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Dan za bolnike in njihove svojce poteka v okviru Hematoloske
in Transfuzioloske sekcije zdravnikov, ki jo organizirata Zdruzenje
hematologov in ZdruZenje za transfuzijsko medicino SZD. V letu 2012
je program Dneva za bolnike in njihove svojce v sodelovanju z ostalimi
hematoloskimi drustvi pripravilo Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi.
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uvoD

Majda Slapar,
predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi

V okviru Zdruzenja hematologov Slovenije in ZdruZenja za transfuzijsko
medicino slovenskega zdravniskega drustva se tudi v letu 2012 organizira
sreanje

DAN BOLNIKOV IN NJIHOVIH SVOJCEV,
Zdravilisce Lasko,
sobota, 20.10.2012

Srecanje je namenjeno predstavnikom drustev, ki zdruzujejo bolnike
s krvnimi boleznimi, njihovim svojcem in prijateljem. V letoSnjem letu je
organizacijo predavanj prevzelo Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi. S
predstavitvijo svojih dejavnosti bosta sodelovala tudi Drustvo bolnikov z
limfomom in Zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo.

V prvem delu sre¢anja se bodo zvrstila strokovna predavanja, ki se
nanasajo na zdravljenje krvnih bolezni, posledic zdravljenja, novosti na
podro¢ju zdravljenja, uporabe in dostopnosti novih zdravil, ozaves$¢anje
bolnikov ter predstavitev bolnikov z lastnimi bolezenskimi izkusnjami.

V nadaljevanju pa bodo sodelujoca drustva bolnikov predstavila svoje
aktivnosti v letu 2012.

Poleg izdaje knjizice z vsemi predavanji in predstavitvami je namen
srecanja ob Dnevu bolnikov tudi druzenje, sodelovanje in povezovanje
med bolniki, kajti e tako veliki problemi, ki jih bolezen prinese v
nasa zivljenja, se lahko resujejo z medsebojno nesebi¢no pomogjo in
sodelovanjem.
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DIAGNOSTIKA IN SPREMLJANJE USPEHA
ZDRAVLJENJA BOLNIKOV S KRONICNO MIELOICNO
LEVKEMIJO

asist. dr. Tadej Paji¢, spec. med. biokem.
Specializirani hematoloski laboratorij klini¢cnega oddelka za hematologijo,
Interna klinika, UKC Ljubljana

Uvod

Kroni¢na mieloi¢na levkemija, BCR-ABL1 pozitivna (KML) je klonska
bolezen, pri kateri pride do okvare na ravni krvotvorne maticne celice.
Uvrs¢amo jo med mieloproliferativne novotvorbe. Zanjo je znadilna
kromosomska sprememba, kjer zaradi translokacije, vzajemne izmenjave
genskega materiala, med kromosomoma 9 in 22, nastane daljsi kromosom
9 in krajsi kromosom 22, ki ga imenujemo Philadelphia kromosom (Ph1).
Kromosom Ph1 se imenuje po mestu v Zdruzenih drzavah Amerike,
kjer so ga v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja tudi odkrili. To je bila
prva kromosomska nepravilnost, ki so jo povezali s kaksno obliko raka.
Nadaljnje raziskave so pokazale, da pri tej kromosomski nepravilnosti
pride do nastanka zlitega, fuzijskega gena BCR-ABL1, ki kodira stalno
aktivno beljakovino tirozin kinazo, ki je vpletena v razvoj KML in akutne
limfati¢ne levkemije celic B in prisotnim Ph1 kromosomom. Beljakovina
vpliva na stalno aktivacijo signalnih poti v celici, poveca se proliferacija
maticnih celic in prepreci apoptoza (celi¢na smrt). Nastanek beljakovine je
zadosten, da povzroci levkemijo in je tarca za ciljno zdravljenje z inhibitor;ji
tirozinske kinaze. Prvi inhibitor tirozinske kinaze (TKI) imatinib mesilat je
znatno spremenil kakovost Zivljenja in prezivetja bolnikov s KML. Vplival
je tudi na nacine ugotavljanja in spremljanja ucinkovitosti zdravljenja
KML. Danes se za zdravljenje KML, BCR-ABL1 pozitivne, uporabljata tudi
inhibitorja druge generacije, nilotinib in dasatinib, ki sta $e moc¢nejsa
zaviralca BCR-ABL1 tirozinske kinaze in ugotovljeno omogocata, hitrejse
in globlje odgovore na zdravljenje. To vpliva tudi na to, da se v redno
spremljanje zdravljenja uvedejo Se obcutljivejSe preiskovalne metode,

predvsem molekularne genetske.
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Potrditev diagnoze KML

Za potrditev diagnoze KML potrebujemo celotno krvno sliko, punkcijo
in biopsijo kostnega mozga za citoloski in histoloski pregled ter dokaz o
prisotnosti Ph1 kromosoma, ali produkta Ph1, zlitega gena BCR-ABL1 ali BCR-
ABL1 himerne sporocilne RNA (mRNA prepis). Ph1 kromosom dokazemo s
standardno citogenetsko preiskavo (kariotip) na vzorcu kostnega mozga.
Zliti gen BCR-ABL1 dokazemo s potrditvijo za zliti gen BCR-ABL1 znacilnega
mMRNA prepisa z obratnim prepisovanjem in verizno reakcijo s polimerazo
(RT-PCR) ali s fluorescencno hibridizacacijo in situ (FISH) v vzorcu periferne
krvi ali kostnega mozga.

Ocena prognoze bolezni med zdravljenjem in nacini spremljanja
uspeha zdravljenja bolnikov s KML

Med zdravljenjem KML z imatinibom nas zanima trajanje zdravljenja,
odmerek zdravila in odgovor na zdravljenje v dolo¢enem ¢&asovnem
obdobju. Napovedno je pomembno, kdaj dosezemo hematoloski,
citogenetski in molekularni odgovor ter stopnja odgovora. Cim boljsi je
rezultat, ki ga dosezemo v dolo¢enem obdobju, tem daljse je prezivetje
brez bolezni. Stevilo levkemi¢nih celic med zdravljenjem, & je to
ucinkovito, hitro upada, kar spremljamo z razli¢nimi krvnimi preiskavami.
Prva in najmanj obcutljiva je celotna krvna slika (ko postane normalna,
govorimo o popolnem hematoloskem odgovoru), sledijo pa standardna
citogenetska preiskava (citogenetski odgovor) in molekularno genetska
preiskava (molekularni odgovor) dolocanja stevila kopij BCR-ABLT mRNA
prepisa z obratnim prepisovanjem in kvantitativho verizno reakcijo s
polimerazo vrealnem ¢asu (RT-gPCR). Molekularni odgovor dolo¢imo glede
na stopnjo BCR-ABL1 prepisa dolo¢enega z RT-gqPCR. Opredeljen je kot
dolocljiva ali nedolocljiva bolezen pod dolo¢eno mejo. Slednja preiskava
je najobcutljivejsa in najpomembnejsa preiskava za spremljanje uspesnosti
zdravljenja (monitoring) bolnikov s KML. RT-qPCR je laboratorijski nacin za
zaznavo in kvantifikacijo nukleinskih kislin: DNA, RNA (cDNA), mikroRNA ter
druge, in je nadgradnja klasi¢nega oz. konvencionalnega PCR z uporabo
fluorescentnih molekul.

Podane so bile smernice za ukrepanje v primeru nedoseZenih zZelenih
odgovorov ali izgube Ze doseZenih zelenih odgovorov na zdravljenje s TKI,
ki so opisane drugje.
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Pomen glavnega molekularnega odgovora in mednarodno merilo za
izrazanje rezultata preiskave RT-qPCR za BCR-ABL1 pri bolnikih s KML

Ze pred ¢asom so ugotovili, da stopnja izrazanja gena BCR-ABLT
sovpada s Stevilom levkemic¢nih celic, prisotnih v krvi ali kostnem mozgu.
Zato se uporablja kot molekularni ozna¢evalec odgovora na zdravljenje.
V pomembni raziskavi IRIS (International Randomized Study of Interferon
and STI571 (IRIS) trial) so ugotovili, da velika vec¢ina bolnikov s KML,
zdravljenih z imatinibom, doseze popolni citogenetski odgovor in da
imajo bolniki, ki dosezejo glavni molekularni odgovor (MolO) po 12
oziroma 18 mesecih zdravljenja zelo veliko verjetnost, da bolezen v 5
letih ne bo napredovala. V tej raziskavi je glavni MolO (0,1 %) ustrezal
zmanjdanju za 3 desetiske logaritme od zacetne standardne vrednosti (100
%) (angl. log reduction). ZaCetna standardna vrednost je bila v raziskavi
IRIS doloc¢ena kot mediana vrednosti razmerja BCR-ABL1 in referen¢nega
gena BCR tridesetih nezdravljenih bolnikov v kroni¢nem obdobju bolezni
opravljenega s RT-gPCR. Ti tocki, standardna vrednost (100 %) in glavni
MolO (0,1 %), sta osnovi za mednarodno merilo (International Scale, 1S),
ki so jo uvedli, ker rezultati med laboratoriji niso bili primerljivi. Na tak
nacin, ¢e se izrazim poenostavljeno, vsi govorimo isti jezik. V prejsnjih
letih smo v nasem laboratoriju v projektu EUTOS (angl. The EUropean
Treatment Outcome Study (EUTOS), Molecular monitoring) Evropske
mreZe za levkemijo (angl. European LeukemiaNet), pridobili konverzijski
faktor, s katerim pomnozimo nas$ izsledek RT-qPCR za BCR-ABL1 in tako
predstavimo rezultat na mednarodnem merilu (IS). Obnavljamo ga vsakih
$est mesecev. Nadaljnja standardizacija nacina je 3e v teku.

Danes je glavni MolO klju¢ni oznacevalec MolO, saj je doseganje
glavnega MolO pri imatinibu povezano s povecano verjetnostjo, da
se bolezen ne bo ponovila, povecano verjetnostjo dolgotrajnejsega
odgovora in z vejo verjetnostjo doseganja kasnejSega globljega MolQ, ¢e
se glavni MolO doseZe prej. Pri nilotinibu in dasatinibu je delez bolnikov, ki
doseze glavni MolO v krajsem casu, zdravljenja vecji. Tudi deleZ bolnikov
s globljim MolO odgovorom, kot je glavni MolO, je vegji. To sta med
drugim razloga, da so v teku raziskave, ki bi odgovorile na vprasanje:
»Ali dolgotrajni globlji odgovori lahko vodijo do prekinitve zdravljenja z

novimi inhibitorji TK?«
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Zato so predlagali nove definicije MolO, ki jih oznacujemo kot
molekularni odgovor 4.0 (< 0,01 % BCR-ABL1 IS) in molekularni odgovor
4.5 (< 0,0032 % BCR-ABL1 IS). Pomenita mejo, ki oznacuje zmanjsanje
ravni BCR-ABLT mRNA prepisa prikazanega na mednarodnem merilu (IS)
za 4 oziroma za 4 in pol desetiske logaritme od zacetne 100 % vrednosti
(IS). Za doseganje teh odgovorov pa so potrebne tudi spremembe v sami
izvedbi RT-qPCR preiskave, ki bi omogocale doseganje Zelene obcutljivosti
preiskave. Trenutno se pomen teh odgovorov Se raziskuje.

Kako izvedemo in predstavimo rezultate preiskave dolo¢anja ravni
BCR-ABL1 mRNA prepisa, specificnega za bolnike s KML?

Za preiskavo odvzamemo bolnikovo periferno kri. Iz levkocitov
periferne krvi osamimo ribonukleinsko kislino (RNA). RNA prepisemo
v komplementarno DNA (cDNA) z encimom reverzo transkriptazo, ki
omogoca tak prepis. Ta je osnova za kvantitativni PCR, ki nam omogoca
pomnozitev in zaznavo ciljnih nukleotidnih zaporedij v vzorcu cDNA, ¢e
so ta prisotna. Loceno pomnozujemo BCR-ABLT cDNA segment in cDNA
segment referencnega gena, v nasem primeru gena ABL1. Za BCR-ABL1 in
ABL1 reakcijo vklju¢imo standarde, ki imajo znano Stevilo kopij BCR-ABL1
ali ABL1 segmenta, in iz katere po reakciji tvorimo umeritveno krivuljo. V
primeru pozitivnega rezultata izrazimo izsledek kot razmerje Stevila kopij
BCR-ABL1 in ABL1 cDNA segmenta, ki smo jih dobili iz umeritvenih krivulj.
Rezultat predstavimo v odstotkih (%) in ga pomnoZimo s konverzijskim
faktorjem, ter tako koncno predstavimo rezultat na mednarodnem merilu
(IS). V primeru negativhega oziroma nedolocljivega izsledka, podamo
stevilo kopij cDNA segmenta referencnega gena ABL1, ker je indikator
obcutljivosti reakcije in nam omogoca vrednotiti nivo molekularnega
odgovora, ko je rezultat za BCR-ABL1 cDNA segment nedolocljiv. Ustrezno
$tevilo kopij ABL1 je enako ali ve¢ kot 10.000. Ce je manj, je rezultate
potrebno vzeti s previdnostjo oziroma prosimo za ponovni odvzem in
izvedbo preiskave. To Stevilo kopij ABLT cDNA segmenta je zadostno, da
v primeru nedolo¢ljivega BCR-ABL1 rezultata opredelimo molekularni
odgovor po novih predlogih definicij molekularnih odgovorov kot 4.0. Ce
je rezultat nedolocljiv za BCR-ABLT1 in je Stevilo kopij ABLT cDNA segmenta
veCje ali enako kot 32.000, potem lahko po novih predlogih definicij
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molekularnihodgovorov opredelimo molekularniodgovorkot4.5.Vnasem
laboratoriju redno dosegamo nivo $tevila kopij ABLT cDNA segmenta ve¢
ali enako kot 10.000, veckrat tudi ve¢ ali enako kot 32.000. Tako kot ostali
laboratoriji, tudi mi izboljSujemo obcutljivost nase preiskave, zato se lahko
pri nekaterih bolnikih, ki ve¢ let jemljejo TKI, zgodi, da se rezultat spremeni
iz nedolocljivega v doloc¢ljiv. Mozno je tudi, da rezultat niha, enkrat je
nedolocljiv, drugi¢ dolocljiv, kar pomeni, da je raven izrazanja BCR-ABL1
na meji obcutljivosti PCR preiskav. Ti rezultati so ve¢inoma pod mejo, ki
oznacuje glavni MolO in niso razlog za preplah. Izguba glavnega MolO je
tisti rezultat, ki nam nalaga, da preiskavo ponovimo v prej kot obicajnih
treh mesecih in v primeru potrditve izgube glavnega MolO opravimo 3e
druge preiskave.

Pogostnost spremljanja zdravljenja s RT-qPCR preiskavo za BCR-ABL1
pri KML in rezistenca na zdravljenje

Dolocitev ravni izrazanja BCR-ABL1T mRNA z RT-qPCR v periferni krvi se
priporoca vsake tri mesece, tudi potem, ko vrednost postane nedolocljiva,
tj., ko ne dokazemo specificnega BCR-ABL cDNA segmenta. V zadnjem
¢asu se omenja moznost, da bi pri bolnikih, ki imajo stabilen glavni MolO,
kar pomeni, da je vrednost razmerja BCR-ABL1/ABL1 na mednarodenm
merilu 3 ali vec¢krat zapored pod mejo 0,1 %, ki oznacuje glavni MolQ,
podaljsali interval dolo¢itve iz 3 na 6 mesecev. Ce se bolezensko breme
poveca, je potrebno preiskavo ponoviti in to prej, kot po obicajnih treh
mesecih. Ce ponovljena preiskava pokaze porast ravni za 0,5 do 1,0
logaritem, je potrebno v istem ali naslednjem vzorcu cDNA raziskati, ali
je prisotna mutacija v kinazni domeni gena BCR-ABL1, ter s punkcijo
kostnega mozga dolociti odstotek Ph-pozitivnih celic in morebitnih
dodatnih kromosomskih nepravilnosti. Preiskave vplivajo na nadaljnjo
odlocitev o zdravljenju, z njimi pa tudi iS¢emo novonastali pojav rezistence
na zdravljenje z inhibitorji TK.

Ce nikoli ne dosezemo Zelenih odgovorov na zdravljenje z inhibitorjem
TK, govorimo o primarni rezistenci. Nekateri bolniki sprva doseZejo
ustrezne odgovore na zdravljenje zimatinibom, nato pa dosezeni odgovor
zacne izzvenevati. Tak$nih bolnikov je priblizno 4 % na leto.
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Govorimo o sekundarni odpornosti na zdravljenje z imatinibom. Vzrokov
za pojav odpornosti na zdravljenje z imatinibom je vec. Klonska evolucija
in pojav pridobljenih (somatskih) tockovnih mutacij sta najpomembnejsa
dejavnika, ki sta medsebojno povezana. Mutacije najpogosteje odkrijemo
pri bolnikih v pospesenem poteku bolezni ali blastni krizi.

Pri bolnikih s KML, odpornih na zdravljenje z imatinibom, so ugotovili
ze vec kot 90 to¢kovnih mutacij, ki povzrocajo spremembe aminokislin na
57 mestih proteina BCR-ABL1. Med njimi so nekatere, ki moc¢no vplivajo na
odzivnost na zdravljenje s TKI. TakSna mutacija je tudi zamenjava treonina
za izolevcin na mestu 315 (T315l) aminokislinskega zaporedja beljakovine
BCR-ABL1.Ta povzroci pojav bolezenskega klona, ki je odporen na ucinek
imatiniba, nilotiniba in dasatiniba. Za nilotinib in dasatinib je manj za
zdravljenje neodzivnih mutacij in se med seboj, razen mutacije T315I,
ne pokrivajo. Priporocajo, da opravimo mutacijsko analizo BCR-ABL1 v
posebnih primerih neucinkovitega zdravljenja s TKI.

Zakljucek

Molekularno genetske preiskave pri KML so pomembne pri postavitvi
diagnoze, spremljanju uspeha zdravljenja in odkrivanju vzrokov rezistence
na zdravljenje. Nacine smo uspesno vpeljali v redno delo nasega
laboratorija, rezultati omogocajo zdravniku kakovostnejso obravnavo
bolnikov s KML.
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POLINEVROPATIJE PRI HEMATOLOSKEM BOLNIKU

doc.dr. Samo Zver, dr.med., UKC Ljubljana, Interna klinika Zaloska,
Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Zaloska 7, Ljubljana

Zdravila, ki lahko povzrocajo PNP:
+  Bortezomib - Velcade®: DP, NHL

«  Talidomid - Thalidomid®: DP, NHL, MPS Mnogokrat pa PNP/okvaro zZivéevja
«  Vinkristin - Onkovin®: NHL, DP, ALL povzroca bolezen sama:
. Etopozid- Vepesid®: NHL, AML . DP +/- primarna amiloidoza
«  Citozin arabinozid — Cytosar®: AML, ALL «  okuzbe (CMV, JC, borelioza)
. Fludarbin — Fludara®: NHL, AML . pridruzena sladkorna bolezen
Prosimo, oznacite sledeci
Splo3no pocutje simbol, ki najbolje opise vase
danasnje splosno pocutje:
Dobro ©
Slabo ®

Neprijetni obcutki v/ali rokah in nogah

Gomazenje, skeIeng]e , SCemenje
(»mravljinci v rokah in nogahc)

Obcutek odrevenelosti ali olesenelosti, omrtvicenosti
(obcutek, da vam je »zaspala« noga)

Bolecine

So to neprijetni obcutki povezani z bolecino?

Obcutite bolecino ob dotiku s toplimi ali hladnimi predmeti?

Obcutite bolecino Ze pri rahlih dotikih koze
(npr. z obleko ali odejo)?

Splosna prizadetost

Slabost ali obcutek nemoi (npr. pri hoji po stopnicah), negotovost
pri hoji po neravni povrsini, tezave pri pisanju

TeZave pri zapenjanju gumbov na srajci/bluzi, pri zavezovanju
vezalk, pri listanju ali rokovanju z manjsimi predmeti
(npr. s Sivalnimi iglami, sponkami za papir)

Motnje sluha (slab sluh, Sumenje v usesih, zvonenje v usesih)

Vrtoglavica (npr. pri vstajanju iz sedecega ali leZecega poloZaja)

Obcuteh hitrega bitja srca, neenakomeren
srcni utrip, razbijanje srca

Motnje potence, prekomerno znojenje oziroma moteno
izlocanje znoja (suha koza)

Prebavne motnje (obcutek napetosti, zaprtje)

Trzanje misic, miSicni krci

Spremenjen okus
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(e ste v zadnjem tednu zaznali kakega od navedenih znakov, Datum/ Datum) Datum | Datum| Datum| Datum | Datum | Datum

ga oznacitez X

Oslabljena misi¢na mo¢ (nezmoznost drzanja kozarca v rokah)

Mravljincenje ali gomazenje v rokah/nogah

Omrtvicenost ali otopelost rok/nog

Misicni krdi ali trzanje misic

Bolecine ob dotiku s toplimi ali hladnimi predmeti

Bolecina ob blagih dotikih koze (npr. ob stiku z obleko, odejo)

Slabsi sluh ali izguba sluha (tudi zvonenje, brencanje v usesih)

Tezave pri zapenjanju gumbov na oblacilu ali zavezovanju vezalk

Tezave pri obcutenju drobnih predmetov v rokah
(npr. Sivanka, sponka ali papir)

Negotova hoja (npr. po stopnicah ali neravnih tleh)

Obcutek slabosti oziroma nemoci

Hvala, ker ste izpolnili vprasalnik!

Izpolni medicinska sestra ali zdravnik:

Bolnik/-ca obcuti spremembo temperature pri preizkusu
na kozi narta s TIP THERM-om (DA/NE)

Ocena nevroloskih nezelenih dogodkov: STOPNJA 1

Senzorna n.: asimptomatski (izguba globokih tetivnih refleksov ali
parestezije), brez funkcionalnih motenj

Motoricna n.: asiptomatski, nepravilnosti le pri testiranju

Tremor: lahko blag, intermitenten

Ocena nevroloskih nezelenih dogodkov: STOPNJA 2

Senzorna n.: senzorne motnje, parestezije (skupaj z mravljinc¢enjem),
funkcionalne motnje, ki pa ne ovirajo dnevnih aktivnosti

Motori¢na n.: simptomatska oslabelost s funkcionalno motnjo, ki pa ne
ovira dnevnih aktivnosti

Tremor: zmeren s funkcionalnimi motnjami, ki pa ne vpliva dnevnih
aktivnosti Vrtoglavica: funkcionalne motnje, ki ne vplivajo na dnevne

aktivnosti
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Vrtoglavica: funkcionalne motnje, ki ne vplivajo na dnevne aktivnosti

Somnolenca/motnje zavesti: somnolenca ali sediranje s funkcionalnimi
motnjami, ki pa ne motijo dnevnih aktivnosti

Ocena nevroloskih nezelenih dogodkov: STOPNJA 3
Senzorna n.: senzorne motnje/parestezije, ki ovirajo dnevno aktivnost

Motori¢na n.: oslabelost, ki ovira dnevno aktivnost (podpora/opora pri
hoji)
Tremor: hud, ki ovira dnevno aktivnost

Vrtoglavica: vpliva na dnevno aktivnhost

Somnolenca/motnje zavesti: omotica ali stupor, tezko prebujanje, ki
moti dnevno aktivnost

Sinkopa: prisotna

Ocena nevroloskih nezelenih dogodkov: STOPNJA 4

Senzorna n.: telesna okvara

Motori¢na n.: Zivljenje ogrozujoca telesna okvara (npr. paraliza, ...)
Tremor: telesna okvara

Vrtoglavica: telesna okvara

Somnolenca/motnje zavesti: koma

Sinkopa: Zivljenje ogrozujoca

Ocena nevroloskih nezelenih dogodkov: STOPNJA 5
Senzorna n.: smrt
Motoric¢na n.: smrt

Somnolenca/motnje zavesti: smrt
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Bortezomib
Senzibiliteta: gomazenje/S¢emenje, odrevenelost
Bolecina: senzorni fenomeni pogosto povezani z bolecino

Splosna prizadetost: negotovost pri hoji, vrtoglavica, motnje potence,
misi¢ni krci, spremenjen okus

Talidomid
Senzibiliteta: gomazenje/odrevenelost
Bolecina: bolecina ob delu, ob stiku toplo/hladno

Splosna prizadetost: nemoc/negotovost pri hoji, zapenjanje gumboy,
motnje sluha, motnje potence, motnje potenja, misi¢ni krci, spremenjen
okus (20%)

Talidomid in polinevropatija

Shema MPT:
periferna nevropatija (vse stopnje): 55%
periferna nevropatija (stopnja 3/4): 6-8%

Predhodno zdravljenje s talidomidom poveca verjetnost
pojava/poslab3anja polinevropatije pri nadaljnem zdravljenju s
potencialno nevrotoksi¢nimi zdravili.

Lenalidomid
Senzibiliteta: 0
Bolecina: 0

Splosna prizadetost: motnje sluha, tahikardija, misi¢ni kr¢i, spremenjen

okus
L



Preiskave

« osnovna biokemija/folati, B12
- EMG

+  Nevrolog

+ slikovne preiskovalne metode

Zdravljenje
Preventiva ?? - magnezij, kalcij

Simptomatsko zdravljenje

+ vitamin B6

+ tricikli¢ni antidpresivi - Amyzol®

« gabapentin - Neurontin®; pregabalin - Lyrica®

« opioidna zdravila

+ nesteroidni antirevmatiki

« nefarmakoloski pristopi: akupunktura (“le zdravi”)
« dieta: 77?7




PREDSTAVITEV NOVEGA VODNIKA ZA BOLNIKE S
KRONICNO MIELOICNO LEVKEMIJO

mag. Mojca Modic, dr. med., asist. Matjaz Sever, dr. med.
UKC Ljubljana, Interna klinika Zaloska, Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Zaloska 7, Ljubljana

Namen tega vodnika je odgovoriti bolnikom s kroni¢no mieloi¢no
levkemijo (KML) na mnoga vprasanja, ki se jim postavljajo, ko jim je
ugotovljena bolezen in pri¢nejo zdravljenje z inhibitorji tirozinske kinaze.
Nastal je kot izobraZevalni program v pomo¢ bolniku in za spodbujanje
pri rednem in neprekinjenem jemanju peroralnih zdravil. Program
Zvezda (rdeca, modra, rumena, vijolicna zvezda) vsebuje zaporedje
dolocenih korakov, po katerih stopa bolnik, ko mu odkrijejo KML. Na poti
o spoznavanju KML gre skozi $tiri poglavja knjizice: pouciti se o bolezni;
verjeti, da bo ozdravel; sodelovati pri zdravljenju in vzdrZzevati zdravje.

KML sodi v skupino bolezni, ki jih imenujemo levkemije in predstavlja
eno od oblik rakavih obolenj. Je ena od stirih najpogostejsih levkemij.
Bolezen se razvije v kostnem mozgu. Najveckrat zbolijo odrasli, nekoliko
pogosteje moski kot Zenske. KML se zacne s spremembo (mutacijo) ene
same celice kostnega mozga. Spremenjena celica se nenadzorovano deli
v veliko stevilo celic, ki so sposobne dozoreti oziroma se diferencirati.
V levkemic¢nih celicah pride do spremembe v kromosomih 9 in 22.
Spremenjeni kromosom 22 poznamo kot filadelfijski kromosom ali Ph
kromosom. Odlomljeni del kromosoma 9 vsebuje gen, ki se imenuje ABL.
Odlomljeni del kromosoma 22 pa vsebuje gen BCR. Gena BCR in ABL se
zdruzita v en zlit gen, ki se imenuje BCR-ABL. Ta gen ustvari beljakovino
s posebno aktivnostjo (tirozinska kinaza), ki sprozi kroni¢no mieloi¢no
levkemijo. Zdravniki ne vedo, zakaj gen BCR-ABL, ki pripelje do te bolezni,
pri nekaterih ljudeh nastane, pri drugih pa ne. Pri ljudeh, ki jih zaradi
drugih rakavih obolenj zdravijo z velikimi odmerki obsevanj, je tveganje
za nastanek KML nekoliko povecano. Navadno se znaki in simptomi
KML pojavijo pocasi. KML se ugotovi na podlagi rezultatov krvi in
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kostnega mozga (diferencialna bela krvna slika, pregled kostnega mozga,
citogenetske in molekularnogenetske preiskave). Poznamo tri obdobja
KML: kroni¢no obdobje, obdobje pospesenega poteka in obdobje blastne
preobrazbe. Zaviralcitirozinske kinaze so taréna zdravila za zdravljenje KML.
Zdravijo tako, da zaustavijo nastanek beljakovine s posebno aktivnostjo
(tirozinske kinaze), ki sprozi KML. Tako ustavijo ¢ezmerno celi¢no rast.
Zdravilo imatinib predstavlja prvo generacijo zaviralcev tirozinske kinaze.
Zdravili dasatinib in nilotinib sta bili razviti pozneje in spadata v drugo
generacijo zaviralcev tirozinske kinaze. Vecina bolnikov s KML se dobro
odzove na zdravljenje z zdravili, ki so na razpolago zadnjih 11 let. Zdravila
navadno tudi dolgo in dobro nadzorujejo bolezen. V redkih primerih pa
je $e vedno potrebna alogeni¢na presaditev krvotvornih mati¢nih celic.
Kljub temu dejstvu pa je presaditev v zadnjem desetletju pri KML zaradi
novih zdravil izgubila pomen, saj lahko pri njej $e vedno pride do nevarnih
zapletov. Za prvo leto zdravljenja KML obstajajo splosne smernice glede
odziva na zdravljenje. Vendar ne smemo pozabiti, da se vsak bolnik s KML
na zdravljenje odzove razli¢no. Krvne preiskave in preiskave kostnega
mozga lahko pomagajo pri ugotavljanju stopnje odziva na zdravljenje z
zdravili za KML.

Bolnik s KML gre skozi ve¢ stopenj dozivljanja novega stanja: obdobje
krize, upanje, sprijaznjenje z boleznijo, postavitev hovega normalnega
stanja ter negotovost. Med zdravljenjem KML 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: aktivno sodelovanje med bolnikom in
zdravstvenim osebjem, redno obiskovanje zdravnika na dolo¢en datum
kontrole, spremljanje bolezni s hematoloskimi preiskavami in doseganje
ustreznega odgovora na zdravljenje ter redno prejemanje zdravila v
predpisanem odmerku. Pomemben je odprt in odkrit pogovor med
bolnikom in njegovim hematologom. V vodniku je tudi nekaj koristnih
vprasanj, ki jih bolnik lahko postavi svojemu zdravniku.

Poudarek vodnika, ki je opremljen tudi z barvnimi prilogami, je na
tem, da bolnik poslusa svoje telo, ob tem pa se brez skrbi in zadrzkov
pogovarja s svojim hematologom o vseh problemih, s katerimi se srecuje
na poti poklicne in druzZinske rehabilitacije. Predstavljene so tudi zgodbe
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treh bolnikov, ki so 3li po tej poti, in se danes uspeSno spopadajo z
vsemi problemi vsakdanjega zivljenja. Namen danasnjega zdravljenja z
inhibitorji tirozinske kinaze je postavitev novega normalnega stanja, ki
bolnika privede spet v obvladovanje svojega zZivljenja.

Sklepne besede pa so: bodi ves ¢as zmagovalec v bitki, ki traja vse Zivljenje.




VLOGA ZDRAVSTVENEGA TEHNIKA IN DIPLOMIRANE
MEDICINSKE SESTRE PRI ZDRAVLJENJU
HEMATOLOSKEGA BOLNIKA

Bevc Stanka, zdr.teh., Mlekuz Metka, dipl. m.s.
UKC Ljubljana, Interna klinika Zaloska, Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Zaloska 7, Ljubljana

»Imate bolezen, ki je povezana s krvjo in krvotvornimiorgani?«Potrebno
je bolnisni¢no ali ambulantno zdravljenje. Cloveka zajame strah... »Kaj pa
zdaj?«

Zdravnik - specialist hematolog bolnika sooti z vrsto krvne bolezni, z
moznostjo nacina zdravljenja in ozdravitve, vse ostalo pa je prepusceno
medicinski sestri.

Skupni naziv poklica medicinska sestra pripada dvema profiloma:
srednji medicinski sestri oz. zdravstvenemu tehniku in diplomirani
medicinski sestri. Nase delo se prepleta in dopolnjuje, oboji pa smo
zadolZeni za nemoten, ¢im manj stresen in za bolnika prijazen potek
zdravljenja.

Vloga srednjih medicinskih sester in tehnikov zdravstvene nege,
ki so vklju¢eni v proces zdravstvene nege, je skrb za bolnika. Skrbi za
primerno prehrano, osebno higieno, spremlja poc¢utje bolnika, poro¢a o
vseh spremembah, ki se pojavijo v ¢asu hospitalizacije in so pomembne
za nadaljnji potek zdravljenja. Tudi diplomirana medicinska sestra
je pomemben ¢len v procesu zdravstvene nege. Sodeluje in izvaja
zahtevnejse medicinsko-diagnosti¢ne posege. Odgovorna je za uvedbo in
oskrbo centralnih in perifernih venskih katetrov, aplikacijo intravenozne
in citostati¢ne terapije, dajanje transfuzijskih pripravkov in je del ekipe za
transplantacijo krvotvornih matic¢nih celic. Ker smo v neprestanem stiku z
bolnikom, nasa opazanja pripomorejo h kakovosti zdravljenja, znanje in
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izkuSnje pa preprecijo in omilijo marsikatero teZavo. V nase vsakodnevno
delo skusamo vnesti spontanost in dobro voljo. Bolniku pomagamo
s pogovorom, prijazno besedo in optimisticnim odnosom. Na nasem
oddelku je delo medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov fizi¢no in
psihi¢no zahtevno. Dobro nam uspeva zdruzevati znanje zdravstvene
nege in socutje do bolnika.

Vir: Preloznik Zupan ., Paji¢ T.: Smernice za odkrivanje in zdravljenje kroni¢ne mieloi¢ne
levkemije. Zdrav Vestn 2008; 77: 1-5-10.




Drustvo bolnikov s
krvnimi boleznimi

Slovenska cesta 30
1234 Menges

PREDSTAVITEV DEJAVNOSTI DRUSTVA BOLNIKOV S
KRVNIMI BOLEZNIMIV LETU 2012

Majda Slapar,
predsednica Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi,
Slovenska cesta 30, 1234 Menge$

V mesecu decembru 2012 bomo v Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi
napolnili polnih 17 let delovanja. Pomen delovanja drustev se je v vseh
teh letih bistveno spremenil. Od prvotnih iskrenih in zelo iluzornih idej o
druZenju med sobolniki, medsebojni pomoci, nesebi¢nem sodelovanju v
procesu zdravljenja bolnikov, informiranju o bolezni in stalni dostopnosti
za bolnike ter njihovih svojcev do sedanjega statusa drustva, ko so
drustva bolnikov postala nepogresljivi sestavni del zdravljenja. Drustva
igrajo veliko vlogo pri ozaves$canju bolnikov o bolezni, s svojimi programi
delovanja nesebi¢no vstopajo v proces tako delovne, zdravstvene, socialne
in financ¢ne rehabilitacije bolnika v ¢asu zdravljenja in po njem.

Pravi namen ustanovitve drustva bolnikov je nesebi¢na pomo¢ bolniku
in njegovim svojcem v procesu zdravljenja. Drustva bolnikov ne smejo
biti pridobitna, samemu sebi namen ali se ustanoviti za lastno promocijo,
temvec morajo z ustanovitvijo svojim ¢lanom zagotoviti oporo in pomo¢
v Casu zdravljenja in po njem. Nuditi mu morajo pomoc¢ pri premagovanju
dolgotrajnega zdravljenja, z lastnimi izkusnjami pripomoci k boljsemu,
predvsem pa laZzjemu razumevanju nastale situacije, s programi delovanja
zagotoviti in vsaj delno nadomestiti vse tisto, kar bolniki kot njegovi svojci
v ¢asu zdravljenja izgubijo.
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V Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi smo s svojimi posebnimi
socialnimi programi, ki so namenjeni izklju¢no ¢lanom - bivsim bolnikom,
ze pred mnogimi leti dosegli, da nam je Ministrstvo za zdravje Republike
Slovenje podelilo Status humanitarnega drustva kroni¢nih bolnikov in
podelilo Status drustva, ki deluje v javnem interesu na podrocju zdravja
v RS. Posebni socialni programi, ki jih v drustvu izvajamo, so vezani in
imajo velik poudarek pri ohranitvi na novo pridobljenega zdravja. Zato
nasim c¢lanom-bivsim bolnikom vsako leto finan¢no prispevamo za
zdravilisko in fizioterapevtsko zdravljenje. V zdravilis¢ih se dogovorimo za
ugodnejse pakete tako bivanja, kot programov zdravljenja. V letoSnjem
letu ta program koristi kar 37 ¢lanov. Po zaklju¢ku zdravljenja marsikateri
bolnik nadaljuje svoje delovne obveznosti s skrajsanim delovnim ¢asom
ali se celo upokoji. V drustvu nudimo vsem ¢lanom, ki potrebujejo pomog,
tako strokovno, s strani usposobljenih strokovnjakov, kot finan¢no v obliki
enkratnih finan¢nih pomodi.

Zanemoten potek delovanja drustvaterizvajanje doloc¢enih programov
ima drustvo Ze 15 let lastno pisarno s sedezem v obcinski zgradbi v
Mengsu.V vsem tem ¢asu imajo bolniki, kot njihovi svojci moznost, da se s
predstavnikom drustva — bivsim bolnikom individualno pogovorijo o vseh
tistih vprasanjih, o katerih se lahko pogovoris samo z nekom, ki je prav
tako zbolel in prestal ves proces zdravljenja in se uspesno pozdravil. Veliko
¢lanov tako nasega drustva, kot ¢lanov sorodnih hematoloskih drusteyv,
je dobilo prve informacije s strani bivsega bolnika prav v nasi pisarni. Za
vsakega smo si vedno vzeli ¢as, ne glede na praznik ali nedeljo, vedno je bil
vsak bolnik dobrodosel in Se vedno je tako. Za reSevanje pravnih vprasanj
tako bolnikov, kot drustva samega, imamo Ze vsa leta sklenjen dogovor z
Odvetnisko pisarno petih odvetnikov iz Mengsa (ravnokar so se preselili
v Domzale) za nudenje strokovne pomoci in nasvetov. Ta odvetniska
pisarna je tudi vseh 15 let donator nasemu drustvu kot soplac¢nik najema
poslovnega prostora.

Za lazje minevanje dolgega ¢asa med zdravljenjem bolnikov v
bolnidnicah, pa tudi v pomoc¢ njihovih svojcev, smo se v drustvu odlocili, da
pridemo mi k bolnikom. Tako v drustvu Ze Cetrto leto izvajamo program:
Bolnik - bolniku, pomo¢ in podpora. Program izvaja 5 ¢lanov drustva -
bivsih bolnikov. To pomeni, da je vsak ¢etrtek vse leto, v ¢asu od 16.00 do
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18.00 ure en ¢lan prisoten na Klini¢cnem oddelku za hematologijo UKCL.
Takrat imajo vsi bolniki in njihovi svojci, ki si to Zelijo, moZnost pogovora
z bivim bolnikom. Cas, ki ga namenimo bolnikom v ¢asu zdravljenja na
oddelku, je neprecenljiv, odzivnost bolnikov je velika in to je tudi ¢as, ko
nam bolniki zaupajo marsikatero tezavo, dvom, skrb in strah, s katerim se
sre¢ujejo v procesu zdravljenja. Ze prisotnost ozdravljenega bolnika pa je
velika spodbuda in vir upanja za bolnika.

Srecanje ob Dnevu redkih bolezni, februar 2012

V letu 2012 smo v mesecu februarju prvi¢ v Sloveniji organizirali
sre¢anje bolnikov z redkimi boleznimi in zdruZili predstavnike 12-ih
drustev bolnikov, ki zdruZujejo bolnike z redkimi boleznimi. Srelanje je
bilo v Cankarjevem domu v Ljubljani na prestopni dan leta, 29. 2. 2012,
ki ni bil naklju¢no izbran dan, saj Zze sam ta dan predstavlja redkost.
Castno pokroviteljstvo je prevzela soproga Predsednika RS ga. Barbara
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Turk. Na srec¢anju so sodelovali tako predstavniki Ministrstva za zdravje
RS, Klini¢cnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana in Oddelka za
hemato-onkologijo Pediatri¢ne klinike Ljubljana, EU poslanka - nasa
¢lanica, kot predstavniki hematoloskih drustev bolnikov. Ob tej priliki
smo izdali knjizico: Manj pogoste bolezni. V knjiZici je dan poudarek na
razvoju zdravil za zdravljenje manj pogostih bolezni. Na srecanju je vseh
12 drustev bolnikov, ki zdruzujejo bolnike z redkimi boleznimi, predstavilo
svoje drustvene dejavnosti.

Informiranost bolnika o njegovi bolezni, nacinih zdravljenja, uporabe
sodobnih zdravil, je eden izmed programov delovanja drustva. Tako smo
poleg Ze omenjene knjizice o Redkih, manj pogostih boleznih, izdali
knjizico o KML (Kroni¢ni mieloi¢ni levkemiji), ki je bila predstavljena
na srecanju ter predstavlja nov nacin informiranja bolnikov o njihovi
bolezni. Zaradi velikega zanimanja za izdano knjizico o Akutni levkemiji in
presaditvi krvotvornih mati¢nih celic z navodili za bolnike (izdana je bila
v 1000 izvodih), pripravljamo ponatis in izdajo knjizice za bolnike z MDS
(miodisplasti¢ni sindrom) z novim pristopom, ki je bolj enostaven in lazje
razumljiv. V .ambulanti in dnevni hematoloski bolnisnici na Polikliniki v
Ljubljani smo namestili stojalo za informativno gradivo, ki ga izdaja drustvo
poleg Ze vrsto let obstoje¢e informativne deske. Zaradi pomanjkanja
prostora na KOH UKCL informativnega stojala nismo dali, je pa tam
ze vsa leta, odkar deluje drustvo, informativna tabla. Vse informativne
materiale posiljamo po vseh bolniSnicah po Sloveniji, kjer imajo Oddelke
za hematologijo ali samo hematoloske ambulante.

Za sodelovanje na mednarodnem podrocju smo se aprila na sre¢anju
na EBMT - Evropsko srecanje transplantiranih bolnikov kostnega mozga,
v Zenevi predstavili s plakatom o bistvenih dejavnostih nasega drustva,
obogatenim s fotografijami ter zlozenko o drustvu v angleskem jeziku.
Enako smo julija v Barceloni pripravili zlozenko o organizaciji in poteku
Dneva redkih bolezni v anglescini za srecanje Partners for Progress.
Prav na tem sre¢anju smo imeli moZnost spoznati Spanskega zdravnika,
predavatelja, ki je bil ucenec nasega castnega ¢lana dr. Rozmana
(zdravnika Spanskega tenorista Carrerasa, tudi ¢astnega ¢lana drustva). Ta
je zvelikim zanimanjem prevzel knjigo o drustvu, ki smo jo leta 2010 izdali

ob 15-letnem delovanju.
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Poleg izvajanja vseh ostalih rednih programov delovanja drustva, kot
so nekaj letna druzenja, izleti, pikniki, spletno informiranje, spremljanje
vseh aktualnih vprasanj, ki se ticejo hematoloskih bolnikov, predvsem
spremljanje razvoja reSevanja nemogocih prostorskih razmer na
KOH UKCL ter potek izvajanja adaptacijskih del v novih prostorih. Kot
humanitarno drustvo financirano s strani drzavne Fundacije FIHO, letno
pripravljamo tako prijave na javne razpise preko spletne aplikacije, kot
porocila o porabi sredstev, ki so za drustvo izredno zavezujoca. O dobrem
tako programskem, kot financnem poslovanju, posiliamo porocila tako
na Ministrstvo za zdravje, Fundaciji FIHO, AJPES ter potrjujemo na redni
letni skupscini drustva. Za pravilno vodenje finan¢nega poslovanja skrbi
racunovodski servis, pripravlja tako polletne, kot letne bilance, ki so nujno
potrebne ob kontroli poslovanja drustva s strani drzavne fundacije.

Nadaljevali bomo z Ze zastavljenimi in dopolnjenimi novimi programi
in uspesno nadaljevali naso dolgoletno humanitarno pot.

Drustvo bolnikov bolnikov s krvnimi boleznimi,
Slovenska cesta 30, 1234 Menge$
Telefon: 031 649 735, 041 649 735

info@drustvo-bkb.si, www.drustvo-bkb.si
TRR 05100-8010144543, DS 26996855



Dan bolnikov, Bled 2010
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SLOVENSKD TDRUZENIE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVIKEMUD

ZDRUZENJE BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMIJO
- AKTIVNO LETO 2012

Kristina Modic,
Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo je v zadnjem
letu naredilo mnogo novih projektov, nadaljevalo in razvijalo naprej
tiste, ki so 3e v teku ter aktivno sodelovalo v domacih in mednarodnih
ozavescevalnih kampanjah s podro¢ja hematologije. Tokrat Zelimo
izpostaviti le klju¢ne domace aktivnosti v letu 2012.

Nova pisarna zdruzenja omogoca dodatne programe in aktivnosti

Po petih letih uspesnega delovanja je Zdruzenje L&L 1. septembra letos
odprlo svojo prvo pisarno, v kateri lahko izvaja tudi zanimive nove dodatne
programe za bolnike in svojce. Pisarna, v kateri so ¢lani Zdruzenja L&L na
voljo za individualno pomo¢ bolnikom in njihovim svojcem, omogoca tudi
izvedbo rednih sre¢anj ¢lanov Zdruzenja L&L, zdravstvenih strokovnjakov,
bolnikov in njihovih bliznjih. Zdruzenje L&L v novi pisarni pripravlja v
kratkem tudi zaletek povsem nove dejavnosti — brezpla¢no svetovalnico
za bolnike in svojce bolnikov z zdravstvenimi strokovnjaki, kar je zagotovo

dobrodosla novost pri njih.
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ZdruZenje vabi bolnike in njihove bliznje, da jih obis¢ejo na Dunajski
cesti 106 v Ljubljani, kjer se bodo lahko pogovorili z njihovo ¢lanico ali
¢lanom z lastno izkudnjo bolezni, v kratkem pa tudi z zdravnikom. Za
sreCanje se je potrebno predhodno najaviti na telefonsko stevilko: 040 -
240 - 950.

Novosti na podrocju informiranja bolnikov in svojcev

ZdruZenje L&L je ob svetovnem dnevu kroni¢ne mieloi¢ne levkemije,
22. septembra, izdalo posodobljeno in dopolnjeno izdajo Vodnika za
bolnike s KML, ponatisnilo je Vodnik za bolnike z MDS, pripravlja pa
tudi posodobitev Vodnika za bolnike z NHL ter nov vodnik za bolnike s
Hodgkinovim limfomom. Prav tako se pripravljajo druga informativna
gradiva, ki bodo namenjena bolnikom in svojcem ter Sirsi in strokovni
javnosti.

Za lazje posredovanje informativnih gradiv je Zdruzenje L&L pravkar
pripravilo posebna L&L-info stojala, ki jih bo skupaj z gradivi do konca leta
namestilo na oddelke bolnisnic ter pred in v ambulante, kjer se zdravijo
bolniki z limfomom, levkemijo, plazmocitomom, mielodisplasti¢nim
sindromom in drugimi krvnimi boleznimi.

Poleg izredno pomembnega stalnega spremljanja napredka na
projektu KOH UKC Ljubljana, so v pripravi $e Stevilni drugi projekti, o
katerih bo zdruZenje obvescalo ¢lane in SirSo javnost preko svoje spletne
strani www.limfom-levkemija.org, informativnega gradiva, na srecanjih
ter preko medijev.

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
Dunajska c. 106, 1000 Ljubljana
T: 040 - 240 - 950
limfom.levkemija@gmail.com
www.limfom-levkemija.org
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DRUSTVO BOLNIKOV Z LIMFOMOM -
KAJ SMO POCELI ZADNJE LETO?

Blaz Kondza,
predsednik Drustva bolnikov z limfomom

Povzetek: Drustvo bolnikov z limfomom je bilo v zadnjem letu zelo
aktivno, predvsem na podro¢ju informiranja javnosti — tako Sirse kot
strokovne - z razli¢nimi knjizicami in zlozenkami. Uspesno smo izdali
drugo, prenovljeno izdajo knjizice »Kaj je diseminirani plazmocitom?«,
svoje drustveno glasilo Mo¢ zivljenja, v pripravi pa imamo Se nekaj
zanimivih projektov.

Poleg stevilnih druzabnih dogodkov za ¢lane drustva in njihove svojce,
smo bili v drustvu aktivni tudi na podro¢ju ozave$canja o limfomu in
sorodnih boleznih.V ta namen smo pripravili nekaj publikacij in sodelovali
pri nekaterih srecanjih in konferencah. Nas zadnji projekt, izdajo nove
Stevilke drustvenega glasila Mo¢ zivljenja, smo pravkar zakljucili.

Izdali smo knjizico o diseminiranem plazmocitomu

KnjiZico »Diseminirani plazmocitom - kaj je to?«, ki bi ji glede na obseg
vec¢ kot 100-ih strani, lahko rekli kar knjiga, smo sicer izdali Ze v letu 2010.
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Vsebine zanjo sta pripravila nasa ¢lanica Dragica Bo3snjak, sicer novinarka
Dela, in doc. dr. Samo Zver, dr. med., hematolog iz Klini¢nega oddelka za
hematologijo UKC Ljubljana. Nekaj zgodb so prispevali tudi bolniki s to
boleznijo. Za konéno podobo prve izdaje so poskrbeli v agenciji Luna/
TBWA, naslovno fotografijo je prispevala fotografinja lva Gruden, za
slovni¢no pravilnost je skrbela Katarina Novak, za prelom pa oblikovalka
Ana Karakas. Financ¢no so projekt podprli v farmacevtski druzbi Celgene, ki
je pomagala tudi pri drugi izdaji. Zanimanje za knjizico je namre¢ preseglo
nasa pricakovanja, saj je prva izdaja hitro posla. Zato smo se odlocili za
pripravo druge, dopolnjene izdaje, ki je lu¢ sveta ogledala konec lanskega
leta. Tudi to izdajo sta vsebinsko pripravila Dragica Bosnjak in dr. Samo
Zver, dr. med., za oblikovanje pa je tokrat v celoti poskrbela Ana Karakas.
V knjigo je bilo vloZzenega veliko prostovoljnega dela, zato se vsem, ki so
sodelovali pri njeni pripravi, iskreno zahvaljujemo.

Sodelovali na dnevu redkih bolezni

Drustvo je bilo v zadnjem letu tesno povezano s pripravo pomembnega
dogodka, Dneva redkih bolezni. Ob tem dnevu smo skupaj s Stevilnimi
drustvi, ki v Sloveniji delujejo na podrocju redkih bolezni, sodelovali na
sre¢anju v Cankarjevem domu. Nase drustvo je zastopala Fani Riznar, ki
je ob tej priloznosti prebrala nagovor nasega predsednika Blaza Kondze,
ki je bil zaradi bolezni odsoten. »Kaj je redkost? Enozna¢nega odgovora
na to vprasanje ni. Zagotovo pa je, da je redka bolezen tista, za katero
zboli le pescica ljudi v drzavi, morda celo na svetu. Ce predtejemo bolnike
z limfomom, bi sicer tezko rekli, da spada med redke bolezni. No, morda
bi to veljalo za katerega od podtipov limfomov. A ¢e primerjamo Stevilo
obolelih z limfomom s stevilom ljudi, ki jih prizadeneta pljucni rak ali
morda rak dojke, spada limfom med redkejse bolezni. Nasi onkologi in
hematologi letno nastejejo dobrih 300 novih primerov. Se bolj pa velja ta
redkost za diseminirani plazmocitom — bolniki s to boleznijo se prav tako
v¢lanjujejo v nase drustvo, saj sta bolezni v nekakSnem sorodu, ¢e lahko
uporabimo taksen izraz. V vsakem primeru se nam je zdelo primerno, da
tudi nase drustvo podpre aktivnosti ob dnevu redkih bolezni in sodeluje
pri njih,« je med drugim v svojem govoru zapisal nas predsednik.
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Ostale aktivnosti

Kaj smo $e poceli? Poleg izletov in nasega mednarodnega sodelovanja
z organizacijami, kot so Lymphoma Coalition, Myeloma Patients Europe, o
¢emer pisemo lo¢eno, smo se tako lani kot letos udelezili »Fish Picnica« na
ladji, ki ga organizira obalno drustvo bolnic z rakom na dojkah, pripravili
nekatere ozave$cevalne aktivnosti ob Svetovnem dnevu ozaves$canja o
limfomu, izdali navodila za zdravnike o diseminiranem plazmocitomu,
aktivno sodelovali pri aktivnostih drustev za izboljsanje razmer na
Klinicnem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana ipd. V pripravi pa je tudi
$e nekaj zanimivih projektov, ki bodo lu¢ sveta ugledali do konca leta.

Drustvo bolnikov z imfomom
Vodnikovo naselje 1, 1000 Ljubljana
info@limfom.si, www.limfom.si




Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenska cesta 30, 1234 Menge$

www.drustvo-bkb.si
info@drustvo-bkb.si

Dan bolnikov in njihovih svojcev

Lasko, 20. oktober 2012

Urednica: Majda Slapar

Lektorica: Natalija Hofbauer

Tisk in priprava: Tiskarna TORI

Izdano v Ljubljani, oktober 2012 v 600 izvodih

Zaloznik: Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi,
Slovenska cesta 30, 1234 Menge$

Izdajo knjizice s predavanji ob Dnevu bolnikov
in njihovih svojcev je omogocila Farmacevtska druzba Celgene.
Za donacijo se jim najlepse zahvaljujemo.
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