava hormon hepcidin,
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ki nastaja v jetrih. V kolikor je njegova koncentracija znizana, je absorb-

cija zeleza iz prebavil povecana, so¢asno pa tudi spros¢anje Zeleza iz zalog
v makrofagih v krvni obtok. Obratno velja za primer velike koncentracije
hepcidina v krvi. Slednje se vedno zgodi ob kroni¢nih boleznih in vnetjih,
saj je hepcidin beljakovina vnetnega obdobja. Ko vidimo mikrocitno ane-
mijo, diferencialno diagnosti¢no pomislimo tudi na talasemijo (v Sloveniji
sre¢amo praviloma le talasemijo minor), anemijo kroni¢nih bolezni/vnetij in
sideroblastno anemijo.

V kolikor je krvavitev zelo obsezna, kar vidimo praviloma pri poskodo-
vancih s poskodbami trebusne votline in medenice, lahko pride do nastanka
porabne koagulopatije, ki $e dodatno ojaci samo krvavitev. Razlog je poraba
beljakovin, ki sodelujejo v procesu strjevanja krvi.

ZDRAVLJENJE ANEMIJE

Anemijo vedno zdravimo vzro¢no. Za transfuzijo krvi se odlo¢imo samo
takrat, ko so klini¢ne tezave izrazite, npr. ob ponavljajocih se izgubah zavesti
ali ortostatizmih, poslabsanju ali nastanku sindroma angine pektoris oz. sr¢-
nega popus¢anja ... Raven hemoglobina, ko anemija za¢ne skodovati clove-
kovemu telesu, je 70 g/L in manj.

Anemijo zaradi pomanjkanja Zeleza vedno zdravimo z Zelezom. Pravi-
loma poskusimo sprva s peroralno obliko Zeleza (Retafer®, Haematopan®
Ferrum Lek®, Legofer sirup®, Eisensulphat Lomapharm®) v deljenem
dnevnem odmerku 150-200 mg. Bolnik mora zdravilo jemati ve¢ mesecev
zapored, temu pa sledi Se ve¢mese¢no jemanje zeleza v odmerku 100 mg/
dan, za zapolnitev zalog Zeleza. Ce zaradi stranskih u¢inkov peroralnega
Zeleza (slabost, zaprtje, prebavne motnje) to ni mogoce, ali pa kljub rednemu
oralnemu vnosu Zeleza ni Zeljenega porasta koncentracije Hb, se odlo¢imo
za parenteralno nadomesc¢anje Zeleza. V zadnjem ¢asu je to praviloma intra-
venski pripravek Zeleza Venofer®, Se pogosteje pa pripravek intravenskega
zeleza Iroprem®. V prvem primeru gre za pripravek Zeleza s saharatom, pri
drugem pa za karboksi maltozo. Po obeh prakti¢no ni alergi¢nih reakcij in
intravensko zdravljenje praviloma poteka brez zapletov. Slednji, predvsem
tisti na racun anafilaksije, so bili v¢asih pogosta posledica/stranski ucinek
parenteralnih pripravkov Zeleza, ki so vsebovali dekstran. Pricakovan porast
vrednosti Hb po zacetem zdravljenju je 20 g/L v treh tednih, socasno pa se



poveca tudi PVE in izgineta reaktivna trombocitoza ali levkopenija, ki lahko

v 10% spremljata pomanjkanje Zeleza pri bolnikih.

V kolikor se bolnik na zdravljenje z Zelezom ne odziva in izklju¢imo
pridruzeno krvavitev, so vzroki za tezave lahko Se celiakija, autoimunsko
vnetje Zelod¢ne sluznice ali pa okuzba s H. pylori, ter redko prirojena stanje,
ki ga oznacuje kratica IRIDA (angl. Iron Resistant, Iron Deficiency Anemia).

Ne kaze pozabiti, da po nadomes¢anju Zeleza kostni mozeg zazivi in
eritopoeza postane Zivahna. Zato kaze preveriti tudi status nekaterih drugih
gradnikov krvnih celic, kamor sodita v prvi vrsti vitamin B12 in folati
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ANEMIJA ZARADI POMANJKANJA
VITAMINA B12

Asist. dr. Matevz Skerget, dr. med., Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Zaloska 7, 1000 Ljubljana

uvoD

Vitamin B12 ali kobalamin je vodotopni vitamin. V telesu sodeluje pri nas-
tajanju krvnih celic ter Zivénih ovojnic in tako ohranja celovitost Zivénega
sistema. Pomanjkanje vitamina B12 je pogosto. Se posebej smo pozorni pri
starejsih in pri tistih s prizadetostjo prebavil ter pri bolnikih, ki prejemajo
zdravila (npr. metformin, zaviralci protonske ¢rpalke). Po novejsih podatkih
je pomanjkanje prisotno pri 3 % celotne populacije in kar 24 % starejsih
oskrbovancev domov.

KDAJ POMISLIMO NA POMANJKANJE VITAMINA B12

Pomanjkanje se pokaze kot posledica anemije in motenj, ki so posledica
okvare zivéevja. Anemija se razvije postopoma, zato imajo bolniki tezave $ele
pri anemiji hude stopnje. Pojavi se tezka sapa, zaspanost in utrujenost. Bol-
niki in svojci lahko opazijo bledico koze. Anemija pri starostnikih pogosto
poslabsa pridruzene kroni¢ne bolezni. Tako je anemija lahko razlog za
angino pektoris in poslabsanje srénega popuscanja. Redko bolniki tozijo za
pekocim jezikom, ki je v napredovalih primerih svetlo rde¢ z gladko sluznico
(imenovano tudi Hunterjev glositis).

Bolezenski znaki s strani Zivéevja so pogosto neznalilni. Tako se
pomanjkanje lahko kaze zgolj kot poslabsanje demence, razdrazljivost in
depresija. Ob hujsem poteku pride do propada Zivénih vlaken, kar se pokaze
kot izguba ¢uta v nogah in rokah, tezko in nezanesljivo hojo, vse do nepokre-
tnosti. Napredovale spremembe se navkljub zdravljenju ne popravijo.

Pomembno je opozoriti, da se prizadetost s strani Ziv¢evja lahko pojavi
tudi brez anemije in obratno.



ZAKAJ NASTANE POMANJKANJE VITAMINA B12

Vnos vitamina B12 v nase telo je Zapleten. Tako je za uspesen vnos pot-

rebno sodelovanje zelodca s kislim Zelodénim sokom. Ta pomaga, da se iz
beljakovin v hrani sprosti vitamin B12. Ta se veze na posebne beljakovine
(intrinzi¢ni faktor — IF), ki ga prenesejo do koncnega dela tankega Crevesa
(tj. terminalni ileum), kjer se preko drugih prenasalnih beljakovin konéno
prenese v telo. Prosti vitamin B12 se brez nastetih prenasalnih beljakovin
slabo absorbira (< 1 %). Vitamin B12 se nahaja le v hrani Zivalskega izvora
(v mesu in mleku). Zaradi velikih zalog v ¢loveskem telesu se pomanjkanje
zaradi nezadostnega vnosa pojavi pozno pri striktnih veganih. Pogostejsi
razlog so bolezni prebavil, ki prizadenejo vnos vitamina B12 v telo. Tako
se pomanjkanje pojavi po odstranitvi Zelodca, odstranitvi dela tankega ¢re-
vesa in vnetju Zelodca z zmanjSano tvorbo kisline in intrinzi¢nega faktorja.
Avtoimuno vnetje Zelodca z unicenjem celic ki izloc¢ajo intrinzi¢ni faktor
imenujemo atrofi¢ni gastritis. Anemijo, ki nastane kot posledica atrofi¢nega
gastritisa v oZjem pomenu besede perniciozna anemija. Tudi zdravila lahko
motijo absorpcijo vitamina B12. Pogosto omenjamo metformin in zaviralce
protonske ¢rpalke. Omeniti je potrebno tudi stanja s povecano potrebo po
vitaminu B12; tj. nose¢nost, hemodializa. Tabela 1 prikazuje razloge za
pomanjkanje vitamina B12.

Tabela 1: Razlogi za pomanjkanje vitamina B12.

Nezadosten vnos v telo
Striktni vegani

Pomanjkljiva absorpcija

Odstranitev dela ali celotnega Zelodca

Vnetje Zelodca (H. pylori gastritis, atrofini gastritis)
Odstranitev dela tankega Crevesa

Kroni¢no vnetje trebusne slinavke

Kronicno vnetje crevesa (Crohnova bolezen)
Zdravila (metformin, zaviralci protonske ¢rpalke)
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KATERE PREISKAVE BO OPRAVIL VAS ZDRAVNIK

Ob sumu na pomanjkanje vitamina B12 bo vas zdravnik opravi krvno sliko

(hemogram). Tako bo ugotovil anemijo (zmanjsan Hb tj. hemoglobin in eri-
trociti). Pogosto je velikost eritrocitov mo¢no povecana. Povprecna velikost
(v izvidih napisano kot MCV tj. angl. za mean corpuscular volume ali PVE
tj. slo. za povprecna velikost eritrocita) je pogosto ve¢ kot 120 fL.. V bioke-
miji imamo prisotne znake povecanega razpada eritrocitov: povecan biliru-
bin in laktat dehidrogenaza (LDH). Dolo¢itev ravni vitamina B12 v krvi je
na zalost nezanesljiva in pogosto lazno normalna. Zato se bo vas zdravnik
na podlagi vseh izvidov in ne zgolj na podlagi ravni vitamina B12 odlo¢il o
morebitni prisotnosti pomanjkanja vitamina B12 in odlo¢il o zdravljenju.
Razlog za pomanjkanje vitamina B12 bo vas zdravnik poskusal ugoto-
viti Ze med pogovorom z vami in pregledom (anamneza operacije na zelodcu
ali jemanja zdravil, brazgotine po operacijah, itd.). V dodatno pomo¢ pri
postavitvi diagnoze perniciozne anemije so protitelesa proti intrinzi¢nemu
faktorju. To preiskavo bo opravil sele, ko bodo zaloge vitamina B12 v telesu
zadostne (po zdravljenju), saj je drugace preiskava lahko lazno pozitivna.
V primeru, da bo posumil na atrofi¢ni gastritis, vas bo lahko poslal na
gastroskopijo. Atrofi¢ni gastritis je pred rakasto stanje, zato je gastroskopija
potrebna ob postavitvi diagnoze. Tako bo izkljuéil rak Zelodca. O potrebi
rednega gastroskopskega sledenja so si mnenja strokovnjakov deljena, ver-
jetno pa je smiselno to preiskavo ponoviti vsaka 2-3 leta. Tabela 2 prikazuje
najpogostejse preiskave pri sumu na pomanjkanje vitamina B12.

Tabela 2: Najpogostejse preiskave pri sumu na pomanjkanje vitamina
B12.

Anamneza + klinicni pregled
Krvna slika

Biokemija s bilirubinom in LDH
Protitelesa proti intrinzicnemu faktorju
Gastroskopija




KAKO BO VAS ZDRAVNIK NADOMESCAL POMANJKANJE
VITAMINA B12

Pomanjkanje zdravimo z intramuskularnimi injekcijami vitamina B12.

Sprva je cilj zdravljenja zapolniti telesne zaloge, zato boste prejemali injek-
cije bolj pogosto. Odvisno od prizadetosti (hujsa nevroloska okvara) boste
tako prejeli 5-10 odmerkov v razmaku 1-2 dni. Zacetnemu zdravljenju sledi
vzdrzevanje z enim odmerkom zdravila intramuskularno na 2-3 mesece do
zZivljenjsko. Mozno je tudi dnevno zdravljenje z velikimi odmerki (1-2 mg)
vitamina B12 v obliki tablet. Pri tako velikih odmerkih (200-300 x vegji
od naravnih potreb) je pasivni prehod vitamina B12 skozi sluznico prebavil
zadosten, navkljub motnji mehanizmov za absorpcijo (glej poglavie ZAKAJ
NASTANE POMAN]JKANJE VITAMINA B12?). V preizku$anju je tudi
nosno prsilo vitamina B12. V Sloveniji trenutno nimamo medicinskega pre-
parata v obliki tablet in nosnega prsila.
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ANEMIJE ZARADI BOLEZNI KOSTNEGA
MOZGA

Doc. dr. Matjaz Sever, dr. med., Klinicni oddelek za hematologijo,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Zaloska 7, 1000 Ljubljana

Pri nekaterih boleznih kostnega mozga pride do neustreznega nastajanja
rdecih krvnick — eritrocitov, kar privede do anemije. Ob tem je pogosto
prizadeto tudi nastajanje levkocitov in trombocitov. Bolezni so lahko prido-
bljene ali prirojene. Ko omenjamo ta stanja, najpogosteje mislimo na mielo-
displasti¢ne sindome (MDS). V §irSem pomenu pa gre za sklop bolezni, ki
vkljucujejo tudi aplasti¢no anemijo, paroksizmalno no¢no hemoglobinurijo,
Fanconijevo anemijo in v skrajnih primerih akutno mieloi¢no levkemijo. V
sestavku se bomo omejili na mielodisplasti¢ne sindrome.

Mielodisplasti¢ni sindromi so heterogena skupina bolezni, katerih sku-
pna lastnost je neucinkovito nastajanje celic v kostnem mozgu. Najpogosteje
se izrazijo z anemijo. Pojavnost bolezni se s starostjo povecuje. Vecina bolni-
kov je ob ugotovitvi bolezni starejsa od 60 let. Incidenca znasa 3-5/100.000,
v starosti nad 70 let pa se poveca na 20/100.000. Pri veini bolnikov vzroka
bolezni ne ugotovimo. Dokazano so z nastankom bolezni povezana nekatera
dedna stanja (Downov sindrom, Fanconijeva anemija) ter izpostavljenost
razlicnim snovem: zdravljenje z antraciklini, kemoterapija in presaditev
krvotvornih mati¢nih celic, izpostavljenost benzenu, organskim topilom in
pesticidom.

Najpogostejsi znak MDS je anemija. Pojavi se postopno in se kaze kot
napredujoc¢a utrujenost in zadihanost ob naporih. Ob prisotnosti drugih
kroni¢nih bolezni, so ti znaki lahko $e bolj izrazeni. V primeru, da pride do
zmanjsanega $tevila trombocitov ali levkocitov v krvi, se lahko pojavijo tudi
krvavitve in okuzbe. Pogosto pa MDS ugotovimo tudi naklju¢no ob pregledu
krvne slike zaradi drugih obolenj. Zdravnik ob ugotovitvi sprememb v krvni
sliki obi¢ajno opravi $e preiskave za opredelitev oziroma izkljucitev drugih

stanj, ki bi lahko povzrocila podobne spremembe. V krvni sliki pri MDS



zasledimo eritrocite, ki so lahko razli¢nih velikosti, in levkocite, ki vsebujejo

razli¢ne vkljucke in spremembe jedra oziroma citoplazme. Zasledimo lahko
tudi mlade, nezrele blastne celice. Praviloma moramo za ugotovitev MDS
opraviti punkcijo kostnega mozga in citoloski pregled. V kostnem mozgu
prav tako kot v krvi ugotavljamo spremembe v nastajanju eritrocitne, granu-
locitne in megakariocitne vrste, ki imajo znacilen citoloski izgled. V redkih
primerih je potrebna biopsija kostnega mozga s histoloskim pregledom. Z
opravljenimi preiskavami lahko ugotovimo enega od sindromov MDS, ki jih
je po razvrstitvi Svetovne zdravstvene organizacije enajst. Glede na osnovne
spremembe v kostnem mozgu in krvi jih poenostavljeno razvrstimo v:

1.  MDS z enovrstno displazijo,

2. MDS s prstanastimi sideroblasti,

3. MDS z veévrstno displazijo,

4. MDS s presezkom blastov tip I ali tip II,
5. Nerazvricen MDS,

6. MDS z delecijo 5q.

Za ustrezno napovedovanje in uspesno zdravljenje bolezni moramo
opraviti e dodatne preiskave iz vzorca kostnega mozga, ki ga odvzamemo
med punkcijo kostnega mozga. V prvi vrsti so to citogeneti¢ne preiskave. Z
njimi opredeljujemo kromosomske spremembe, ki jih najdemo pri priblizno
polovici bolnikov. Te spremembe so §tevilne in odrazajo heterogenost bolezni.
Ugotavljamo spremembe posami¢nih kromosomov, kot so delecije krakov
kromosoma, delecije celega kromosoma, podvojitve kromosomov, kombina-
cije razlicnih posami¢nih sprememb kromosomov ter socasne spremembe
treh ali ve¢ kromosomov, kar imenujemo tudi kompleksne spremembe. Z
do sedaj omenjenimi preiskavami ocenimo pri bolniku Se spremembe v
krvni sliki (njihovo $tevilo ter izrazenost) in Stevilo nezrelih celic (blastov)
v kostnem mozgu. Na podlagi ugotovitev lahko z mednarodnim sistemom
tockovanja za oceno poteka bolezni ugotovimo prihodnji potek (mediano
prezivetja) ob ugotovitvi bolezni. V zadnjem obdobju imamo na razpolago
tudi prenovljen sistem napovedovanja, ki $e natanc¢neje opredeli bolnike v
prognosti¢ne skupine. V raziskovalne namene uporabljamo pri ugotavljanju
in napovedovanju bolezni $e preto¢no citometrijo ter molekularno geneti¢ne
preiskave.
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Pri zdravljenju MDS smo v preteklih letih pridobili veé¢ vrst zdravil, ki

nam omogocajo lajSanje simptomov bolezni, povezanih s citopenijami. Na
drugi strani pa imamo na razpolago nova zdravila, ki vplivajo na naravni
potek bolezni s podaljsanjem prezivetja bolnikov. Oba pristopa se prekrivata
in dopolnjujeta. Pri manj$em delu bolnikov ob ugotovitvi bolezni zdravljenje
ni potrebno in se odlo¢imo za spremljanje. Ob poglabljanju anemije oziroma
drugih citopenij pa pri¢nemo z zdravljenjem. Simptomatska anemija je naj-
pogostejsi problem pri bolnikih z MDS. Bolnike, pri katerih smo ugotovili
bolezen z malim tveganjem, lahko zdravimo z eritropoetini ali transfuzijami.
Poznamo ve¢ vrst eritropoetinov in biosimilarjev, katerih ucinkovitost je
med seboj podobna. Pri uvedbi zdravljenja z njimi dosezemo odgovor pri
60% bolnikov. Anemijo lahko na ta nacin zdravimo ve¢ let, zdravljenje je z
vidika bolnika bolj udobno, samo prezivetje je primerjavi z zdravljenjem s
transfuzijami dalj$e. Zdravljenje anemije pricnemo pri vrednosti hemoglo-
bina v krvi pod 100 g/, oziroma, Ce je prisotno drugo kroni¢no stanje, ki se
ob anemiji lahko poslabsa, zdravljenje pri¢nemo tudi pri visjih vrednostih
hemoglobina. Po drugi strani je zdravljenje s transfuzijami prav tako ucin-
kovito. Njihova prednost je hiter popravek anemije in izboljsanja bolniko-
vih tezav. Zdravljenje z rednimi transfuzijami privede do obremenitve in
kopicenja zeleza v telesu. Za preprecevanje zapletov, ki so lahko izrazeni v
obliki srénega popuséanja, uporabljamo kelatorje Zeleza. Najpogosteje upo-
rabljeni kelator je deferasiroks, ki ga uvedemo po prejetju 20 do 40 transfuzij.
Uspesno zdravljenje z deferasiroksom ravno tako ugodno vpliva na prezivetje
bolnikov. Ob omenjenih zdravljenjih pa moramo biti pozorni tudi na sopo-
jave. Pri zdravljenju z eritropoetini so to najpogosteje tromboti¢ni zapleti.
Zdravljenje s transfuzijami lahko privede do akutnega poslabsanja sr¢énega
popuscanja in prenosa nekaterih infekcijskih bolezni, ki se prenasajo s krvjo.
Deferasiroks lahko povzro¢i poslabsanje ledvi¢nega in jetrnega delovanja.
Potrebne so redne laboratorijske kontrole.

Zdravljenje levkopenije oziroma nevtropenije izvajamo z granulocitnim
rastnim faktorjem filgrastimom ali pegfilgrastimom. Zdravljenje najpogo-
steje izvajamo med zapleti z okuzbami oz. za njihovo preprecevanje, redkeje
pa je zdravljenje kroni¢no. V zadnjem obdobju obstajajo porocila, da lahko
zdravljenje trombopenije uspe$no izvajamo z agonisti trombopoetinskih
receptorjev. V ta namen imamo na razpolago dve zdravili: romiplostim in
eltrombopag.



Sindrom 5q- spada v skupino MDS z malim tveganjem in ga uspesno

zdravimo z lenalidomidom. Lenalidomid deluje imunomodulatorno in
antiangiogenezno. Pri vecini bolnikov odgovor dosezemo Ze z odmerkom
5-10 mg dnevno. Zdravljenje vpliva tako na izboljsanje anemije in zmanj-
$anje potrebe po transfuziji kot tudi na spremembo obolelega klona celic v
kostnem mozgu (citogenetski odgovor).

V' zdravljenju bolnikov z MDS z velikim tveganjem v zadnjih letih
uporabljamo azacitidin. Zdravilo vpliva na epigenetske spremembe dednega
materiala, posebno na metilacijo DNK. Zdravljenje z azacitidinom podaljsa
prezivetje bolnikov za 9 do 10 mesecev. Poteka ambulantno v obliki subkuta-
nih injekcij sedem dni v mesecu. Po zdravljenju z azacitidinom ugotavljamo
izboljsanje anemije in drugih citopenij v krvni sliki, lahko pa privede tudi
do remisije bolezni v kostnem mozgu. Odgovor na zdravljenje dosezemo pri
dobri polovici zdravljenih bolnikov. Ko pri¢nemo zdravljenje z azacitidinom,
to poteka dozivljenjsko. Najpogostejsi sopojavi zdravljenja so lokalne kozne
reakcije ter citopenije z moznostjo okuzbe ali krvavitve.

Bolnike z MDS z velikim tveganjem, ki so sposobni zdravljenja z
intenzivnim citostati¢nim zdravljenjem, zdravimo v bolni$nici. Zdravljenje
je podobno kot pri akutni mieloi¢ni levkemiji — s kombinacijo zdravil dau-
norubicina in citozin-arabinozida. Zdravljenje poteka priblizno mesec dni,
odgovor pa dosezemo pri priblizno polovici bolnikov. Zdravljenje ponav-
ljamo, celokupno do stiri kroge zdravljenja. Pri tej skupini bolnikov lahko
v primeru razpolozljivosti darovalca kostnega mozga opravimo tudi aloge-
ni¢no presaditev krvotvornih mati¢nih celic. To zdravljenje je primerno le za
manjso skupino bolnikov, poteka pa s specifiénimi sopojavi in dolgoro¢nim
spremljanjem. Citostati¢no zdravljenje in presaditev krvotvornih mati¢nih
celic sta edina nacina zdravljenja, ki lahko privedeta do dolgoro¢ne remisije
oziroma ozdravitve.

Vzrok MDS je lahko tudi motnja v delovanju imunskega sistema, ki
lahko privede do Ze omenjenih citopenij in anemije. V primeru, da opra-
vljene preiskave govorijo za tako stanje, lahko zdravimo z antitimocitnim
globulinom v kombinaciji s ciklosporinom.

V poteku MDS in pa razli¢nih zgoraj omenjenih nacinov zdravljenja,
se sreCujemo z nekaterimi skupnimi nezZelenimi sopojavi. Najpogostejsi in
najbolj zaskrbljujo¢ sopojav so okuzbe. Glede na pogosto nevtropenijo, ki
spremlja tako bolezen kot zdravljenje, je potrebno vsako povisano telesno
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temperaturo ali mrzlico opredeliti pri osebnem zdravniku ali v sluzbi nujne

medicinske pomodi. Temperatura se lahko pojavi pri resnih sistemskih bak-
terijskih okuzbah, ki lahko privedejo do septo¢nega stanja Ze po nekaj urah.
Drug resen zaplet so krvavitve ob nizkih vrednostih trombocitov. Usodne so
lahko krvavitve v glavo in v prebavila. Ob sumu na krvavitev je ravno tako
potreben takojsen pregled pri zdravniku. Drugi pogostejsi sopojavi so navzea
in bruhanje, ki jih zasledimo ob zdravljenju z azacitidinom in drugimi citos-
taticnimi zdravili in jih uspe$no preprecujemo z antiemetiki.

Ob ugotovitvi in zdravljenju bolezni pa ne smemo pozabiti na pomo¢
svojcev in drustev bolnikov. Hematolog bo bolniku sicer pojasnil stanje
bolezni, njen potek v prihodnosti, nacine zdravljenja ter bo to zdravljenje
tudi izvajal. Po izku$njah pa je podpora domacega okolja in izmenjava
izkusenj bolnikov v razli¢nih hematoloskih drustvih zelo pomembna. Mie-
lodisplasti¢ni sindromi so heterogena skupina bolezni z razli¢nimi poteki.
Zdravljenja so ravno tako individualna, odvisna od vrste bolezni in njenega
ocenjenega poteka. Ob pojavu novih zdravil v zadnjem obdobju imajo bol-
niki trenutno najboljSe moznosti v zadnjih nekaj desetletjih za izboljsanje
kvalitete Zivljenja in njegovo podaljsane oz. ozdravitev. Vso potrebno dia-
gnostiko in zdravljenje izvajamo na KO za hematologijo v UKC v Ljubljani,

UKC Mariboru in podro¢nih bolni$nicah.



HEMOLITICNE ANEMIJE

Karla Rener, dr. med., Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Zaloska 7, 1000 Ljubljana

uvoD

Hemoliti¢ne anemije so posledica poveCanega in predCasnega razpada
(hemolize) zdravih ali bolezensko spremenjenih rdeéih krvnick v krvi (intra-
vaskularno) ali retikuloendotelijskem sistemu (ekstravaskularno).

Rdece krvnicke ali eritrociti nastajajo v kostnem mozgu iz mati¢ne celice
preko razli¢nih zrelostnih stopenj vse do retikulocita, ki je predstopnja zrelega
eritrocita in prehajajo v krvni obtok. Normalna vrednost retikulocitov v peri-
terni krvi odraslega ¢loveka je od 0.5 do 2.5 %. Retikulociti v priblizno enem
dnevu izgubijo ostanke jedrne RNA in postanejo zreli eritrociti. Nastajanje
rdecih krvnick je uravnavano preko $tevilnih dejavnikov, najpomembnejsi je
eritropoetin, hormon, ki nastaja v ledvicah. Njegovo nastajanje je povecano
v primeru nezadostne preskrbe ledvi¢nih celic s kisikom. Normalna Zivljenj-
ska doba eritrocitov je od 100-120 dni. Ko ostarijo, jih retikuloendotelijski
sistem (makrofagi v vranici, kostnem mozgu, bezgavkah, jetrih.) odstrani
iz obtoka. S staranjem se namre¢ v eritrocitih zmanj$a aktivnost Stevilnih
encimov, ki vzdrzujejo njihovo zgradbo in funkcijo, posledi¢no se spremeni
upogljivost celicne membrane in poveca krhkost, kar vodi v odstranjevanje.
Pri tem ima glavno vlogo vranica. V normalnih pogojih je nastajanje rdecih
krvnick uravnotezZeno z razpadom.

Med najpogostojse hemoliti¢ne anemije v svetovnem merilu sodijo
hemoglobinopatije, pri katerih gre za genetsko napako, ki vodi v napako
v rde¢i krvnicki, v naSem prostoru pa se najpogosteje sre¢ujemo z imunsko
pogojeno hemoliti¢no anemijo.

PRISTOP K BOLNIKU S HEMOLITIENO ANEMIJO

Vzroki za hemolitino anemijo so lahko prirojeni ali pridobljeni. Hemo-

liticna anemija se lahko pojavi zZe v otrostvu ali Sele v odraslem obdobju.

Bolezensko dogajanje je lahko kroni¢no ali pa akutno potekajoce. Glede
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na raznolikost vzrokov in naravo poteka nas zato pri obravnavi bolnikov

zanimajo $tevilni podatki: ¢as in hitrost nastopa anemije, njeni simptomi
(bledica, utrujenost, slabsa telesna zmogljivost), pojav zlatenice, temnega
urina, bole¢in v trebuhu. Pomembna so tudi druzinska anamneza, potovanja,
okuzbe, prejemanje zdravil, operacije, krvavitve. Ob pregledu smo posebe;
pozorni na prisotnost bledice, zlatenice, povecane vranice, hitrega utripa srca,
poviSane telesne temperature, tona umetne sréne zaklopke.

Sledijo laboratorijske preiskave krvi: kompletna krvna slika s pregledom
krvnega razmaza, ki pokaze anemijo, stevilo retikulocitov je obicajno pove-
¢ano. Zaradi razpada rdecih krvnick se obicajno zvisa vrednost indirektnega
bilirubina in laktatne dehidrogenaze (LDH). Znizana je vrednost haptoglo-
bina. Za potrditev avtoimunsko povzroc¢ene hemoliti¢ne anemije dolo¢amo
prisotnost avtoprotiteles proti rde¢im krvni¢kam (direktni Coombsov test).
Pri sumu na paroksizmalno no¢no hemoglobinopatijo opravimo dodatne
presejalne preiskave, ki pokazejo prisotnost bolezensko spremenjenih celic.
V primeru akutne intravaskularne hemolize preverjamo prisotnost prostega
hemoglobina v plazmi in v urinu. V sedimentu urina dolo¢amo hemoside-
rin. Pri sumu na tromboti¢no trombocitopeni¢no purpuro dolo¢amo delez
shizocitov.

Glede na izvide osnovnih preiskav nato razsirimo diagnostiko v smer
najverjetnejSega vzroka hemolize (genetske preiskave, elektroforeza hemog-
lobina, encimski testi, funkcijski testi rdec¢ih krvnick, preiskave kostnega
mozga, morfololoske preiskave, mikrobioloske preiskave ...).

VZROKI ZA HEMOLIZO

Vzroke za bolezenski razpad rdecih krvnick delimo na korpuskularne (rdece
krvnicke so bolezensko spremenjene) in na ekstrakorpuskularne (rdece krv-
nicke so zdrave, vzroki za njihov razpad so posledica zunanjih dejavnikov). V
tabeli so nasteti najpogostejsi vzroki.



Tabela 1: Najpogostejsi vzroki za hemoliti¢no anemijo.

Korpuskularni vzroki

Hemoglobinopatije (npr.talasemije, nestabilni hemoglobini)

Bolezni membrane (sferocitoza, eliptocitoza)

Encimopatije (pomanjkanje glukoze 6 fosfat dehidrogenaze (G6PD), piruvatne kinaze)
Paroksizmalna no¢na hemoglobinurija (PNH)

Ekstrakorpuskularni vzroki

Imunski (avtoimuna hemoliticna anemija (AIHA))

Mehanski (umetne zaklopke, hemodializa, trombotic¢na trombocitopenicna purpura — TTP,
opekline, mar$ hemoglobinurija, malignomi, vaskulitisi)

Okuzbe (malarija)

Kemicni (nekateri antibiotiki, piki ka¢, zastrupitev s svincem, bakrom, arzenom)

Vecina korpuskularnih motenj je prirojenih, izjema je PNH. Zanjo je
znacilna hemoglobinurija po spanju, ki se kaze s temnim urinom, poleg tega
tudi nagnjenost k tromboti¢nim zapletom. Gre za izjemno redko bolezen,
vendar lahko Zivljensko ogrozujoce stanje, ki zahteva takoj$nje ukrepanje.
Genetska napaka povzroci napako v beljakovini, ki se nahaja v celi¢ni steni
vseh treh linij krvnih celic.

Ekstrakorpuskularni vzroki so pridobljeni. Med temi bolniki se naj-
pogosteje sreCujemo z bolniki, ki imajo avtoimunsko pogojeno hemoliti¢no
anemijo (AIHA). Bolezen je lahko samostojna ali pa je pridruzena kateri
drugi bolezni (npr. kroni¢ni limfocitni anemiji, malignim novotvorbam, kro-
ni¢nim vnetjem, okuzbam).

ZDRAVLJENJE

V primeru prirojenih bolezni je zdravljenje simptomati¢no s transfuzijami
koncentriranih eritrocitov ter izogibanje dolo¢enim zdravilom in bolezen-
skim stanjem, ki hemolizo $e poslabsajo (oksidanti v primeru pomanjkanja
G6PD, okuzbe). V primeru transfuzijske preobremenitve z zelezom, je pot-
rebna uvedba kelacije. V¢asih pride v postev odstranitev vranice.

PHN zdravimo simptomati¢no, pri hudih potekih pa pride v postev
biolosko zdravilo (ekulizumab). Zdravilo prepreéi delovanje komplementa
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na bolezensko spremenjenih celicah in tako zavre hemolizo in pojav trom-

boz. V primeru tomboti¢nih zapletov je potrebno uvesti antikoagulantno
zdravljenje.

AIHA zdravimo z imunosupresivnimi zdravili, v prvi vrsti s glukokorti-
koidi. V kolikor ti niso uspesni, dodamo biologka tzdravila ( npr. rutiksimab).
Ce tudi ta ni uspesna, pride v postev splenektomija ali druga imunosupre-
sivna zdravljenja (mikofenolat mofetil, ciklosporin, azatioprim ...). V pri-
meru, da je avtoimunska hemoliti¢na anemija pridruzena drugim boleznim,
je potrebno zdraviti le-te (zdravljenje okuzb, malignih obolenj, sistemskih
bolezni veziva). Zaradi povecanih potreb po folatih jih je potrebno dodajati.

ZAKLJUCEK

Prognoza je odvisna od vzroka in stopnje hemolize. Potek avtoimune hemoli-
ti¢ne anemije je nepredvidljiv, s poslabsanji in izbolj$anji bolezni. V primeru,
ko je v ozadju pridruzena druga bolezen (npr. limfom) pa je potek odvisen
od moznosti zdravljenja slednje. Redki bolniki ozdravijo. Ve¢ina prirojenih
hemoliti¢nih anemij je v naSem geografskem prostoru blagih. V kolikor gre
za odvisnost od transfuzij, je nujno socasno zdravljenje s kelatorji zeleza, da
preprec¢ujemo dodatno okvaro organov zaradi kopicenja Zeleza.

Eritron (Razrast rdece vrste v kostnem mozgu) Eliptocitoza



ANEMIJE PRI OTROCIH IN MLADOSTNIKIH

Asist. Simona Lucija Avcin, dr. med., Klini¢ni oddelek za hematologijo
in onkologijo, Pediatri¢na klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana,
Bohoriceva 20, 1525 Ljubljana

uvoD

O anemiji ali slabokrvnosti pri otrocih in mladostnikih, govorimo, kadar
pri posamezniku pri analizi krvne slike ugotovimo znizano koncentracijo
hemoglobina in/ali hematokrita glede na normalne vrednosti za starost in
spol. Pojem slabokrvnosti pri otroku in mladostniku torej obsega velik raz-
pon, tako glede normalnih vrednosti, ki zajemajo starost od obdobja novo-
rojencka, otro$tva, mladostnistva, pa do prehoda v zgodnje odraslo obdobje.
Skladno s tem je pristop zdravnika k diagnosti¢ni obravnavi bolnika in nje-
govem zdravljenju zelo raznolik. Nabor laboratorijskih in slikovnih preiskav
je sicer podoben kot pri odraslem, a se pri otroku glede na starost v pri-
merjavi z odraslimi normalne vrednosti rdece krvne slike precej razlikujejo.
Tako postavitev diagnoze anemija pri otroku ne sme biti postavljena zgolj
na osnovi referen¢nih vrednosti laboratorija, dolo¢enih za odraslo populacijo,
vedno je potrebno krvno sliko otroka vrednotiti glede na vrednosti, dolo¢ene
za njegovo starost in spol in trenutno klini¢no stanje.

OSNOVNA DELITEV

Glede na trajanje anemije razdelimo na akutne in kroni¢ne. V primeru,
da se anemija razvije hitro, torej akutno, so simptomi in znaki bolnika bolj
izrazeni, saj organizem ni imel Casa za prilagoditev. Kadar je anemija nas-
tala pocasneje, so tudi tezave bolnika dolgotrajne, a praviloma manj izrazite
zaradi prilagoditve telesa.

Izvid krvne slike opredeli anemijo glede na obliko, povpre¢no volumen
(PVE) in povprecno koli¢ina hemoglobina v eritrocitith (PHE). Iz teh
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parametrov posredno najve¢ izvemo o razlogih anemije, saj nam v primeru

odstopanj posredno povedo, kje je razlog za nepravilno nastajanje, delovanje
ali razpadanje rdecih krvnic¢k. V primeru znizanega povpre¢nega volumna
eritrocitov, socasno s slabokrvnostjo, govorimo o mikrocitni anemiji in v
primeru poveane prostornine o makrocitni amemiji. Kadar je povpre¢na
koli¢ina hemoglobina znizana, gre za hipokromno anemijo. Zanima nas tudi
stevilo mladih, dozorevajocih rdecih krvnick v krvnem obtoku, retikulocitov,
katerih stevilo je kompenzatorno povi§ano v primeru povecanega razpada-
nja. Poleg rdece vrste vedno preverimo ostale parametre krvne slike, vrednost
belih krvnick — levkocitov in deleze njenih podskupin (diferencialno krvno
sliko) in krvnih plos¢ic — trombocitov. Vedno pregledamo tudi periferni
razmaz krvi, ki nam dodatno pove o morebitnem odstopanju videza rdece

krvnicke pod mikroskopom.

Glede na mehanizem nastanka anemije otroske dobe delimo na tri velike
skupine, in sicer (obenem nasteti najpogostejsi razlogi):

1.  Anemija zaradi zmanjSanega nastajanja rdecih krvnick
— pomanjkanje Zeleza, folata ali vitamina B 12
— kroni¢na bolezen
— infiltracija kostnega mozga s tujerodnimi celicami
2. Anemija zaradi povecanega razpadanja rdecih krvnic¢k-hemoliza
— s protitelesi posredovana hemoliza
— mehanska poskodba v krvnem obtoku
— prirojene bolezni rdece krvnicke
3. Anemija zaradi izgube krvi
— najpogosteje preko sluznice prebavil in rodil

PRISTOP K BOLNIKU

Druzinska anamneza:

Aktivno i8¢emo podatke glede druzinske obremenjenosti, torej ali so se pri
katerem od otrokovih sorodnikov ozje ali $irSe druZine pojavile podobne
tezave, ali so ugotovili vzrok slabokrvnosti, ali je v druzini katero drugo
krvno ali kroni¢no obolenje. Vprasamo o etni¢nem izvoru druzine, saj so



dolocene dedne bolezni rdece krvnicke vezane na specifiéne rasne skupine

oz. geografska podrodja, kot je na primer anemija srpastih celic, ki se pojavlja
predvsem pri populaciji, ki izvira iz podrodja podsaharske Afrike ali nam
bliZja beta talasemija, katere hujsa, major oblika prevladuje pri prebivalcih,
ki izvirajo z Bliznjega vzhoda in Indije, blazja, minor oblika pa pri ljudeh,
katerih predniki so bili prebivalci obal Mediteranskega morja. Tukaj posta-
nemo bolj pozorni, saj spada v to skupino tudi Slovenija, Furlanija, celotno
podrogje bivie Jugoslavije in Albanija, skratka geografska podro¢ja, s katerih
izvirajo bolniki, napoteni v hematolosko ambulanto nase klinike. Okvirno
v hematologki ambulanti obravnavamo 100 bolnikov z diagnozo talasemije
beta minor.

Osebna anamneza in pregled bolnika:

Zanima nas potek nose¢nosti, morebitne bolezni, jemanje zdravil in prehrana
matere med nose¢nostjo, morebitna nedonosenost, krvavitve med nosec-
nostjo ali porodom, znano neskladje Rh faktorja. Ti podatki so pomembni
za opredelitev anemije pri novorojencku, dojencku in majhnem otroku, a jih
zelimo izvedeti tudi pri starejsih otrocih. Poizvemo, ali ima otrok vrocino ali
druge znake okuzbe, ki je eden od najpogostejsih razlogov za nizke vrednosti
hemoglobina in obenem tudi razlog za druga odstopanja krvne slike. Med
prebolevanjem akutne okuzbe, lahko tudi blago potekajoce, imajo otroci
pogosto tako imenovano intrainfekcijsko anemijo, ki se praviloma pri zdra-
vem otroku spontano popravi, zato je za pravilno vrednotenje krvne slike v
tem primeru potrebna hitra kontrola po preboleli akutni okuzbi. Povpragamo
po prehranjevalnih navadah druzine (tako tudi na enostaven nalin realno
izvemo, kako se je hranila noseca in dojeca mati) in seveda otroka. Prehran-
ska ali nutritivna anemija zaradi pomanjkanja Zeleza je eden glavnih vzrokov
slabokrvnosti tako pri malckih, otrocih in mladostnikih. Vedno pogosteje
zaradi dietnih navad kot npr. veganstva pri otrocih ugotavljamo anemijo
zaradi pomanjkanja vitamina B12. Poizvemo glede odvajanja vode, blata,
jemanju zdravil, domacih Zivalih, potovanjih ali kroni¢nih boleznih otroka,
najstnice o menstrualnem ciklu. Povprasamo o tezavah pri otroku in kako
hitro so le-te nastopile in tako sklepamo na hitrost procesa. Pozorni smo na
podatke, kot je odklanjanje hrane, razdrazljivost, pretirana zaspanost, rume-
nica pri dojencku ali bledica, neobi¢ajna utrujenost, obcutek hitrega bitja
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srca, glavobol, slab apetit, vrtoglavica pri otroku. Zgoraj navedeno so naj-

pogostejsi simptomi, njihova jakost je seveda odvisna od trajanja in stopnje
slabokrvnosti. Pri pomanjkanju vitamina B12 lahko nastopijo $e simptomi in
znaki s strani Zivénega sistema, s precej$nim spektrom klini¢ne manifestacije,
tako da moramo biti ob sumu na pomanjkanje vitamina B12 vedno pozorni
na njihovo morebitno prisotnost.

Ob pregledu bolnika lahko ugotavljamo predvsem prilagoditvene
mehanizme telesa na slabokrvnost kot so; bledica, hitrejSe bitje srca, sréni
$um, utrujenost, razdrazljivost. Poudarimo naj, da je pregled bolnika lahko
skorajda povsem brez odstopanj, v primeru, da je slabokrvnost relativno
blaga in/ali je telo nanjo dobro prilagojeno zaradi dolgotrajnosti procesa.
Osnovni diagnosti¢ni pristop in groba interpretacija krvne slike sta napisana
zgoraj pri delitvi.

ZDRAVLJENJE

Praviloma si vedno Zelimo odpraviti razlog za nastanek slabokrvnosti. Glede
na to, da je najpogostejsi razlog za nastanek prehranski, in sicer pomanjkanje
zeleza ali vitamina B12, redkeje folata, po diagnosti¢ni obravnavi bolniku
predpiSemo ustrezen preparat, s katerim pomanjkanje odpravimo. Pri ostalih
bolnikih je diagnosti¢na obravnava in zdravljenje ve¢inoma bolj specifi¢no,
§irSe in nemalokrat zahteva tudi bolni$ni¢no zdravljenje.

Sideroblast
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TRANSFUZIJSKO ZDRAVLJENJE

Klara Zeleznik, dr. med., Polonca Mali, dr. med., Slavica Stanisi¢, dr. med.,
Zavod Republike Slovenije za transfuzijsko medicino,
Slajmerjeva 6, Ljubljana, Slovenija

uvoD

Transfuzija komponent krvi je oblika zdravljenja, pri katerem nadome$¢amo
krvne sestavine, ki jih bolnik potrebuje. Prvo transfuzijo v Sloveniji je izvedel
kirurg Anton Ramsak leta 1926 v Mariboru. Pred drugo svetovno vojno smo
imeli v Sloveniji le posamezne primere dajanja transfuzije, ki je tehni¢no
potekala iz Zile dajalca direktno v Zilo prejemnika. Po koncu druge svetovne
vojne so v Ljubljani 4. junija 1945 odvzeli prve doze krvi krvodajalcev v
posebne ampule, ki so Ze vsebovale konzervans, zato so to kri lahko shranili.
Krvodajalcem so sprva ob darovanju krvi delili bone za hrano, z letom 1953
pa se je zacelo obdobje neplacanega in prostovoljnega krvodajalstva, ki ga
poznamo $e danes.

Odvzemno mesto na Zavodu RS za transfuzijsko medicino



Kri je pomembna zivljenjska tekocina, ki vsako celico nasega telesa

oskrbuje s hrano in kisikom, ki ju telo potrebuje za normalno delovanje.
Kljub napredku v medicini umetne krvi $e ni na voljo, zato klju¢no vlogo pri
preskrbi s krvjo igrajo krvodajalci. V Evropi in v svetu je sprejeto nacelo, da
si mora vsaka drzava sama zagotoviti zadostne koli¢ine krvi, krvnih kompo-
nent in zdravil iz krvi. V Sloveniji letno odvzamemo priblizno 100.000 enot
krvi, saj za nemoteno delovanje zdravstva potrebujemo dnevno 300 do 400
krvodajalcev.

PRESKRBA S KRVJO IN ZAGOTAVLJANJE VARNE KRVI

Prvi ¢len v verigi za varno transfuzijo je izbor varnih krvodajalcev, zato je
temelj varne transfuzije prostovoljno, anonimno in brezpla¢no krvodajalstvo.
Neplacano krvodajalstvo preprecuje, da bi ljudje darovali kri iz stiske zaradi
pomanjkanja, ker se s tem poveca tveganje za krvodajalca in prejemnika,
saj ima krvodajalec motiv, da zanika morebitne zdravstvene tezave oz. tve-
gano obnasanje za prenos okuzbe. Krvodajalec obi¢ajno daruje polno kri,
obstajajo pa tudi posebni odvzemi, kjer odvzamemo le njene posamezne
sestavine (plazmo, trombocite, eritrocite, granulocite, krvotvorne mati¢ne
celice). Pri vsakem krvodajalcu se je potrebno prepricati, da z odvzemom
krvi ne bomo ogrozili njegovega zdravja in da s krvjo ne bomo skodili pre-
jemniku. Krvodajalec je lahko zdrava oseba med 18. in 65. letom starosti, ki
mora izpolnjevati zdravstvena in epidemioloska merila za izbor in darovanje
krvi. Pomembno je, da krvodajalec razume, da je iskrenost pri izpolnjevanju
medicinskega vprasalnika in pri pogovoru z zdravnikom nujna za njegovo
varnost pri darovanju in da je soodgovoren tudi za varnost transfuzije pri
prejemniku. Poleg izpolnjenega vprasalnika moramo od krvodajalca prido-
biti $e podpisano soglasje za odvzem krvi z izjavo o predhodni poucenosti o
dejstvih, ki so povezana z dajanjem krvi.

Pred odvzemom je zaradi moznosti okuzbe odvzete krvi pomembno
Cis¢enje vbodnega mesta, ker se na kozi nahajajo $tevilne bakterije, ki se ob
vbodu z iglo lahko prenesejo v kri. Po vbodu kri ste¢e v odvzemno vrecko, v
kateri je raztopina, ki omogoc¢i ohranitev funkcije posameznih sestavin krvi
in preprecuje njeno strjevanje. Standardni odvzemni volumen krvi, ki ne
ogroza krvodajalca, hkrati pa omogoca pripravo standardnih krvnih kompo-
nent je 450 ml. Posamezne sestavine krvi po odvzemu razli¢no hitro propa-
dejo, zato moramo kri predelati v Sestih urah po odvzemu. Odvzeto polno kri
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lo¢imo na njene posamezne sestavine oz. krvne komponente. To naredimo

s pomodjo fizikalnih metod, na primer s centrifugiranjem in filtriranjem.
Zdravljenje s krvnimi komponentami je bolj u¢inkovito in varno, saj bolnik
dobi le tiste sestavine krvi, ki jih potrebuje. Iz ene vrecke odvzete polne krvi
lahko pripravimo tri krvne komponente (koncentrirane eritrocite, koncen-
trirane trombocite in sveZo zmrznjeno plazmo — SZP). S pravilno uporabo
komponent lahko torej u¢inkovito in varneje zdravimo ve¢ bolnikov, kot bi
bilo to mogoce z neobdelano polno krvjo.

Vsaki odvzeti enoti krvi dolo¢imo krvne skupine ABO, RhD in Kell
ter jo testiramo na povzro€itelje okuzb, ki se lahko prenasajo s krvjo (virus
hepatitisa B, virus hepatitisa C, virus HIV, sifilis). Na rde¢ih krvnih celicah
(eritrocitih) so tako imenovani antigeni (beljakovine, ogljikovi hidrati), ki nas
razvricajo v razli¢ne krvne skupine. Najbolj pomemben sistem krvnih skupin
je ABO, kamor uvrs¢amo krvno skupino A, B, 0 in AB. Pri nas je najbolj
pogosta krvna skupina A, ki jo ima priblizno 40% ljudi, krvno skupino 0 ima
38% ljudi, B ima 15 %, AB pa priblizno 7% ljudi. Naslednja po pomembnosti
sta antigena RhD in Kell, ki pri RhD- negativnih in/ali Kell- negativnih

osebah ob stiku z njima pogosto povzrocita tvorbo protiteles.



Predelava odvzete krvi (Filtracija) Shranjevanje koncentriranih eritrocitov

Ko je kri predelana in so dokoncani vsi laboratorijski testi (dolocitev
krvnih skupin in testiranje na povzrolitelje okuzb), so komponente krvi
pripravljene za izdajo na klini¢ni oddelek. Do izdaje koncentrirane eritrocite
shranjujemo na temperaturi 2—6 °C do najve¢ 42 dni, koncentrirane trombo-
cite shranjujemo na sobni temperaturi do najve¢ 7 dni, SZP pa zamrznemo
na -18 do -25 °C in jo lahko hranimo 3 mesece. Del SZP uporabimo za
izdelavo zdravil iz krvi, npr. faktorjev strjevanja krvi.

V Sloveniji za bolnike pripravljamo v krvnih skupinah ABO, RhD in
Kell skladne koncentrirane eritrocite. Skladnost med pripravljenimi eritro-
citi dajalca in krvjo bolnika v laboratoriju preverimo s t.i. navzkriznim pre-
izkusom. Pri navzkriznem preizkusu simuliramo reakcijo, ki bi se zgodila v
bolnikovem telesu med eritrociti dajalca in bolnikovo plazmo. Ce do reakcije
ne pride, so testirani eritrociti primerni za izbranega bolnika. V' primerih
neskladnega navzkriznega preiskusa so v bolnikovi krvi obi¢ajno protite-
lesa proti razli¢nim krvno-skupinskim antigenom. Ta so pomembna, ker
v primeru neskladne transfuzije reagirajo s transfundiranimi (dajal¢evimi)
eritrociti, povzrocijo njihovo razgradnjo in hude zaplete zdravljenja s krvjo.
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Za bolnika, ki ima v krvi taka protitelesa, moramo pripraviti skladne eritro-

cite, ki nimajo tistih antigenov, proti katerim ima bolnik protitelesa.

Za vsako transfuzijo koncentriranih eritrocitov se je potrebno odlo¢iti
individualno, glede na stanje bolnika in okolis¢ine, v katerih se nahaja. Kon-
centrirane eritrocite uporabljamo pri izgubi krvi, bodisi zaradi nenadne ali
pa kroni¢ne krvavitve, pa tudi pri slabokrvnosti. Pri kroni¢ni anemiji obi-
¢ajno zadosca 1 vrecka koncentriranih eritrocitov v 24 urah. Kadar bolnik
ni zZivljenjsko ogrozen, slabokrvnost zdravimo vzro¢no. Glede na vzrok sla-
bokrvnosti nadomes$¢amo Zzelezo, vitamin B12, folno kislino ali dodajamo
eritropoetin, ki stimulira nastanek eritrocitov v kostnem mozgu (npr. pri
kronié¢ni ledviéni odpovedi). Povpre¢na zivljenjska doba eritrocitov v krvnem
obtoku je 120 dni, medtem ko je povpre¢na Zivljenjska doba transfundiranih
eritrocitov 50-60 dni. Transfuzija krvi naceloma ni potrebna pri hemoglo-
binu (Hb) >100g/1, za vrednosti Hb med 70 in 100 g/1 pa se o zdravljenju
odlo¢a zdravnik glede na bolnikovo stanje in nujnost zdravljenja. Transfuzija
eritrocitov je skoraj vedno potrebna pri bolnikih, ki imajo Hb < 70 g/1 ter pri
bolnikih s tezavami zaradi slabokrvnosti, z boleznimi srca, ozilja in dihal ter
pri starejsih bolnikih, ki slabo tolerirajo slabokrvnost.

Vse enote koncentriranih eritrocitov, ki so v Sloveniji na voljo bolni-
kom, so med predelavo krvi filtrirane, s ¢imer odstranimo bele krvne celice,
ki bi pri prejemnikih lahko povzrocile porast telesne temperature in mrzlico,
po potrebi in glede na vrsto bolezni pa jih $e posebej dodatno obdelamo (npr.
obsevamo zaradi preprecevanja reakcije presadka proti gostitelju pri imunsko
oslabelem bolniku, operemo pri preobcutljivosti na plazemske beljakovine).

Po Zakonu o preskrbi s krvjo indikacijo za zdravljenje s komponentami
krvi postavi zdravnik, ki je dolzan bolnika seznaniti s potrebo po tak$nem
zdravljenju in pridobiti njegovo pisno soglasje. Pred transfuzijo koncentri-
ranih eritrocitov je potrebno zagotoviti originalen izvid bolnikove krvne
skupine (krvno skupino dolo¢i transfuzijska ustanova), dolocitev bolnikove
krvne skupine na plo§cici (obposteljni test izvede lecedi zdravnik) in izvid
skladnosti krvi (navzkrizni preizkus izvede transfuzijska ustanova). Izjema so
nujne transfuzije, kjer bi ¢akanje na izvedbo navzkriznega preizkusa, ki traja
priblizno 30 minut, ogrozilo bolnikovo prezivetje, zato se v takih situacijah
eritrocite lahko transfundira preden je navzkrizni preizkus dokonéan.

Izobrazevanje krvodajalcev, mozZnost samoizkjucitve iz postopka daro-
vanja krvi, pravilna tehnika odvzema krvi, novosti pri predelavi odvzete krvi,



testiranje vsake odvzete enote krvi na oznacevalce okuzb, predtransfuzijsko

laboratorijsko testiranje, dodatna obdelava komponent zaradi specificnih

potreb pacienta, ratunalnisko podprt informacijski sistem in dolocitev indi-

kacij za transfuzijo so pomembni dejavniki, ki pripomorejo k temu, da je

transfuzija komponent krvi varna oblika zdravljenja.
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Drustvo bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije

... ze od leta 1995

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJA
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 v¢lanjenih vec 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
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: vec kot 500 &lanov iz vse Slovenije

Predsednica Drustva: Majda Slapar

Izvr$ni 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
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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 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 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 zagotoviti 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, Sel skozi ves proces zdravljenja in se pozdravil. Veliko ¢lanov nasega
Drustva, kot tudi sorodnih hematologkih drustev, je dobilo v vseh dvaindvaj-
setih letih delovanja Drustva prve informacije s strani bivSega bolnika prav
Vv 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 z zdraviliskim ali fizioterapevtskim
zdravljenjem, organiziranim druzenjem in izobrazevanjem

1.1. Sofinanciranje zdraviliskega ali fizioterapevtskega zdravljenja.
Izboljsanje kvalitete Zivljenja po zakljucku zdravljenja s kemotera-
pijo, radioterapijo, presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic in skrb za
ohranitev na novo pridobljenega zdravja.

Na osnovi interne objave razpisa za pridobitev pravice koris¢enje pro-
grama sofinanciranja zdraviliskega ali fizioterapevtskega zdravljenja ter Pra-
vilnika o izvajanju programa se lahko v ¢asu trajanja razpisa prijavijo vsi ¢lani
Drustva — bolniki in bivsi bolniki. Na osnovi planiranih finan¢nih sredstev
Drustva za tekoce leto ter upostevajo¢ vse kriterije za pridobitev pravice
koris¢enja programa Izvr$ni odbor Drustva po zaklju¢ku enomesecnega
razpisnega roka odobri dolo¢eno stevilo koristnikov programa. Program
se izvaja po vseh zdravilis¢ih in fizioterapevtskih ambulantah po Sloveniji
tekom celega leta. Z izvajanjem preventivnega programa omogo¢imo ¢lanom
Drustva bolnikom in biv§im bolnikom ohranjevanje na novo pridobljenega
zdravja, s ¢imer se poveca kakovost Zivljenja po dolgotrajnem in agresivnem

zdravljenju.

1.2 Izvajanje posebnega programa za socialno, finan¢no in zdravstveno
ogrozene bolnike - socialne pomodi.

Na osnovi osebne pro$nje ¢lana Drustva z ustreznimi dokazili o
visini dohodka, Izvr$ni odbor Drustva spreme sklep o izrednem izplacilu
socialne pomodi (glede na planirana sredstva v tekocem letu ter Pravilnika
Drustva).

1.3 Organizacija strokovnih predavanj, izobrazevanj, Dan za bolnike
in njihove svojce — skrb za ¢imboljso informiranost bolnikov in nji-
hovih svojcev v pravo¢asnem odkrivanju in prepoznavanju bolezni,
nacinih zdravljenja ter ponovne vkljuéitve v aktivno zZivljenje.
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Udelezenci srecanja ob Dnevu za bolnike v Zeleni dvorani Aparthotela Rosa v Termah

Olimia.

Udelezenci strokovnega srecanja ob svetovnih dnevih darovalcev kostnega mozga,

ozave$¢anja o limfomu in ozave$¢anja o kroni¢ni mieloi¢ni levkemiji v Univerzitetnem

rehabilitacijskem institutu RS — Soca.

Od leta 1995, ko smo ustanovili Drustvo smo dali velik poudarek na
medsebojnem druzenju, ki ¢lanom Drustva omogoca boljse psihofizi¢no
pocutje in organizirali 45 izletov po Sloveniji in tujini ter 20 prednovoletnih
srecanj.

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



1.4 Organizirano druzenje — izmenjava informacij izkusenj ter zmanjse-
vanje socialne izkljucenosti.
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Udelezenci izleta okoli alpske Tromeje z Baskim jezerom v ozadju.

2. Program bolnik - bolniku, psiholoska pomoc 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 zZe od leta 2008 izvajamo program: Bolnik
— bolniku, psihologka 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 Ze 10-let. Takrat imajo
vsi bolniki, 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, sli 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 dolocen
¢as 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.

Ker se interes bolnikov po tovrstni pomodi iz leta v leto povecuje,
smo v letu 2016 izvajanje programa razsirili e v Splosno bolnisnico Novo
mesto in v UKC Maribor na Oddelek za hematologijo in hematolosko
onkologijo. Po planu delovanja Drustva 2018 se bo program razsiril se
v Splosno bolnisnico Izola in v Splosno bolni$nica dr. Franca Deganca
Nova Gorica.

Od ustanovitve Drustva pa do leta 2014, ko so se bolniki, ki so se zdra-
vili na starem Klini¢nem oddelku za hematologijo v $estem nadstropju UKC
Ljubljana preselili v nove bolniske prostore, smo vedno prisluhnili prosnjam
strokovnega medicinskega osebja Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC
Ljubljana in potrebam bolnikov. Glede na dane finanéne zmoznosti Drustva
smo podarili najnujnej$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.

Prednovoletni obisk ¢lanic Drustva v Splosni bolnisnici Novo mesto.
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Prednovoletni obisk ¢lanov Drustva na Kliniénem oddelku za hematologijo UKC
Ljubljana.
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Prednovoletni obisk ¢lanic Drustva na Klini¢nem oddelku za hematologijo in
hematolosko onkologijo v UKC Maribor.



3. lzdaja strokovne literature in drugih 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 nac¢inih zdravljenja. Izdali smo zbornike predavanj
ob svetovnem dnevu Redkih bolezni, Dnevu za bolnike in njihove svojce,
zlozenk o mednarodnih konferencah o Redkih bolezni v slovenskem in
angleskem jeziku, Almanah ob 15- in 20-letnem delovanju Drustva, knjigo
zgodb bolnikov: Zgodbe iz Sestega nadstropja ter predstavitvene plakate v
slovenskem in angleskem jeziku za mednarodno sodelovanje.

Namen programa je ¢im boljsa informiranost bolnikov in njihovih
svojcev o krvnih boleznih, poteku in nacinu 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 zakljucku 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
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

2018 | Redke bolezni 2018 - osma izdaja Vodnik za bolnike

2017 | Bolnik - bolniku, psiholoska pomo¢ in podpora Zlozenka

Association of patients with blood diseases in

2017 Slovenia

Zlozenka
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Leto Naslov publikacije Vrsta publikacije

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 Zlozenka
Slovenia - Brdo Congress Centre
2017 | Redke bolezni 2017 - sedma izdaja Vodnik za bolnike
2016 | Presaditev krvotvornih mati¢nih celic Vodnik za bolnike
2016 Second Nati.onal Conference on Rare Diseases Zlozenka
2016 Slovenia - Brdo Congress Centre
2016 | Redke bolezni 2016 - Sesta izdaja Vodnik za bolnike
2016 | Dan redkih bolezni 2016 Plakat
2015 |20 let 1995-2010 Zbornik
2015 First Ngtional Conference on Rare Diseases 2015 Zlozenka
Slovenia - Brdo Congress Centre
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 Zlozenka

diseases




Leto Naslov publikacije Vrsta publikacije

2014 Press release - Association of patients with blood Gradivo za medije
diseases

2014 | Dan redkih bolezni 2014 Plakat

2013 Aku_tpg Ievkgmue in pre;ad|tev krvptvormh . Vodnik za bolnike
maticnih celic - Dopolnjena navodila za bolnike

2013 | Redke bolezni 2013 Vodnik za bolnike

2013 | Zgodbe iz Sestega nadstropja Zgodbe bolnikov

2013 Pgrtners for Prog’;’ress 2013 - “Rare Disorders Zlozenka
without Borders

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 Vodnik za bolnike
2012

2012 | Manj pogoste bolezni 2012 Vodnik za bolnike

2012 | Partners for Progress - “Rare disease day 2012 ZloZenka

2012 Pgmphlet - Association of Patients with Blood Zlozenka
Disesaes

2012 Zlozgnka - Preg:ls’;awtev Drustva bolnikov s Zlozenka
krvnimi boleznimi

2012 Predstgw"cvem plakat Drustva bolnikov s krvnimi Plakat
boleznimi

2011 Aku.t[we' Ievkgmue in prgsadltev krvotvormh Vodnik za bolnike
mati¢nih celic - Navodila za bolnike
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Leto Naslov publikacije Vrsta publikacije

2010 | Dan bolnikov 2010 - Zbornik predavanj Vodnik za bolnike

15 let delovanja “Drustva bolnikov s krvnimi

2010 boleznimi” 1995-2010

Zbornik

20 let presaditev maticnih celic v Sloveniji - Dan

2009 | Sinikov 2009

Vodnik za bolnike

2008 Drustvo bolmkovvs krvnimi boleznimi - Zbornik
predstavitev drustva

Zdravljenje s presaditvijo krvotvornih mati¢nih

1999 .
celic nesorodnega darovalca

Vodnik za bolnike

Presaditev krvotvornih mati¢nih celic pri odraslem

1999 ¢loveku - Navodila za odpust

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
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
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.



DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI

15 LET DELOVANJA DRUSTVA

1995 - 2010

DRUSTVO BOLNIKOV § KRVNIMI BOLEZNIMI

ZGODBE
1Z SESTEGA NADSTROPJA

Almanah 15 let

Zgodbe iz Sestega nadstropja

DRUSTVO BOLNIKOV 5 KRVNIMI BOLEZNIMI

@

1995 - 2015

Almanah 20 let
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4, Aktivno sodelovanje in vkljucevanje v sorodne mednarodne
organizacije

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
resevanju 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.

Smo c¢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.

5. Organizacija srecanja bolnikov s krvnimi boleznimi
ob svetovnem Dnevu redkih bolezni 28. 2. vsako leto
ter sodelovanje pri organizaciji nacionalne konference
za redke bolezni

Dan redkih bolezni sta leta 2008 razglasila zdruzenje EURORDIS in
njegov svet nacionalnih zaveznistev. Organizacije po vsem svetu v sklopu
Dneva redkih bolezni sodelujejo pri ustvarjanju dogodkov, ozavescanju splo-
$ne javnosti o redkih boleznih in njihovih u¢inkih na Zivljenje bolnikov ter
njihovih druzin. Moc¢an napredek gibanja in mednarodne kampanje dneva
redkih bolezni so ustvarili bolniki in organizacije bolnikov, ki ga $e vedno
vodijo.

V Sloveniji dan redkih bolezni obelezujemo od leta 2010, ko so se pod
vodstvom Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije zacela organi-
zirana sreCanja predstavnikov bolnikov z redkimi boleznimi, zdruzeni v



drustvih bolnikov, strokovno medicinskega osebja, farmacevtskih druzb ter

medijev. Od ustanovitve Zdruzenja za redke bolezni Slovenije leta 2015, pa
se v sodelovanju s Ministrstvom za zdravje R Slovenije organizira nacionalna
konference za redke bolezni, letos Ze Cetrti¢. Drustvo bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije je polno pravni ¢lan evropske skupine za redke bolezni
EURORDIS, kjer so zabelezeni tudi vsi dogodki v vezi z organizacijo in
izvedbo nacionalne konference za redke bolezni v Sloveniji.

Tako kot vsa leta do sedaj, bo tudi vletu 2018 v izdaji Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije izsla knjizica: Redke bolezni — osma izdaja,
ki bo predstavljena na 4 .nacionalni konferenci za redke bolezni in jo bodo
prejeli vsi udeleZenci srecanja. KnjiZica je zbornik predavanj, ki so bodo zvr-
stila na konferenci, predstavitev najsodobnejsih zdravil za zdravljenje redkih
bolezni ter predstavitve sodelujocih drustev bolnikov, ki zdruzujejo bolnike

z redkimi boleznimi.

g [ e .-
I- : -

Pogovor na okrogli mizi — 3. nacionalna konferenca ob Dnevu redkih bolezni.
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6. Program vzpodbujanja zdravega zivljenjskega sloga

V procesu zdravljenja in v fazi ohranjanja na novo pridobljenega zdravja je
v sklopu skrbi za zdrav Zivljenjski slog zelo pomembno gibanje, saj je preti-
ran pocitek med zdravljenje skodljiv in lahko organizem $e dodatno oslabi.

"“",t"
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Udelezenci pohoda »Za zdraVJe« pred eno izmed utrdb Rupmkove linije.



Poleg vzdrzljivostne vadbe s hojo, kolesarjenjem, plavanjem in podobno

je zelo pomembna tudi vadba za moc¢ z gimnasti¢nimi vajami in vajami
z utezmi. Velik pomen ima aerobno gibanje v lepem naravnem okolju in
prijetni druzbi oz. skupini ljudi s podobnimi omejitvami oz. zmoznostmi.
Program je torej usmerjen v promoviranje zdravega zivljenjskega sloga kro-
ni¢nih bolnikov in zagotavljanje prilagojene telesne vadbe oz. organiziranih
druzenj z namenom, da se bolniki strokovno usmerjeno ¢im bolj priblizajo
priporoc¢ilom Svetovne zdravstvene organizacije: 75 min visoko intenzivne
telesne dejavnosti.

7. 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 UKC Ljubljana kot dnevni hematoloski 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 zdra-
vijo hematologki bolniki.
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http://www.drustvo-bkb.si/
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CILJI DRUSTVA

nadaljevanje in §iritev izvajanja vseh rednih programov Drustva z veli-

kim poudarkom na izvajanju posebnih socialnih programov;

Siritev programov telesne aktivnosti pod geslom: Za zdravje;

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

izdaja vodnikov in zbornikov za bolnike o krvnih boleznih, psiholo-
ski podpori v ¢asu zdravljenja, sodobnih nacinih zdravljenja ter drugih
drustvenih publikacij;

informiranje bolnikov 0 mozZnosti zdravljenja krvnih bolezni doma kot
Vv tujini;

informiranje bolnikov o pravicah na podro¢ju 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 Stevila prostovoljnih darovalcev mati¢-
nih celic;

aktivno vkljuevanje in sodelovanje v sorodnih mednarodnih organizacijah;
aktivno sodelovanje v Zdruzenje bolnikov z redkimi boleznimi
Slovenije;

vsakoletno aktivno sodelovanje pri organizaciji srecanja ob evropskem
Dnevu redkih bolezni in izdaja aktualnega zbornika sodobnih zdravil
za zdravljenje redkih bolezni;

sodelovanje s sorodnimi drustvi bolnikov s podro¢ja onkologije in osta-
limi 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 njithovim svojcem ter bolnikom, ki se danes zdravijo za eno izmed krvnih

bolezni.



PODELlTEV PLAKETE DRZAVNEGA SVETA PREDSEDNICI
DRUSTVA BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE
MAJDI SLAPAR

Ljubljana, 5. december 2017

Predsednik Drzavnega sveta Republike Slovenije Mitja Bervar je ob Medna-
rodnem dnevu prostovoljstva podelil plakete Drzavnega sveta najzasluznej-
§im prostovoljkam in prostovoljcem za leto 2017. Visoko priznanje, plaketo
Drzavnega sveta, je prejela tudi Majda Slapar, predsednica Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi Slovenije.
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Prejemnica plakete Majda Slapar in predsednik Drzavnega sveta Mitja Bervar.
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Drzavnega sveta
Majdi Slapar,
predsednici
Drustva bolnikov
. s krvnimi boleznimi

Slovenije.
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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.



SORODNA MEDNARODNA ZDRUZENJA BOLNIKOV,
MREZE IN SKUPINE

EBMT - European Group for Blood
and Marrow Transplantation
Evropska skupina

za presajanje krvotvornih mati¢nih celic
www.ebmt.org

LC - Lymphoma Coalition
Mednarodno zdruzenje bolnikov z limfomom
www.lymphomacoalition.org

Myeloma Euronet
Evropska mreza organizacij bolnikov
www.myeloma.euronet.org

EURORDIS - Rare Diseases Europe

Evropsko zdruzenje bolnikov z redkimi boleznimi

www.eurordis. org

EUROPEAN PATIENS FORUM
Europski forum bolnikov

www.eu-patient.eu
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Ljudje smo razlicni.
Nase bolezni tudi.

Zato smo predani odkrivanju in
razvoju posamezniku prilagojenih
zdravil in diagnostic¢nih testov, ki
pomagajo ljudem Ziveti bolje in dlje.



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: ‘
‘ Eposta: ‘
‘ Status (oznadi): ‘ dijak ‘ Student ‘ zaposlen ‘ upokojen ‘
‘ Izobrazba: ‘

Pristopam kot (oznaci):

bolnik ‘ sorodnik ‘ poklicno ‘ ostalo

Diagnoza (oznaci - neobvezno):

Diseminirani
plazmocitom

Akutna Kroni¢na

levkemija | levkemija | Limfom

MDS Anemija

Ostale krvne bolezni (vpiSi - neobvezno):

V drustvu Zelim aktivno sodelovati (oznaci):

¢ kot ¢lan upravnih organov drustva,

¢ na podro¢ju Sportnega udejstvovanja in druzenja,
¢ napodrodju izobraZevanja,

¢ na podro¢ju pravnega svetovanja,

¢ na podro¢ju mednarodnega sodelovanja,

e 0Stalo (VPIST) vovvvvveieieeeiiiiiiie 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
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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 splo$no-koristnih namenov in za financiranje politiénih strank in
reprezentativnih sindikatov. Za splo$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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