PRESADITEV
KRVOTVORNIH
MATICNIH CELIC




DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE

Menges, oktober 2016



PRESADITEV KRVOTVORNIH MATICNIH CELIC
Vodnik za bolnike
Menges, oktober 2016

Uredila: Jozef Pretnar in Marjana BoZjak
Jezikovna redakcija: Joze Faganel, Drustvo hemofilikov Slovenije

Viri fotografij:

JoZe Uhan

Arhiv Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Arhiv Klini¢nega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana
Arhiv Zavoda Republike Slovenije za transfuzijsko medicino

Tisk: Birografika BORI
Izdano v Mengsu, oktober 2016, v 1000 izvodih

CIP - Katalozni zapis o publikaciji
Narodna in univerzitetna knjiZnica, Ljubljana

616.419-089.843(035)

PRESADITEV krvotvornih mati¢nih celic : vodnik
za bolnike / [uredila JoZef Pretnar in Marjana Bozjak].
- Menges : Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi
Slovenije, 2016

ISBN 978-961-93103-6-6
1. Pretnar, Joze
286091520




PRI PRIPRAVI KNJIZICE SO SODELOVALI

Dr. Blanka Vidan-Jeras, mag. farm., spec.
Dr. Sendi Montanic, univ. dipl. biok.
Center za tipizacijo tkiv, Register Slovenija Donor,
Zavod RS za transfuzijsko medicino
Slajmarjeva 6, 1000 Ljubljana

Dr. Ariana Barli¢, univ. dipl. biol.
EDUCELL, podjetje za celitno biologijo d.o.o.
Prevale 9, 1236 Trzin

Prim. JoZef Pretnar, dr. med.

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

Asist. Simona Lucija Avcin, dr. med.
Prof. dr. Janez Jazbec, dr. med.
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,
Klini¢ni oddelek za otrosko hematologijo in onkologijo,
Bohoriceva ulica 20, 1000 Ljubljana

Irena Katja Skoda Gori¢an, dipl. m. s.
Metka Mlekuz, dipl. m. s.
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,
Klini¢ni oddelek za hematologijo,
Zaloska cesta 7, 1000 Ljubljana

Majda Slapar
Mihaela Uhan
Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije,
Slovenska cesta 30, 1234 Menges$






Tipizacija tkiv in pomen pri presajanju KMC.........oemieneenmeenssenseesseessessesssessseessesssessseens 9
Iskanje nesorodnih darovalcev KMC in delovanje regiStrov .......eeeeeeees 13
Zdravljenje s presaditvijo krvotvornih mati¢nih Celic ..., 16
Mezenhimske MatiCne CELICE ...t ssesss s ssss s sssssssssesssees 28
Posebnosti presaditve krvotvornih mati¢nih celic pri otrocih.....overeenneesseenenes 29
POZOVOT Pred SPIEJEIMOI ...uuvieeereuseenseesseessesesseesssesssessses s ssssessssssssess st e ss s ssassssssssssessssessssees 32
Program Bolnik - bolniku, psiholoSka podpora in svetovanje........neenneens 35
Navodila za bolnike po presaditvi krvotvornih mati¢nih celic.......cconerneimerniernirsnrennenns 38
Seznam pogostih kratic in SIOVarcek esel......eeneeeeesesisessssssssessseessesseees 66
Zdravniki hematologi in ustanove, kjer se zdravijo bolniki s krvnimi boleznimi.....68
DrusStvo bolnikov s krvnimi boleznimi SIOVENIJE ......cuveeeeeeereerneeesseeeseersessssessseesseesseesenes 70
Sorodna mednarodna drustva bolnikov, zdruZenja in SKUpine ......coueomersrernsrsnsenneens 83






uvoD

Ena od pomembnih dejavnosti Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije je
seznanjanje bolnikov z razlicnimi krvnimi boleznimi in nacini zdravljenja. Tako je
bilo izdanih v zadnjih letih ve¢ vodnikov za bolnike. Leta 2011 je izsla prva izdaja
vodnika o akutnih levkemijah in presajanju krvotvornih mati¢nih celic. Leta 2013
je izSla dopolnjena izdaja tega vodnika. Ker je tudi ta vodnik skoraj posel in ker je
v tem Casu prislo do Stevilnih novosti, smo se odlocili pripraviti novo izdajo. Zaradi
obsezZnosti in specificnosti tematike smo tokrat pripravili samo vodnik o presaditvi
krvotvornih maticnih celic in izpustili poglavja o akutnih levkemijah. V sedanji vo-
dnik smo vkljucili nove sodelavce s poglavji o HLA-tipizaciji, postopkih iskanja da-
rovalcev krvotvornih mati¢nih celic in novih nacinih zdravljenja nekaterih zapletov.
Odlocitev za izdajo novega vodnika sovpada z odprtjem novih prostorov Klinicnega
oddelka za hematologijo v pritli¢ju UKC, za katerega smo se ¢lani Drustva s Stevilnimi
drugimi trudili ve¢ kot 10 let.

Poleg sodelavceyv, ki so sodelovali pri pisanju strokovnih poglavij prej$njih izdaj
vodnika (prof. Sama Zvera, prim. JoZefa Pretnarja, prof. Janeza Jazbeca in diplomi-
ranih medicinskih sester Irene Katje Skode Gori¢an, Metke MlekuZ ter zdravstvenih
tehnikov Dragice Dolenc in pokojne Alenke Kobal) so pri novi izdaji sodelovale Se
asist. Simona Lucija AvcCin iz Univerzitetne pediatricne klinike, dr. Blanka Vidan-Jeras
in dr. Sendi Montanic iz Zavoda RS za transfuzijsko medicino ter dr. Ariana Barlic¢ iz
Educella.

Pisci in urednika vodnika verjamemo, da bo vodnik olajsal bolnikom in svojcem
njihove tezave, ki jih prinasa tako zahtevno zdravljenje, kot je presaditev krvotvornih
maticnih celic.

Izid vodnika so omogocili Fundacija za finaciranje invalidskih in humanitarnih
organizacij FIHO in donacije farmacevtskih firm: Celgene International, Johnson &
Johnson d.o.o0., Roche d.o.o0., Medis d.o.0., Novo Nordisk d.o.o., Shire, Pliva Ljubljana
d.o.o., Pfizer, Amgen zdravila d.o.o. in Sanofi-Aventis d.o.0., za kar se jim najlepsSe zah-
valjujemo. Iz Stevilnih izjav bolnikov, ki so dobili v roke prejSnje izdaje, vemo, da so
bila ta sredstva koristno porabljena.

Prim. JoZef Pretnar,
sourednik vodnika in podpredsednik Drustva.



NEKAJ UTRINKOV 1Z NOVEGA KLINICNEGA

ODDELKA ZA HEMATOLOGLIO
UKC LUUBLJANA

. \

OSREDN]JI DEL BOLNISKA SOBA

8



TIPIZACUATKIV IN POMEN

PRI PRESAJANJU KMC

Blanka Vidan-Jeras, Sendi Montanic

R,

BLANKA VIDAN-JERAS

SENDI MONTANIC

Sistem HLA

Zelja pomagati bliznjemu z darovanjem organa
ali krvotvornih matic¢nih celic (KMC) zal vedno ne
zadostuje za uspesno presaditev. V veliko prime-
rih, kot je to pri presajanju KMC, je predpogoj, da
med prejemnikom in darovalcem ni neskladnosti
v tkivnih antigenih, ki jih s kratico zapiSemo HLA
(Humani Levkocitni Antigeni). Danes vemo, da jih
nosimo na vecini svojih celic, a iz zgodovinskih ra-
zlogov poimenovanje »levkocitni antigeni« ohra-
njamo, saj so jih prvic¢ odkrili prav na levkocitih.

Vsaka oseba ima na celi¢nih povrSinah vrsto
razlicnih skupin sorodnih tkivnih antigenov, npr.
HLA-A, HLA-B, HLA-DR. Eno serijo v obliki gen-
skih zapisov, ki so na 6. kromosomu, podedujemo
od matere, drugo serijo pa od oceta. Geni za vsako
skupino sorodnih tkivnih antigenov so zapisani na
dolo¢enem mestu na kromosomu, ki ga imenujemo
lokus. Enako kot skupine sorodnih tkivnih antige-
nov tudi lokuse imenujemo HLA-A, HLA-B, HLA-DR.
Vsi genski zapisi, ki jih neka oseba ima, se izrazijo
na celi¢nih povrsinah. Celoten genski zapis ene ose-
be imenujemo tip HLA. Ta na vsakem lokusu vsebu-
je genska zapisa za dva tkivna antigena: enega od
matere, drugega od oceta.

Analiza tipov na HLA vzorcu, opravljena na na-
klju¢no izbranih osebah slovenskega izvora, je po-
kazala, da na vsakem lokusu najdemo veliko Ste-
vilo razlicnih genskih zapisov, ali poenostavljeno
povedano: zapisov druzinskih ¢lanov. Na primer v
skupini sorodnih tkivnih antigenov HLA-A najde-



Celi¢na
povrsina

Materin del
genskega zapisa

Ocetov del y

genskega zapisa \\_I/

GENI HLA V CELICNEM JEDRU IN ANTIGENI HLA NA CELICNI POVRSINI

mo HLA-A*02, HLA-A*03, A*11 itd. Podobno raznolikost so opazili tudi v drugih po-
pulacijah po svetu. Tipi HLA posameznih oseb se zaradi te raznolikosti med seboj v
veclini primerov zelo razlikujejo. Raznolikost pa povecajo tudi Stevilne mozne kombi-
nacije razli¢nih genskih zapisov. Tako so si z ozirom na HLA lahko identi¢ni sorojenci
ter zelo redki nesorodni posamezniki.

Znano je, da neujemanja v tkivnih antigenih HLA med darovalcem in prejemni-
kom KMC odlocilno vplivajo na pojav bolezni presadka proti gostitelju (GVHD) ter
na prezivetje bolnika po presaditvi. Idealni darovalec je z ozirom na HLA identi¢ni
monozigotni dvojcek, temu sledi bolniku HLA identi¢ni sorojenec, naslednja izbira
pa je HLA skladni nesorodni darovalec.

Tkivno skladni sorodni darovalec

V slovenskem transplantacijskem programu, tako kot tudi drugje v svetu, bolni-
ku najprej iSCemo ustreznega darovalca v njegovi ozji druzini. Kadar poznamo tipe
HLA starSev in potomcev, lahko ugotovimo vzorec dedovanja v druZzini, tako da do-
lo¢imo gene HLA, ki jih je posameznik podedoval od matere (prvi haplotip) in od
oceta (drugi haplotip). Teoreti¢no lahko identi¢nega sorojenca pricakujemo v 25 %
druzin z dvema otrokoma. S Studijo, ki smo jo izvedli leta 2012, smo Zeleli ugotoviti,
v kolik$Snem odstotku lahko za slovenske bolnike najdemo tkivno skladnega soro-
dnega darovalca. Analizirali smo 744 druZin, ki smo jih v Centru za tipizacijo tkiv
obravnavali v letih od 1996 do 2011. Najve¢ sorodnih darovalcev (43,6 %) smo za
nase bolnike nasli v letu 1998, najmanj pa leta 2008 (9 %). Razlog za to razliko lah-
ko iS¢emo v povprecnem Stevilu otrok v slovenskih druZinah. Predvsem zadnja leta
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opazamo upadanje Stevila otrok v druzini. Z druzinskimi analizami smo ugotovili, da
na izbiro sorodnega darovalca znotraj slovenskih druzin v veliki meri vpliva upada-
nje povprecnega Stevila otrok. Glede na to, da kot odraz dogajanja v zahodni Evropi
lahko pric¢akujemo nadaljnje upadanje Stevila otrok v slovenskih druzinah, bo zelo
verjetno vedno vecji pomen dobivala presaditev KMC nesorodnih darovalcev.

Tipizacija tkivnih antigenov HLA

Glede na to, ali gre za sorodnega ali nesorodnega darovalca KMC, se odlo¢amo za
nacin dolocanja (tipizacije) genov HLA. Tako jih lahko dolo¢imo na nizki stopniji lo-

HLA-A*02 HLA-A*02:01

NIZKA IN VISOKA LOCLJIVOST

cljivosti, kar pomeni, da dolo¢imo skupino sorodnih genskih zapisov, npr. HLA-A*02.
Lahko pa jih dolo¢imo na visoki stopnji loCljivosti, kar pomeni, da gensko razlic¢ico
natancno dolo¢imo, npr. HLA-A*02:01.

Med druzinskimi ¢lani iSCemo tkivno skladnega darovalca tako, da gene HLA do-
loCamo na nizki stopnji locljivosti in v idealnem primeru pricakujemo ujemanje v
6 od 6 antigenov (2xA + 2xB + 2xDR). V nekaterih primerih z druzinsko analizo ne
moremo dolociti vzorca dedovanja, kar pomeni, da ne moremo ugotoviti, katere gene
je bolnik podedoval od oceta, katere pa od matere (ne vidimo haplotipov). Takrat
ne moremo z gotovostjo potrditi identi¢nosti s sorojencem, ki je mozni darovalec.
Najpogosteje se to zgodi takrat, ko Stevilo dosegljivih druzinskih ¢lanov ni zadostno.
Bolnika in moZnega darovalca v tem primeru obravnavamo tako, kot da gre za ne-
soroden par, zato tipizacijo izvedemo na visoki stopnji locljivosti. Z ugotovitvijo, da
imamo glede na HLA identi¢ni par, zaklju¢imo prvo stopnjo tipizacije in leceCemu
zdravniku posljemo izvid. To ugotovitev pa je potrebno Se potrditi iz novega vzorcka
krvi bolnika in moznega darovalca.

Pri potrditveni tipizaciji bolnika in sorodnega darovalca tipizacijo HLA ponovimo,
da bi potrdili izsledke prve tipizacije in izkljucili moznost kakrsne koli napake.
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Kadar med druzinskimi ¢lani ni primernega darovalca, ga poskusamo najti v re-
gistrih nesorodnih darovalcev. Za to potrebujemo tipizacijo dveh dodatnih lokusov
HLA-C in HLA-DQ, tako da celoten tip HLA bolnika vsebuje 5 lokusov (HLA-A, B, C,
DR, DQ), tipiziranih na visoki stopnji lo¢ljivosti.

Nacini tipizacije HLA

Metodo tipizacije HLA izberemo glede na zahtevano stopnjo locljivosti, vse pa te-
meljijo na analizi deoksiribonukleinske kisline (DNK), torej dedne snovi, vsebovane
v kromosomih, ki se nahajajo v celi¢nih jedrih. Celice, ki jih dobimo z vzor¢kom bol-
nikove krvi, najprej razgradimo, kar nam omogoca, da osamimo DNK ter jo pripravi-
mo za analizo. Da bi imeli zadostno koli¢ino DNK, najprej namnozimo predel, ki vse-
buje zapise za HLA. Tega lahko analiziramo na razli¢ne nacine. V Centru za tipizacijo
tkiv (CTT) to naredimo z iskanjem znacilnih delov genskega zapisa v DNK (prileganje
specifi¢nih sond) ali z analizo vsakega posameznega gradbenega elementa DNK in
njene rekonstrukcije (sekvencioniranje DNK).
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- “
ISKANJE NESORODNIH DARC I" !' '
IN DELOVANJE REGISTROV

Blanka Vidan-Jeras in Sendi Montanic

V 70. letih prejSnjega stoletja je postajala presaditev KMC vse bolj uspeSen nacin
zdravljenja predvsem levkemij in sorodnih malignih krvnih bolezni. Neskladnost v
tkivnih antigenih je bila eden poglavitnih razlogov, da veliko bolnikov ni imelo pri-
mernega sorodnega darovalca. Zato ne preseneca dejstvo, da so takrat za danes
45-letnega Simona Bostica, ki mu je Zivljenje lahko resila le presaditev KMC, prisli
na zamisel, da bi iskali darovalca tudi med nesorodniki. Zdravniki so starSema Lon-
doncana Simona tedaj povedali, da nih¢e od druZinskih ¢lanov ni primeren darovalec
KMC zanj, a da njihov sin lahko prezivi le s pomocjo presaditve KMC. Simonova mati
Elisabeth je v obupu poiskala pomo¢ pri medijih, da bi spodbudili mozne daroval-
ce. V dveh mesecih se je prijavilo vec tisoc ljudi, da bi jih testirali in ugotovili, ali so
primerni darovalci za Simona. Zgodilo se je neverjetno, eden izmed njih je bil res
ustrezen in leta 1973 so v Angliji pri Simonu opravili prvo uspeSno presaditev KMC
nesorodnega darovalca na svetu. Leta 2013 je praznoval 40. obletnico presaditve.

Na podlagi Simonove izkusnje je Ze naslednje leto
v Angliji zaCel rasti prvi register nesorodnih daroval-
cev KMC z imenom Anthony Nolan Bone Marrow Do-
nors. Ustanovila ga je mati obolelega Anthonyja, ki je
upala, da bo Simonova izku$nja lahko pomagala tudi
njenemu sinu. Postopoma so podobni registri zaceli
nastajati tudi drugod po svetu. Da bi bolnikom dali
¢im veCjo moznost najti tkivno skladnega darovalca,
iggﬁ?@'ﬁﬁ? ﬁg-&%‘ﬁmm so se leta 1988 ti registri zdruZili v svetovni register
BMDW (Bone Marrow Donors Worldwilde). Gre za
organizacijo, ki vodi zbirko tipov HLA darovalcev z vsega sveta in deluje na neprofitni
osnovi. Prof. Mateja Bohinjec je skupaj s sodelavci leta 1992 ustanovila slovenski re-
gister nesorodnih darovalcev KMC Slovenija Donor ter dosegla prikljucitev k BMDW.
Register je doZivel svoj razcvet po decembru leta 2004, ko je priznana flavtistka Irena
Grafenauer javnosti oznanila, da ima levkemijo in potrebuje presaditev KMC, pri Ce-
mer pa bi bila najve¢ja moznost, da bi zaradi genetskih znacilnosti populacije zanjo
nasli tkivno skladnega darovalca ravno v slovenskem registru.

V tem prelomnem casu je kljutno vlogo odigral na Zavodu RS za transfuzijsko
medicino (ZTM) dolgoletni vodja registra Slovenija Donor (SD) prof. MatjaZ Jeras s
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podporo vseh sodelavcev v CTT ter mnogih, ki jih zaradi Stevil¢nosti ni mogoce nas-
teti. Akcije, s katerimi je register vkljuceval nove darovalce po vsej Sloveniji, je vodil
dolgoletni medicinski vodja SD mag. Mihael Tonejc. Danes BMDW zdruZuje preko 50
nacionalnih registrov in v njih ve¢ kot 28 milijonov darovalcev ter skoraj 700.000
enot popkovnicne krvi. Register SD pa sestavlja vec kot 16.000 darovalcev in nekaj
vec¢ kot 300 enot popkovni¢ne krvi. Za izgradnjo in razvoj nasega nacionalnega re-
gistra je potrebno mnogo interdisciplinarnega sodelovanja, v katerega so vkljuceni
tako strokovnjaki z vseh oddelkov ZTM kot tudi zunanji sodelavci, predvsem z obeh
klini¢nih oddelkov za hematologijo UKC, na Interni in Pediatri¢ni kliniki, ter Sloveni-
ja Transplanta (Zavod RS za presaditve organov in tkiv).

Pri presajanju KMC nesorodnega darovalca je testiranje tkivne skladnosti med
bolnikom in darovalcem Sirse in bolj poglobljeno kot pri sorodnih parih. Usklaju-
jemo 5 lokusov HLA na visoki stopnji locljivosti tipizacije. Ker ima vsakdo po dve
genski razlicici vsakega lokusa, usklajujemo torej 10 genskih razlic¢ic (2xA + 2xB +
2xC + 2xDR + 2xDQ).

TKIVNA SKLADNOST: 10/ 10 NA VISOKI STOPNJ1
LOCLJIVOSTI

DAROVALEC

MINIMALNA ZAHTEVA SLOVENSKEGA TRANSPLANTACIJSKEGA .
PROGRAMA ZA TKIVNO SKLADNOST PRI PRESADITVI KMC: 9/10

TKIVNA SKLADNOST MED BOLNIKOM IN NESORODNIM DAROVALCEM

Potrditveno tipizacijo pri bolniku opravimo iz novega vzorcka krvi, ravno tako za
nov vzorcek krvi prosimo tudi darovalca. Ne glede na to, ali je darovalec ¢lan registra
SD ali prihaja iz tujine, potrditveno tipizacijo opravimo v Centru za tipizacijo tkiv v
Ljubljani.

V SD iskanje za slovenske bolnike vedno pri¢nemo v lastnem registru, nadaljuje-
mo pa ga v BMDW. Iskanje ustreznega darovalca med vec kot 28 milijoni vpisanih
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v svetovnem registru je lahko hitro ali zelo zapleteno in dolgotrajnejse, vedno pa je
podprto z racunalniSkim programom, ki ga zagotavlja BMDW in kasneje posamezni
registri, od koder izhajajo moZni izbrani darovalci. Pri slovenskih bolnikih s tipi HLA,
ki se pojavljajo v populaciji oseb evropskega izvora pogosto, je iskanje darovalca na-
vadno zelo hitro. Zapleti pa se pojavijo pri bolnikih z redkim tipom HLA. Ce pogleda-
mo z zornega kota slovenskih darovalcey, jih je najve¢ (okrog 40 %) darovalo ravno
za slovenske bolnike. Eden od razlogov za to so tudi znacilni vzorci tipov HLA, ki jih
opazimo v slovenski populaciji. Zato ima na$ nacionalni register poseben pomen.
Ena njegovih nalog je vkljuCevanje novih darovalcey, ki se v register lahko vpiSejo
od 18. do 40. leta starosti. Pri tem morajo prestati splos$ni zdravniski pregled in dati
vzorcek krvi za tipizacijo HLA. Darovalec, ki je ustrezen za dolo¢enega bolnika, pa je
lahko vsak vpisani, v starosti med 18 in 60 let. Darovalci v BMDW, ki so iz razli¢nih
nacionalnih registrov, imajo tipe HLA dolocene na razli¢nih stopnjah locljivosti tipi-
zacije, nekaj jih ima visoko, nekaj nizko, nekaj pa vmesno stopnjo.

AT LT

STOPNJA LOCLJIVOSTI TIPIZACIJE HLA PRI DAROVALCIH V BMDW

Hitrost, s katero lahko za dolocenega bolnika najdemo darovalca, je odvisna tudi
od stopnje locljivosti tipizacije darovalca v registru. Cim niZja je stopnja lo¢ljivosti
tipizacije, tem ve¢ ¢asa bomo porabili za dodatne manjkajoce tipizacije HLA, ki jih
naro¢amo pri registru, iz katerega je darovalec. Pri nepopolno tipiziranih darovalcih
je v veliko pomoc znanje populacijske genetike sistema HLA. Predvideti moramo, pri
katerem darovalcu lahko pricakujemo, da se bodo manjkajoci deli tipa HLA skladali
z bolnikovim. Veliko podporo pri tem nam nudijo rac¢unalniski programi. Predvsem
ameriski nacionalni register daje svoje programe brezpla¢no na razpolago vsem dru-
gim registrom. Lahko recemo, da je medsebojno povezovanje in sodelovanje med
registri klju¢nega pomena za uspesno in hitro pot do bolniku ustreznega darovalca.
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PRESADITVLJO

KRVOTVORNIH MATICNIH CELIC

JoZef Pretnar, Samo Zver

SAMO ZVER
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Uvod

Kljub napredku medicine zaenkrat Stevilnih,
predvsem malignih krvnih bolezni, Se vedno ne
moremo ozdraviti z obi¢ajnimi nacini zdravljenja.
Pri poizkusih na Zivalih so ugotovili Ze pred 60 leti,
da le-te preZivijo sicer smrtni odmerek obsevanja,
Ce jim po obsevanju vbrizgamo celice kostnega
mozga ali vranice. V 50. letih prejSnjega stoletja je
tako profesor Thomas v ZDA pricCel zdraviti s pre-
saditvijo mati¢nih celic kostnega mozga bolnike z
napredovalo levkemijo. Prvi poizkusi so bili neu-
spesni, ker takrat Se niso prepoznali transplanta-
cijskih antigenov (sistem HLA). Deset let kasneje,
po odkritju teh antigenov pa je postala presaditev
vse bolj ucinkovit nacin zdravljenja krvnih bolezni.
Za svoje delo je profesor Thomas leta 1990 prejel
Nobelovo nagrado za medicino.

0d pionirskih zacetkov v 50. letih prejsnjega sto-
letja do leta 2013 je bilo po svetu tako opravljeno
Ze 1.000.000 presaditev. Prvi poizkusi zdravljenja
s presaditvijo so v Sloveniji sledili hitro, tako je bilo
v zgodnjih 60. letih opravljeno nekaj presaditev v
Mariboru, Slovenj Gradcu, BreZzicah, na Jesenicah
in morda Se kje, vendar je na voljo le malo podat-
kov v strokovni literaturi.

S sodobnim programom presajanja krvotvornih
mati¢nih celic smo v Sloveniji priceli leta 1989. V
programu presajanja sodelujejo poleg internistov
hematologov pediatri, hemato-onkologi, transfuzi-
ologi in specialisti s podroc¢ja onkologije. Gre torej
za izrazito multidisciplinaren nacin zdravljenja. V



PRVI ODVZEM KOSTNEGA MOZGA V UKC LJUBLJANA, DECEMBRA 1988.

Sloveniji presajamo krvotvorne mati¢ne celice odraslim bolnikom na Klini¢nem od-
delku za hematologijo UKC Ljubljana, otrokom pa na Klini¢cnem oddelku za otro$ko
hematologijo in onkologijo Pediatri¢ne klinike UKC Ljubljana. Opravljamo program
tako avtolognih kot alogeni¢nih presaditev sorodnih in nesorodnih darovalcev kakor
tudi presajanje krvotvornih mati¢nih celic iz popkovnicne krvi. Od zacetka programa
do konca leta 2015 smo opravili v Ljubljani okrog 1.400 presaditev.

Krvotvorne matic¢ne celice

Krvotvorne maticne celice so celice, iz katerih nastanejo vse krvne celice - eri-
trociti, levkociti in megakariociti, iz katerih nastajajo trombociti. Pri odraslem se te
celice nahajajo v kostnem mozgu. Maticne celice, ki smo jih zbrali iz kostnega mozga,
so bile dolgo edini dostopni vir za zdravljenje, zato se je ukoreninil izraz presaditev
kostnega mozga, Ceprav danes ta nacin zbiranja uporabljamo, razen pri otrocih, le
izjemoma. Darovalcu odvzamemo kostni mozeg s posebnimi iglami iz zadnjih de-
lov medenicnih kosti - ¢revnic. Ker je postopek dolgotrajen in bole¢, mora biti daro-
valec v splosni anesteziji. S postopkom »mobilizacije« lahko zberemo za presaditev
zadostno koli¢ino mati¢nih celic tudi iz venske krvi. Ta nacin zbiranja se je najpre;j
uveljavil pri avtolognih presaditvah, kasneje pa tudi pri alogenic¢nih. Za to, da dose-
Zemo pri darovalcu zadostno koli¢ino matic¢nih celic, je potrebno, da mati¢ne celice
iz kostnega mozga preidejo v vensko kri, kar imenujemo »stimulacija«. Darovalec
pred zbiranjem prejema posebno zdravilo filgrastim (G-CSF—angl. granulocyte colo-
nies stimulating factor)— dejavnik, ki stimulira rast granulocitov v kolonijah, v obliki
podkoznih injekcij. Filgrastim povzroci prehajanje mati¢nih celic v kri. Stimulacijo
lahko spremljajo bolec¢ine v kosteh in drugi splosni znaki, podobni gripi. Peti dan
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stimulacije je obicajno v krvi Ze zadostna kolicina matic¢nih celic, ki jih nato zberejo s
posebnim celi¢nim loCevalcem na Zavodu RS za transfuzijsko medicino. Pri tem po-
stopku darovalcu iz ene vene odvzemajo kri, ki tece v celi¢ni loCevalec. Tam se zbirajo
maticne celice, ostale sestavine krvi pa se vracajo preko druge vene nazaj darovalcu.
Postopek zbiranja traja veC ur in ga po potrebi lahko naslednji dan ponovimo.

Maticne celice se nahajajo v velikem Stevilu tudi v posteljici (placenti) in popkov-
nicni krvi. Celice zberejo po rojstvu placente med porodom iz popkovnic¢ne vene.
Postopek je povsem nenevaren tako za otroka kot mater. Celice lahko shranijo v
javni banki in so namenjene za alogeni¢no presaditev katerega koli bolnika, lahko
pajih starsi shranijo v komercialni banki za morebitno kasnejSo uporabo pri svojem
otroku.

Alogenic¢na presaditev

Ce za presaditev uporabimo mati¢ne celice skladnega darovalca, govorimo o alo-
geni¢ni presaditvi. Ce je darovalec sorodnik, gre za sorodno alogeni¢no presaditev,
Ce pa je darovalec iz registra nesorodnih darovalcev, gre za nesorodno alogeni¢no
presaditev. Praviloma morata biti darovalec in prejemnik povsem skladna v tkivnih
antigenih sistema HLA, le izjemoma dopus¢amo manjso neskladnost. Glede na zako-
ne dedovanja je verjetnost, da sta dva sorojenca skladna 25 %. Ker so v zahodnem
svetu, tudi v Sloveniji, druzine majhne, je moznost, da bi imel bolnik skladnega so-
rodnega darovalca, majhna. Zaradi tega vse ve¢ uporabljamo maticne celice nesoro-
dnih darovalcev. Po vsem svetu obstajajo registri prostovoljnih darovalcev mati¢nih
celic. Registri so med sebojno racunalnisko povezani, tako da za bolnika lahko pois-
Cejo skladnega darovalca iz katerega koli registra. Trenutno je v registre vpisanih ve¢
kot 28.000.000 prostovoljnih darovalcev. V Sloveniji je nacionalni register Slovenija
Donor pri Zavodu RS za transfuzijsko medicino, ki vkljucuje okrog 16.000 daroval-
cev. Verjetnost, da bomo nasli za bolnika ustreznega darovalca med nesorodnimi da-
rovalci, je priblizno 80 %. Podobno nastajajo tudi registri mati¢nih celic zbranih iz
popkovnicne krvi. Le-te prihajajo v poStev predvsem pri presaditvah pri otrocih.

Alogenic¢na presaditev prihaja v poStev predvsem pri bolnikih z razli¢nimi vrstami
akutnih levkemij, pri mlajsih bolnikih z mielodisplasti¢nimi sindromi, pri nekaterih
oblikah kronic¢nih levkemij in pri aplasticni anemiji. Bolniki morajo biti praviloma
mlajsi od 65 let, Ce jih zdravimo z avtologno ali nemieloablativno alogeni¢no presa-
ditvijo krvotvornih mati¢nih celic (PKMC). Ce jih nameravano zdraviti z mieloabla-
tivno alogeni¢no PKMC, morajo biti mlajsi od 60 let. Pred zdravljenjem je potrebno
natan¢no oceniti delovanje plju¢, ledvic in srca, saj resnejSe okvare vitalnih organ-
skih sistemov niso zdruzljive s PKMC.

18



Po priporocilih Evropskega zdruZenja za presaditev kostnega mozga (EBMT) je
alogenicna PKMC uveljavljen in priporocen nacin zdravljenja pri AML, ALL in MDS z
visoko stopnjo tveganja Ze v prvi remisiji bolezni, pri vseh drugih bolnikih z AML in
ALL pa v drugi remisiji bolezni.

Pomen skladnosti med darovalcem in prejemnikom ter reakcija presadka
proti gostitelju (angl. graft versus host disease - GVHD)

Za alogeni¢no PKMC mora imeti bolnik ustreznega darovalca KMC. Tega iS¢emo na
osnovi skladnosti antigenov glavnega histokompatibilnega kompleksa, pri ¢loveku
znanega kot HLA antigenski sistem. Ve¢inoma dopuS¢amo neskladje v enem HLA
paru (9/10) in v dveh parih (8/10), Ce je vir presadka popkovnic¢na kri, ki vsebuje
imunolosko Se nedozorele, naivne limfati¢ne celice. Povsem skladnega sorodnega ali
nesorodnega dajalca najdemo v pribliZzno 80 % neskladnega, v enem antigenu HLA
pa $e v dodatnih 16 %. Ce obstaja neskladje v HLA antigenih, potem je ve¢ja verje-
tnost, da nastane akutna in kroni¢na zavrnitvena reakcija (GVHD). Ta neskladnost
bistveno vpliva na preZivetje bolnikov. Zavedati pa se je potrebno, da so poleg siste-
ma HLA Se Stevilni drugi antigenski sistemi, katerim pravega pomena Se ne znamo
dolociti, na primer t.i. minor histokompatibilnostni kompleks.

GVHD se lahko pojavi Ze v prvih 14 dneh po alogeni¢ni PKMC in je posledica ne-
posrednega delovanja darovalcevih limfocitov. Govorimo o akutni GVHD. Pojavi se
v nekako 40-60 % PKMC. Prizadene najpogosteje kozo, jetra in prebavno cev. Sto-
pnja intezivnosti je lahko razli¢na, od blago pordelih dlani in podplatov, do smrtno
nevarne okvare jeter in neobvladljivega bruhanja in drisk. Akutna GVHD je inten-
zivnejSa pri nesorodni PKMC, pri starejsih bolnikih, pri ne povsem skladnih daro-
valcih in pri darovalkah, ki so Ze rodile. Za preprecevanje reakcije bolnik prejema
imunosupresivna zdravila, najveckrat ciklosporin v kombinaciji z metotreksatom
ali mofetil-mikofenolno Kislino. Pri nesorodnih PKMC ali pri nepopolni HLA skla-
dnosti dodatno uporabljamo tudi protitelesa proti limfocitom. V zadnjem letu se
uveljavlja uporaba protilimfocitnih protiteles tudi pri povsem skladni sorodni alo-
geni¢ni PKMC. Imunosupresivno zdravljenje traja 6 mesecev, ¢e pa pride do GVHD
pa lahko tudi bistveno dlje, to je, vse dokler GVHD ne izzveni. V primeru da pride do
akutne GVHD, bolnike zdravimo z glukokortikoidi, na primer z metilprednisolonom.
Ce se GVHD na metilprednisolon ne odziva (rezistentna GVHD), je napoved izida
resna. Potrebno je namrec intenzivnejSe zdravljenje s kombinacijo ve¢ imunosupre-
sivov, s pogostimi okuzbami, ki so lahko za bolnika usodne. Vse bolj se uveljavljajo
tudi drugi nacini zdravljenja rezistentne GVHD z zunajtelesno fototerapijo (ECP) in
zdravljenje z infuzijo alogeni¢nih mezenhimskih mati¢nih celic. Oba nacina izvaja-
mo ze tudi pri nas.
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Kroni¢na GVHD se pojavi po 100 dneh po presaditvi in je posledica reakcije daro-
valCevih limfocitov, ki so nastali iz presajenih KMC. KaZe se s kroni¢nimi vnetnimi
spremembami koZe, lahko podobnimi ekcemu ali zabrazgotinjenju, s spremembami
kot pri jetrni cirozi, kroni¢nim vnetjem prebavne cevi, obstruktivnim vnetjem pljuc,
z okvaro slinavk in solznic, ki imajo za posledico kroni¢no vnetje o¢i in ustne votline.
Kroni¢no GVHD zdravimo prav tako z glukokortikoidi, ki jih kombiniramo z drugimi
imunosupresivnimi zdravili. V¢asih je u¢inkovita zunajtelesna foto terapija (ECP). Pri
tej s posebnim postopkom obsevamo limfocite, ki smo jih inkubirali z fotosenzibili-
zatorjem psoralen, z ultravijoli¢no (UV) svetlobo in jih na ta nacin inaktiviramo. Ce-
loten mehanizem delovanja Se ni povsem znan. Od leta 2012 ta postopek zdravljenja
izvajajo tudi v Sloveniji na Zavodu RS za transfuzijsko medicino.

Avtologna presaditev

Pri avtologni presaditvi uporabljamo bolnikove lastne mati¢ne celice. Avtologna
presaditev prihaja v posStev predvsem pri bolnikih z malignimi limfomi, tako ne-
-Hodgkinovimi kot Hodgkinovimi, ter diseminiranim plazmocitomom. Redkeje jih
uporabljamo za zdravljenje nehematoloskih rakavih bolezni eksperimentalno pa pri
zdravljenju nekaterih avtoimunskih bolezni, na primer sistemskega lupusa in mul-
tiple skleroze. Maticne celice zberemo bolniku potem, ko smo s konvencionalnim
zdravljenjem s citostatki dosegli remisijo bolezni (to je stanje, ko z obicajnimi prei-
skavami ne zaznamo vec znakov bolezni ali le minimalno prisotnost znakov). Bolnika
pripravimo na zbiranje obicajno s filgrastimom. Zbrane celice potem na Zavodu RS
za transfuzijsko medicino zamrznejo in hranijo v tekocem dusiku do uporabe. Za
samo presaditev uporabljamo identicne ali podobne nacine priprave kot pri aloge-
ni¢ni presaditvi. Neposredno pred presaditvijo zmrznjene celice odtalijo v vodni
kopeli in jih vbrizgajo neposredno v Zilo. Ker gre za presaditev lastnih mati¢nih celic
seveda ni reakcije presadka proti gostitelju in imunosupresivno zdravljenje ni pot-
rebno. Ker tudi ni so¢asne reakcije presadka proti levkemiji oziroma tumorju, obsta-
ja vecja verjetnost za ponovitev bolezni.

Po priporocilih EBMT je avtologna PKMC priporoc¢en nacin zdravljenja predvsem
pri bolnikih z diseminiranim plazmocitomom ter Hodgkinovimi in ne-Hodgkinovimi
malignimi limfomi in pri nekaterih oblikah AML. Po priporocilih EBMT se avtologna
PKMC priporoca pri bolnikih z AML v nekaterih izbranih primerih. Pri ALL koristnost
zdravljenja z avtologno PKMC ni dokazana.

Singenic¢na presaditev

Pri singenicni presaditvi sta prejemnik in darovalec enojaj¢na dvojcka. Gre za po-
polno imunsko skladnost, zato ne more priti do reakcije proti gostitelju in ni potrebno
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imunosupresivno zdravljenje. Prav tako pa ni reakcije presadka proti levkemiji oziroma
tumorju, zato je ponovitev bolezni pogostejsa, podobno kot pri avtologni presaditvi.

Mieloablativna in nemieloablativha PKMC

V zadnjih letih se je poleg mieloablativne uveljavila tudi nemieloablativna PKMC.
Pri mieloablativni PKMC bolnike pred presaditvijo zdravimo z velikimi odmerki ci-
tostatikov in/ali obsevanjem vsega telesa. Cilj je odstraniti vse maligno spremenjene
celice, a hkrati nepovratno uni¢imo tudi preostale, sicer zdrave mati¢ne celice. Nato
bolnikom vrnemo zbrane avtologne ali alogenicne KMC, ki obnovijo hematopoezo.
Ce KMC ne bi vrnili ali pa bi vrnili premajhno $tevilo celic, se delovanje kostnega
mozga ne bi obnovilo in bi bolnik kmalu podlegel zapletom, predvsem zaradi krva-
vitev in okuZzb. Zdravljenje je agresivno in ima Stevilne nezelene ucinke in zaplete.

Smrtnost pri alogeni¢ni PKMC znasa od 20-30 %, predvsem zaradi GVHD in ra-
zvoja razlicnih oportunisti¢nih okuzb. Z alogeni¢no PKMC zagotovimo tudi reakcijo
GVT/GVL. Novejsi nacin alogenicne PKMC je nemieloablativna PKMC, imenovana
tudi ,,mini PKMC”. Bolnikov ne zdravimo z velikimi, mieloablativnimi odmerki citos-
tatikov in obsevanjem vsega telesa, temvec dobijo citostatike v odmerkih, ki zago-
tovijo hudo, vendar le prehodno zavoro imunskega sistema. Prejemnikova preho-
dna zavora imunskega sistema omogoci, da se darovalceve KMC ,vsadijo“ (angl. en-
graftment) v stromi prejemnikovega kostnega mozga. Ker zaradi manj$ih odmerkov
citostatikov ne uni¢imo vseh malignih celic, je za zdravljenje klju¢na Ze omenjena
reakcija GVT/GVL. Nemieloablativno PKMC uporabljamo predvsem pri starejSih bol-
nikih, ki niso primerni za intenzivno pripravo na presaditev, lahko pa tudi pri ponov-
nih presaditvah.

Haploidenti¢na PKMC

V zadnjih letih vse vec¢ izvajajo haploidenticno PKMC, kar omogocajo novi pristo-
pi pri preprecevanju GVHD z visokimi odmerki ciklofosfamida po presaditvi. Pri tej
vrsti PKMC gre le za polovi¢no skladnost med darovalcem in prejemnikom, zato so
darovalci najpogosteje starsi. Ve¢inoma s haploidenticno PKMC zdravimo le bolnike,
ki nimajo na voljo ustreznega darovalca KMC in jim je alogeni¢cna PKMC edina moz-
nost ozdravitve.

Pregled in preiskave pri bolniku in darovalcu pred presaditvijo
in postopki zbiranja

Odvzem KMC je za darovalca zdravstveni poseg, ki lahko prinasa tudi doloc¢eno
tveganje. To velja tako za zbiranje KMC iz periferne krvi, Se bolj pa za odvzem kostne-
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ga mozga. Zato se pred odvzemom opravijo doloc¢ene preiskave, tako da ne bi more-
bitna bolezen darovalca pomenila poslabsanje pri darovalcu, pa tudi ne povzrocila
morebitnih dodatnih zapletov pri bolniku. Darovalca moramo pred darovanjem po-
drobno seznaniti o nacinih zbiranja KMC in mu predstaviti vse prednosti in slabosti
razli¢nih nacinov zbiranja, tako s staliS¢a darovalca kot tudi prejemnika.

Darovalec je lahko vsaka polnoletna oseba. Pri tem uposStevamo zdravstvena me-
rila, ki veljajo za krvodajalce. Za nesorodne darovalce velja starostna meja 60 let, pri
sorodnih pa praviloma zgornje starostne meje ni, e so sicer zdravi. Dobro urejene
kroni¢ne bolezni, npr. arterijska hipertenzija, sladkorna bolezen, ne pomenijo kon-
traindikacije za darovanje.

Izjemoma so lahko pri sorodni alogeni¢ni PKMC darovalci tudi mladoletni soro-
jenci. Poleg privolitve starSev je potrebno soglasje Eticne komisije, v primeru starej-
Sega mladoletnika tudi njegov pristanek. Postopki so natanc¢no predpisani v Zakonu
o pridobivanju in presaditvi delov ¢loveskega telesa zaradi zdravljenja (UL St. 56, 29.
7.2015).

Pred uvrstitvijo na ¢akalno listo je potrebno opraviti dolocene preiskave pri bolni-
ku in tudi pri darovalcu.

Pregled darovalca opravi zdravnik specialist, ki praviloma ni neposredno povezan
z zdravljenjem bolnika. Poleg splosnega pregleda so po njegovi presoji v¢asih pot-
rebni tudi dodatni pregledi oziroma mnenja specialistov drugih strok. Pred darova-
njem je tudi potrebno pregledati darovaléeve Zile na rokah. Ce so te slabo dostopne
za vstavitev Zilnih katetrov ob zbiranju, je potrebno darovalcu predstaviti tudi potre-
bo po vstavitvi Zilnega katetra v veno na stegnu. Darovalca je potrebno tudi seznaniti
z moznostjo, da s postopkom stimulacije ne bo prislo do ustreznega porasta KMC v
periferni krvi. V takem primeru je seveda edini mozni nacin zbrati KMC iz kostnega
mozga. Ce darovalec izpolnjuje pogoje ob kliniénem pregledu, opravimo $e dodatne
laboratorijske preiskave. Tako dolo¢imo krvno skupino, pregledamo celotno krvno
sliko (hemogram), osnovne biokemic¢ne preiskave, s katerimi ocenimo normalno
delovanje jeter in ledvic ter preiskave s katerimi izklju¢imo okuZenost darovalca z
nekaterimi povzrocitelji nalezljivih bolezni, ki bi lahko ogrozili prejemnika: virusi
hepatitisa A, B in C, citomegalovirus (CMV), virus HIV, toksoplazma, sifilis in pri bol-
niku tudi na povzrocitelja tuberkuloze.

Ce gre za odvzem KMC iz kostnega mozga, le ta poteka v splo$ni anesteziji. Zato
pred odvzemom darovalca pregleda Se anesteziolog.
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Stimulacija in zbiranje perifernih KMC

Zbiranje perifernih KMC je danes najpogostejsi nacin zbiranja, tako pri avtologni
kot pri alogeni¢ni PKMC. Izjema je le pri otrocih in pri presaditvi zaradi aplasti¢ne
anemije ali kroni¢ne mieloi¢ne levkemije. Ker v venski krvi ni zadostnega Stevila
KMC, jih je potrebno s posebnim postopkom - stimulacijo - mobilizirati iz kostnega
mozga v kri. Pri darovalcu za alogeni¢cno PKMC pri¢nemo s stimulacijo 5 dni pred
odvzemom. Darovalec si sam da dvakrat dnevno zdravilo filgrastim (tovarniska ime-
na Neupogen, Tevagrastim, Zarzio itd.), ki spodbuja nastajnje KMC in njihovo izp-
lavljanje v kri. Zdravilo se daje v obliki podkoZnih injekcij. Kot stranski uc¢inek da-
rovalci prehodno obcutijo bolecine v kosteh in miSicah, podobno kot pri gripi. Pri
avtolognem odvzemu pa bolnik poleg filgrastima za ucinkovitejSo stimulacijo lahko
dobi tudi citostatike, najpogosteje ciklofosfamid v visokem odmerku.

ZBIRANJE PERIFERNIH KMC

Postopek zbiranja poteka na Zavodu RS za transfuzijsko medicino. Darovalcu vsta-
vijo Zilna katetra v obe komol¢ni kotanji. Preko enega katetra tece kri v poseben ce-
licen loCevalec, kjer se zbirajo KMC, po drugem katetru pa se ostale krvne sestavine
vracajo v darovalca. Postopek zbiranja traja 3 do 4 ure. Zapleti so zelo redki, najpo-
gosteje lahko pride do krvavitve (hematoma) na mestu punkcije Zile. Nekateri da-
rovalci obCutijo mravljincenje ali krce, ki so posledica zniZanja koncentracije kalcija
v krvi med postopkom zbiranja. Slednje je posledica dodajanja zdravil s katerimi
preprecimo strjevanje krvi v katetrih in loc¢evalcu.

Zbiranje KMC iz kostnega mozga
Iz kostnega mozga danes zbiramo KMC le izjemoma, razen pri otroskih presaditvah.

Ker je odvzem bole¢, ga opravimo v splos$ni anesteziji. Zaradi tega pred odvzemom da-
rovalca pregleda Se anesteziolog. Odvzem opravimo v asepti¢nih pogojih v operacij-
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ski dvorani. Kostni mozeg jemljemo s posebnimi punkcijskimi iglami iz obeh zadnjih
trnov Crevnice (ena od medenicnih kosti). Odvzem traja pribliZno eno uro, odvisno od
tega, koliko celic potrebuje bolnik. To pa je odvisno od njegove telesne mase. Kostni
mozeg je seveda pomesan s krvjo, celotna prostornina odvzetega kostnega mozga in
krvi je lahko tudi do 1 litra. Zato pri darovalcu pogosto 2 do 3 tedne pred odvzemom
opravimo odvzem Kkrvi za avtotransfuzijo. Po odvzemu darovalec ostane v bolniSnici
Se 24 ur zaradi opazovanja in intenzivnejSega lajSanja bolecin. Po odpustu obicajno
potrebujejo Se nekaj dni doma blazja sredstva proti boleCinam in pocitek. Zapleti so
redki, najpogosteje krvavitev - hematom na mestu odvzema in okuzba.

ZBIRANJE KMC IZ KOSTNEGA MOZGA

Tako darovalca perifernih KMC kot darovalca kostnega mozga praviloma pregle-
damo v hematoloski ambulanti leto dni po odvzemu.

Priprava (kondicioniranje) bolnikov

Na presaditev bolnika pripravimo s citostatiki v tako visokih odmerkih, da bi brez
presaditve povzrocili dokon¢no okvaro kostnega mozga in smrt bolnika. Citostati-
ke lahko kombiniramo tudi z obsevanjem bolnika z ionizirajo¢imi zarki. Pri pripravi
bolnikov z AML in MDS najpogosteje uporabljamo kombinacijo ciklofosfamida, ki ga
kombiniramo s citostatikom busulfanom. Obe zdravili dajemo v obliki intravenskih
infuzij. Priprava traja 6 dni. Bolniki imajo med pripravo lahko teZave, predvsem za-
radi bruhanja. Neposredni resni stranski u¢inki so sorazmerno redki. Presaditev op-
ravimo 24 ur po zakljuceni pripravi.
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KOMORA ZA PRIPRAVO ZDRAVIL CITOSTATIK PRIPRAVLJEN ZA INFUZIJO

Bolnike z ALL pripravimo na PKMC s kombinacijo ciklofosfamida in z obsevanjem
vsega telesa. Obsevanje je razdeljeno na 6 odmerkov in poteka na Onkoloskem insti-
tutu. Bolniki imajo lahko neposredno med obsevanjem teZave zaradi slabosti, pogos-
to pride tudi do vnetja obusSesnih slinavk. Na enak nacin pripravimo na presaditev
bolnike z nekaterimi oblikami malignih limfomov. Bolnike z nekaterimi drugimi vr-
stami malignih limfomov pa pripravimo s kombinacijo citostatikov po shemi BEAM
(BCNU, Etopozid, Citozin-arabinozid in Melphalan). Bolnike z diseminiranim plaz-
mocitomom pa praviloma pripravimo na presaditev z visokimi odmerki citostatika
melfalana (Alkeran).

Pri nemieloablativnih presaditvih uporabljamo v kombinaciji tudi druga zdravila,
kot so thiotepa, fludarabin.

Presaditev (infuzija) mati¢nih celic

Presaditev opravimo neposredno po zadnjem obsevanju oziroma 24 ur po koncu
kemoterapije. Pri alogeni¢ni sorodni presaditvi zbrane KMC bolniku vbrizgamo ne-
posredno v Zilo tako kot transfuzijo krvnih pripravkov. Ce gre za nesorodno PKMC in
je darovalec iz tujine, usluzbenec slovenskega registra Slovenija Donor prinese celice
iz tujine. Prenos lahko traja vcasih tudi vec kot 24 ur. KMC so sicer uporabne do 72
ur po odvzemu.

V primeru, da gre za avtologno PKMC, pa so KMC shranjene v posebnem kontej-

nerju s teko¢im dusikom na Zavodu RS za transfuzijsko medicino. Tako shranjene
celice so lahko uporabne vec desetletij. Ob presaditvi je potrebno celice najprej od-
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PRIPRAVA ZBRANIH KMC ZA TRANSFUZIJO

TRANSFUZIJA KMC

mrzniti in jih zatem neposredno vbrizgati v Zilo. Ker je zmrznjenim KMC dodano
sredstvo, ki preprecuje poskodbo celic ob zmrzovanju in taljenju (dimetilsulfoksid),
lahko infuzijo spremljajo reakcije, najpogosteje kot draZenje v grlu in siljenje na ka-

Selj. Resnejsi sopojavi so redki.
Zgodnji zapleti po presaditvi

Ze samo kondicioniranje lahko sprem-
ljajo zapleti, podobni kot pri zdravljenju z
obic¢ajnimi odmerki citostatikov: slabost,
bruhanje, driske, bolecine v ustih itd.

Ob tem pride tudi do okvare kostnega
mozga oziroma bolnikovih lastnih mati¢nih
celic. Bolniki postanejo slabokrvni, so brez
levkocitov in trombocitov in zato podvr-
Zeni okuzbam in krvavitvam. Zato so pot-
rebni razli¢ni ukrepi za preprecevanje teh
zapletov, kot so osamitev bolnikov v poseb-
nih sobah, uporaba profilakti¢nih protimi-
krobnih zdravil, poseben reZim prehrane,
transfuzije krvnih pripravkov. V primeru,
da kljub temu pride do okuZzbe, je potrebno
intenzivno antibioti¢no zdravljenje. Obdob-
je aplazije traja obicajno dva do tri tedne.
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Drug resen zaplet, ki se pojavi le pri alogenicni presaditvi, je reakcija presadka
proti gostitelju (GVHD), o kateri je vec v prejSnjem poglavju.

Seveda pa ima reakcija darovalcevih limfocitov proti prejemniku tudi dobro plat,
saj limfociti prepoznajo kot tujek tudi morebitne preostale bolnikove maligne ozi-
roma levkemicne celice in jih unicijo. Govorimo o reakciji presadka proti levkemiji
oziroma tumorju. Slednjo izkoris¢amo predvsem pri nemieloablativni PKMC.

Pozni zapleti po presaditvi in ohranjanje plodnosti

Poleg Ze omenjenih zapletov presaditve (okuzbe, reakcija presadka proti gostite-
lju) pa pri bolnikih pogosto ugotavljamo t.i. imenovane pozne posledice. Najpogo-
stejSa pozna posledica je sterilnost, Ki je posledica okvare spolnih Zlez zaradi velikih
odmerkov citostatikov in obsevanja. Pri moskih zato, e je le moZno, shranimo sper-
mo Ze pred samim zaCetkom kemoterapije ali pa neposredno pred samo presadi-
tvijo. Postopek ohranjevanja plodnosti pri Zenskah je bolj zapleten, saj je praviloma
potrebno vec ¢asa za stimulacijo ovulacije, za kar pa pogosto, vsaj pri bolnicah z aku-
tno levkemijo, ni dovolj ¢asa

Drugi nacini shranjevanja genetskega materiala so zaenkrat Se v raziskovalni fazi.
Poleg neplodnosti se pri Zenskah po presaditvi pojavi prezgodnja menopavza z oste-
oporozo, zato je potrebno nadomestno zdravljenje s spolnimi hormoni in zdravili za
preprecevanje osteoporoze.

Po presaditvi ugotavljamo vecjo pogostost sekundarnih novotvorb, zato je potreb-
no vse bolnike po presaditvi redno spremljati. Poleg sekundarnih novotvorb pride

lahko do okvar Stevilnih drugih organov - ledvic, pljug, srca, odi itd.

Pri bolnikih, ki so imeli presaditev v otrostvu, pogosto ugotavljamo zaostanek v
telesni rasti.
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ICNE CELICE

Ariana Barli¢

Poleg krvotvornih mati¢nih celic se v kostnem
mozgu nahajajo tudi mezenhimske mati¢ne celice
(MMC). To so predniske celice iz katerih se v ¢asu
razvoja organizma razvijejo razli¢ni tipi celic, kot
so kosti, hrustanec, misSice in masc¢obno tkivo. MMC
so pomembne pri zdravljenju in obnovi poskodo-
vanih tkiv. Njihova druga pomembna lastnost pa je
zaviranje delovanja imunskega odziva oziroma nje-
govo uravnavanje. Izlo¢ajo namrec velik nabor bi-
oaktivnih molekul, ki delujejo zaviralno na vecino
celic imunskega sistema. Imunosupresivno delo-
vanje MMC za zdravljenje bolnika z GVHD so prvi¢
. preiskusili na Svedskem leta 2004, od leta 2014 pa
ARIANA BARLIZ je taksno zdravljenje na voljo tudi v Sloveniji.

V kostnem mozgu so MMC zelo redke, saj predstavljajo le 0,001 %—0,1 % vseh pre-
ostalih jedrnih celic. Ker imajo sposobnost, da se v laboratoriju pritrdijo na dno gojil-
ne posode, jih lahko iz kostnega mozga osamimo ter vzpostavimo t.i. celi¢cno kulturo.
Stevila, potrebnega za klini¢no uporabo. NamnoZevanje celic v visoko - tehnoloskem
laboratoriju podjetja Educell poteka v strogo nadzorovanih pogojih. Samo namnoZe-
vanje celic obi¢ajno poteka tri tedne. Celi¢ni pripravek za infuzijo vsebuje sveze MMC
in ne odmrznjenih. Rezultati Studij so namrec¢ pokazali, da imajo odmrznjene celice
zmanj$ano sposobnost za imunosupresivno delovanje.

Ker je pridobivanje kostnega mozga invazivni poseg, razvijajo nove postopke za
pridobivanje MMC iz razli¢nih tkiv. Zelo veliko jih je v mas¢obnem tkivu, kot obetavni
vir celic se proucuje tudi tkivo popkovnice. Pridobivanje MMC iz tkiva popkovnice
ima veC prednosti - ne predstavlja nobenega tveganja za darovalce, celice so mlade
in se razmnozujejo hitro, lahko se pripravijo vnaprej ter do uporabe shranijo v parah
tekoCega dusika na —196 °C. Pred presaditvijo jih lahko ,obudimo” z nekajdnevnim
gojenjem v celi¢ni kulturi.

Za zdravljenje GVHD z MMC tkivna skladnost med prejemnikom in darovalcem ni
pomembna.

28



MATICNIH CELIC

Simona Lucija Avcin, Janez Jazbec

JANEZ JAZBEC

POSEBNOSTI PRESADIT

PRI OTROCIH

V prejSnjih poglavjih opisana osnovna nace-
la presaditve krvotvornih mati¢nih celic veljajo
v celoti tudi za otrosko populacijo, obstaja pa pri
otrocih nekaj specifik, ki so bodisi odraz posebno-
sti samega bolnika, kot organizma, ki se Se razvi-
ja, nekaj posebnosti pa se nanasa tudi na dajalce
krvotvornih matic¢nih celic, v primeru, Ce so le-ti Se
mladoletni.

V prvi vrsti je pri otroski populaciji glede presa-
ditve krvotvornih mati¢nih celic specificen nabor
indikacij za sam poseg. Le-ta se z novimi spozna-
nji na podroc¢ju otroske hematologije z leti sicer
nekoliko spreminja, v vsakem primeru pa velja, da
pri odlocitvi za presaditev uposStevamo trenutno
veljavne smernice Evropskega zdruzenja za presa-
ditev kostnega mozga (EBMT). Pri tem je potreb-
no poudariti, da se nabor indikacij za presaditev
krvotvornih mati¢nih celic precej razlikuje od na-
bora indikacij pri odraslih bolnikih.

Predvsem so v tem oziru specifi¢ni bolniki z vro-
jenimi motnjami presnove in bolniki s primarnimi
imunskimi pomanjkljivostmi, med katerimi je zna-
ten delez takih, pri katerih se presaditev izvaja ze v
obdobju dojencka. V tem obdobju so otroci Se po-
sebej dovzetni za morebitne toksi¢ne ucinke zdra-

vil, s katerimi bolnika pripravljamo na presaditev, poleg tega pa ima presaditev v zelo
zgodnjem otroskem obdobju lahko Ze bolj izraZene dolgorocne neZelene posledice

zdravljenja.
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Indikacije za presaditev krvotvornih maticnih celic pri otrocih po EBMT
so prikazane v tabeli.

Bolezen Status bolezni | Alo sorodna | Alo nesorodna | Avtologna

Akutna mieloblastna | CR1 nerizi¢na N N N

levkemija CR1 rizi¢na R N R
CR2 R RP R

AKkutna limfoblastna CR1 nerizi¢na N N N

levkemija CR1 rizi¢na RP RP N
CR2 R R RP

Ne-Hodgkinov CR1 N N N

limfom CR2 R RP RP

Hodgkinov CR1 N N N

limfom relaps RP D R

Mielo-displasti¢ni R RP N

sindrom

Imunska okvara R R

Aplasti¢na anemija R RP

Vrojene motnje RP RP

presnove

Solidni tumorji N N RP

Legenda: CR- remisija bolezni, N - ni priporocena, R - rutinsko, RP - v okviru raziskovalnega protokola,
D - v razvoju.

Sam postopek presaditve se v osnovi ne razlikuje bistveno od postopkov presadi-
tve pri odraslih bolnikih, je pa potrebno upostevati posebnosti predvsem na podro-
¢ju zdravstvene nege, zaradi ¢esar velja v veCini transplantacijskih centrov priporo-
cilo, da je najprimerneje, da za otroke v postopku presaditve krvotvornih mati¢nih
celic skrbi, za to delo posebej usposobljen zdravstveni kader, ki ima izkusnje pri delu
z otroki. Osebje je tako usposobljeno za specificen klini¢ni pristop in opazovanje ot-
roka, interpretacijo referen¢nih vrednosti, delo z Zilnimi pristopi in dajanjem zdravil,
specifi¢nih za pediatri¢no populacijo. Otrok veCinoma Ze pozna osebje, ki skrbi zanj v
Casu presaditve, prav tako navadno tudi osebje pozna specifike posameznega otroka.

Pozne posledice zdravljenja so lahko obseZnejsSe in mocneje izrazZene v primerjavi
z odraslimi. Tako otroke in mladostnike po presaditvi sledimo in spremljamo kli-
nic¢ne, laboratorijske in/ali slikovne parametre po priporo¢ilih za obravnavo otrok
po avtologni in alogeni presaditvi. V tem okviru spremljamo psihomotorni razvoj
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otroka, znake ponovitve osnovne bolezni, pojav sekundarnih neoplazem ali znakov
bolezni presadka proti gostitelju, bodisi akutne ali kroni¢ne oblike. Glede na kumu-
lativne odmerke kemoterapevtikov v sklopu zdravljenja osnovne bolezni ter rezima
kondicioniranja ob presaditvi spremljamo delovanje posameznih organskih siste-
mov, ve¢inoma z multidisciplinarno obravnavo. Psiholoski razvoj otrok in mladostni-
kov po presaditvi spremlja klini¢na psihologinja oddelka, ki poda klini¢no psiholo-
$ko oceno in priporoci obravnavo. Sklop celostne obravnave otrok in mladostnikov,
ki se zdravijo s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic, zajema tudi ustrezno pomoc
in svetovanje pri Solanju in poklicni usmeritvi.

V nekaterih primerih naletimo pri obravnavi otrok na specifi¢en problem, ki se na-
nasa na dejstvo, da je dajalec krvotvornih mati¢nih celic za sorojenca Se mladoleten.
Ker v tem primeru sam ne more dati informirane privolitve, to pridobimo od otro-
kovih starSev oziroma zakonitih zastopnikov. Ker pa je v primeru, da morajo starsi
odlocati o dajalstvu pri svojem otroku, hkrati pa je drugi otrok, ki rabi presaditev,
bolan, bi lahko nastala situacija bistveno vplivala na odlocitev starSev. Zato imamo v
Sloveniji pravno ureditev zastavljeno tako, da je pred zacetkom postopka za prido-
bivanje krvotvornih mati¢nih celic pri mladoletni osebi treba pridobiti Se soglasje
posebne komisije, ki je v ta namen ustanovljena pri Ministrstvu za zdravije.

31



S
——

“POG SPREJEMOM

Irena Katja Skoda Gorican

Pred sprejemom na zdravljenje s PKMC je bolnik prestrasen in se mu poraja kup
vprasanj. MoZnost takega zdravljenja mu predstavi leceli zdravnik. Poda mu osnov-
ne informacije. Preden vam bo svetoval presaditev, bo va$ zdravnik preucil vase
splosno zdravstveno stanje.

Pred odlocitvijo za ta nacin zdravljenja je potrebno razmisliti o koristih in tve-
ganjih le-tega. PKMC poveca moZnost za ozdravitev rakavih krvnih bolezni, tudi
levkemije, bolj kot katero koli drugo zdravljenje. Vendar se je potrebno zavedati tudi
dolocenih tveganj.

DosezZenih je veliko izboljsav v skrbi za bolnike po PKMC, vendar imajo nekateri
bolniki $e vedno lahko resne neZelene uéinke ali lahko celo umrejo. Ceprav so te in-
formacije tezko sprejemljive, vas mora zdravnik seznaniti z njimi, da se zavedate tve-
ganja, saj se na osnovi povedanega lahko tudi premislite. Pomembno je, da pridobite
¢imvec pravih informacij, ki jih potrebujete, preden se odlocite.

Najbrz boste potrebovali ¢as za razmislek o svoji odlocitvi in se Zeleli o tem pogo-
voriti tudi s svojo druZino in prijatelji.

Odlocite se lahko tudi, da se ne boste zdravili na ta nacin. Zdravnik vam bo razlo-
zil, kaj se lahko zgodi v tem primeru. To je bistvenega pomena in vasa odlocitev se bo
nato zabelezila v vaso zdravstveno kartoteko. Ni vam potrebno povedati razloga za
zavrnitev zdravljenja, vendar pa vam lahko pomagamo in ponudimo najboljSe nasve-
te, Ce poveste, kaj vas skrbi.

Vprasanja, o katerih se boste mogoce Zeleli pogovoriti z zdravnikom:

¢ Kaksne so koristi presaditve zame?

¢ Kaksna so tveganja?

¢ Kaksni so mozni dolgoroc¢ni stranski ucinki?

¢ Kako bo to vplivalo na moj nacin Zivljenja?

¢ Ali bom po zdravljenju lahko imel/a otroke?

¢ Kako dolgo traja, preden se vrnem v svojo dnevno rutino?

¢ Kaj se zgodi, ¢e se krvni rak po presaditvi ponovi?

¢ Kaj se lahko zgodi, Ce bi se odlocil, da ne bi imel presaditve?
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e Katera druga zdravljenja lahko imam na voljo?
e Ali moram imeti presaditev zdaj ali bi jo imel/a lahko kasneje,
Ce se bolezen ponovi?

Ce se boste odlo¢ili za PKMC, boste morali podpisati dovoljenje. Zdravnik vas bo
prosil, da podpiSete dolocene obrazce in podate soglasje za zdravljenje. Presaditev
brez vaSega soglasja za zdravljenje ni mogoca. Prav tako boste morali dati soglasje
za posredovanje medicinskih podatkov in dovoliti kopiranje osebne izkaznice ali po-
tnega lista za vaSo identifikacijo.

Ce gre za avtologno presaditev, opravi razgovor z bolnikom v ljubljanski regiji
leCeci specialist hematolog (lahko tudi v ambulanti) in bolnika seznani s postopkom,
zapleti, uspesnostjo in z drugimi nacini zdravljenja. Bolniku odgovori na dodatna
vprasanja.

Ce gre za bolnike z diseminiranim plazmocitomom, ki se zdravijo v drugih
bolniSnicah v Sloveniji, bolnika pred zbiranjem naroc¢imo na pogovor k enemu od
zdravnikov hematologov v Ljubljano, ki se ukvarjajo predvsem s transplantacijsko
dejavnostjo.

Prav tako v primeru alogenske presaditve bolnika leceli zdravnik po podanih
osnovnih informacijah in c¢e se bolnik strinja ter izpolnjuje razloge za zdravljenje,
napoti na pogovor o zdravljenju k enemu od hematologov, ki se ukvarjajo obsezneje
s transplantacijsko dejavnostjo.

Iskanje nesorodnega darovalca KMC se sproZi lahko Sele po opravljenem po-
govoru in po podpisani privolitvi, saj je iskanje povezano z visokimi stroski in
casom darovalca in darovalcevega transplantacijskega centra.

Bolnik po kon¢anem pogovoru z zdravnikom opravi pogovor Se z diplomirano
medicinsko sestro, ki bolnika seznani s podrobnostmi o zdravstveni negi v Casu
zdravljenja s PKCM in po njej. Nobenih zadrzkov ni, celo Zeleno je, da se pogovora
udeleZijo tudi svojci.

Na samem razgovoru se na hitro predstavi osnovni hisni red Klini¢nega oddelka
za hematologijo (KOH), ¢e ga bolnik Se ne pozna, pogovorimo se o osebni higieni, kaj
je potrebno prinesti seboj ob sprejemu v bolni$nico, poudarimo skrb za ustno nego
in higieno rok, pojasnimo potrebo po osamitvi in s tem povezanimi obiski ter po ste-
rilni prehrani zaradi vecje dovzetnosti za okuZzbe.

Pogovorimo se tudi o vstavitvi centralnega venskega kanala, razlozimo stranske
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ucinke kemoterapije kot priprave na presaditev in se dotaknemo teme o intimnih
odnosih in spolnosti po odpustu domov. Bolnik dobi ob tej priloznosti tudi kratka pi-
sna navodila z informacijami, kam lahko poklice, Ce se pojavijo dodatna vprasanja, in
nekaj informacijskih brosur. Po razgovoru z diplomirano medicinsko sestro poskrbi
Se za odvzem krvi, Ce je le-ta narocen.

Pri bolnikih (kandidatih za avtologno presaditev), ki se zdravijo na KOH, se razgo-
vor z zdravnikom in medicinsko sestro koordinatorjem lahko opravi lo¢eno, vendar
obvezno pred doloenim datumom zbiranja zato, da se opravijo vse potrebne prei-
skave.
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PROGRAM BOLNIK - BOLNIKe
PSIHOLOSKA PODPORA IN SVETOVANJE

Mihaela Uhan

Program izvajajo bivsi bolniki — ¢lani Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije.

MAJDA ERIKA MARJAN MIHAELA
SLAPAR PERTINAC HROVAT UHAN

MILOJKA
JAVORNIK

Kdaj smo uvedli program Bolnik — bolniku?

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije deluje Ze enaindvajseto leto. 1z
leta v leto se je porajalo vse vec razlicnih vprasanj bolnikov in njihovih svojcev v
zvezi z boleznijo, na katera smo odgovarjali na razli¢ne nacine: po telefonu, preko
spletne poste, osebno na srecanjih z bolniki in njihovimi svojci v pisarni drustva, na
hematoloskem oddelku ali drugje. Pred osmimi leti je po dogovoru z vodstvom KOH
UKC Ljubljana dozorela ideja za zacetek izvajanja drustvenega programa Bolnik -
bolniku, psiholoska podpora in svetovanje.

Prva leta, ko je bil hematoloski oddelek Se v Sestem nadstropju, smo program iz-
vajali po bolniskih sobah, za bolnike z boljSim zdravstvenim stanjem pa v prostorih
vodstva KOH. Po preselitvi v nove, sodobne prostore pritli¢cja UKC pred slabimi tremi
leti pa program izvajamo samo po bolniSkih sobah: v modri coni za laZje ter oranZni
coni za zahtevnejSe bolnike. Prostori so neprimerno boljsi od prej$njih, je pa zaznati,
da so bolniki bolj osamljeni, saj je onemogocen izhod iz sob in medsebojno komu-
niciranje z ostalimi bolniki. Opazamo, da je zanimanje za pogovore z biv§imi bolniki
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije v porastu.

Zakaj smo uvedli program Bolnik — bolniku?

Program smo uvedli z Zeljo, da bi bolnikom, ki so zboleli za eno izmed krvnih bo-
lezni in se zdravijo na KOH UKC Ljubljana, v ¢asu zdravljenja pomagali z nasveti iz
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lastnih izkusSenj, hkrati pa jim predstavili tudi Stevilne drustvene publikacije, preko
katerih lahko bolezen, Zivljenje z boleznijo in Zivljenje po bolezni bolje spoznajo in Ze
pri branju najdejo ¢cimvec odgovorov na svoja Stevilna vprasanja.

Ko zbolimo, se za trenutek svet ustavi. Ob spoznanju, da smo zboleli za hudo in
lahko tudi smrtno bolezen, je spoznanje, da imamo moZnost pogovora z nekom, ki je
enako bolezen premagal, velikega pomena. Ze sama navzo¢nost biviega bolnika nam
vlije upanje in daje pogum za ¢as, ki je pred nami.

Proces zdravljenja krvnih bolezni je dolgotrajen in od bolnika zahteva veliko volje
in sodelovanja, predvsem pa spoznavanje bolezni ter soocanje z njo. Bolezni ni pot-
rebno razumeti, sprejeti pa moramo dejstvo, da je sedaj tu, ceprav je nismo povabili,
niti se je ne Zelimo, in da je sedaj veliko odvisno tudi od nas samih, kako bo zdravlje-
nje potekalo. Zdravstveno osebje naredi vse, kar je v njihovi moci, veliko pa moramo
narediti tudi sami. Zato v drus$tvu menimo, da je cas, ki ga namenimo bolnikom v
Casu zdravljenja neprecenljiv. V veliko zadovoljstvo nam je, ko vidimo, da bolnikov
pogled v bodo¢nost po pogovoru ni vec tako ¢rnogled.

Kako poteka izvajanje programa?

Program izvaja $tiri do pet Clanov drustva —
bivsih bolnikov z razli¢nimi prebolelimi diagno-
zami vsak cCetrtek celo leto med 16.00 in 18.00
uro, pogosto pa tudi dlje, odvisno od Stevila in
zanimanja bolnikov. Prijazno medicinsko osebje
nam vsak Cetrtek pripravi seznam bolnikov, ki bi
si zeleli pogovarjati. Stevilo bolnikov za ¢etrtkov
pogovor se iz tedna v teden spreminja: od ne-
kaj bolnikov pa vse do deset in pogosto tudi vec.
Program izvajamo zaenkrat le v Ljubljani, nacr-
tujemo pa tudi Siritev na ostale bolniSnice po Slo-
veniji. V teh Cetrtkovih popoldanskih urah imajo
bolniki in njihovi svojci, ki si to Zelijo, moZnost
pogovora z nami o vseh nemedicinskih vprasa-
njih, ki se nanasajo na njihovo bolezen. Menimo,
daje ozavescen bolnik veliko bolje pripravljen na
proces dolgotrajnega zdravljenja. Vsekakor so re-
zultati zdravljenja neprimerno boljsi.

STOJALO ZA KNJIGE IN OBVESTILA

DRUSTVA BOLNIKOV S KRVNIMI . o .
BOLEZNIMI SLOVENIJE NA KOH UKC Zdravstveno osebje bolnika in njegove svojce

LJUBLJANA. obvesti o diagnozi, poteku, nacinu in predvide-
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nem trajanju zdravljenja, a kljub temu se pojavlja Se veliko vprasanj, na katera lahko
odgovori le nekdo, ki je sam zbolel za enako boleznijo, Sel skozi ves proces zdravlje-
nja in se uspeSno pozdravil. Pogosto se postavlja vprasanje: »Zakaj ravno jaz, kaj sem
napacno delal v Zivljenju, da se je to zgodilo meni, kako in koliko ¢asa bo potekalo
zdravljenje, kaj bo z mojo druzino, kako naj povem otrokom, kak$ni so mozni zapleti,
kako bo, ko bom prisel domov, kaj lahko jem, ali se lahko gibljem, kak$Sno bo moje na-
daljnje zivljenje, kaj vse se bo spremenilo, kako je z rodnostjo, kako bo z zaposlitvijo
oziroma ponovno vkljucitvijo v delovni proces, kakSne omejitve bom imel, kako me
bo sprejela okolica in predvsem, ali bom preZzivel ... 7«

Na veliko teh vprasanj lahko bivsi bolniki odgovorimo iz lastnih izkuSenj ter izku-
Senj, ki jih naSe drustvo ima v 21-lethem delovanju. Bolniki postavljajo tudi veliko
vprasanj, na katera lahko odgovori le zdravnik, zato jim vedno svetujemo, da ¢im
vec sprasujejo zdravnike in medicinske sestre o vseh vprasanjih in dvomih, ki se jim
porajajo. Vedno so vkljuceni tudi njihovi svojci, katere naceloma zanima Se ve¢, kot
pa bolnika samega. Ravno svojci so velikokrat pobudniki srecanja z nami, saj Zelijo
na ¢im boljsi nac¢in sodelovati pri zdravljenju in biti v resni¢cno pomo¢. Dogaja se, da
svojci Ze prej poklicejo na sedez drustva in se dogovorijo za dan in uro nasega priho-
da na oddelek in se do takrat pogovorijo z bolnikom ter mu svetujejo, da je pogovor z
nami zanj lahko zelo spodbuden. Vedeti moramo namre¢, da se vsi bolniki niso prip-
ravljeni pogovarjati o bolezni in Zelijo to obdobje svojega Zivljenja Cimprej pozabiti
in nikdar vec o tem govoriti.

Pomen izvajanja programa

Bivsi bolniki—izvajalci program smo prepricani, da je ¢as, ki ga namenimo bolni-
ku, neprecenljiv, da s svojimi izku$njami lahko dobro vplivamo tako na bolnika kot
tudi na njegove svojce, saj Ze s svojo prisotnostjo, naso vedrino in izredno voljo do
Zivljenja spontano sporoc¢amo, da vse pa le ni tako ¢rno, da je uspelo nam in da ni
nobenega vzroka, da ne bi tudi njim.

Iz lastnih izkuSenj lahko povemo, kako zelo smo si po potrditvi naSe bolezni
pri zdravniku Zeleli srecati z nekom, ki je imel isto diagnozo in se je pozdravil in
kako tezko je bilo priti do teh bolnikov, ki bi nam vlili upanje. Ze samo dejstvo, da je
ozdravljen bivsi bolnik tukaj je dragoceno sporocilo in dokaz, da je bolezen mogoce
premagati.
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Po odpustu iz bolnisnice

Ob odhodu domov vas bodo morda obhajali
mesani obcutki. Za vami je intenzivno in naporno
zdravljenje. Ceprav se boste odhoda domov veseli-
li, se vas lahko loti tudi tesnoba ob misli, da zapus-
Cate varno zavetje bolniSnice.

Da bi omilili ta prehod, poskusamo ze pred pre-
saditvijo ob pogovoru, ki ga imate z medicinsko
sestro, pojasniti ¢cimvec stvari, ki so pomembne za
samo hospitalizacijo in tudi Zivljenje po odhodu iz
bolni$nice. Ce razgovora z medicinsko sestro pred
presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic niste opra-
vili, lahko zanj prosite tudi v ¢asu hospitalizacije.

Ob tem vas tudi Se enkrat obves¢amo, da nas
lahko tudi po odpustu pokli¢ete za dodatne infor-
macije vsak dan med 9. in 17. uro na telefonsko
Stevilko 031/326-756 ali pa posljete vprasanje po
elektronski posti mypkmc@gmail.com. S pisnimi
informacijami na tem mestu pa vam Zelimo olajsati
pogovor z osebjem, ki skrbi za vas.

Obdobje po PKMC pa tudi po sami intenzivni
kemoterapiji pomeni bistveno zmanjSano spo-
sobnost organizma, da se brani pred okuzbami.
Okrevanje imunskega sistema je dolgotrajen pro-
ces, ki lahko traja leto do dve ali pa tudi dlje. Glavni
namen v tem obdobju je okrepiti imunski sistem,
kajti zmanj$ana imunska odpornost je lahko vzrok
za razvoj razli¢nih okuzb. Ob odpustu iz bolnisnice
dobite natan¢na ustna navodila, na katere tezave
bodite pozorni v obdobju, ki je pred vami.



MoZne spremembe

Ce se pojavi katera koli v nadaljevanju opisana sprememba, se posvetujte z oseb-

nim zdravnikom ali pa pokli¢ite v bolnisnico.

Telesna temperatura, visja od 38,0 °C, ali Ce vas trese mrzlica, Ceprav nimate
poviSane telesne temperature.

Stalen kaselj, ki ga spremlja vrocina.

Obclutek oteZenega ali hitrega dihanja.

Vneto, rdece in/ali bole¢e vbodno mesto centralnega venskega katetra (CVK).
Pojav krvi v urinu, blatu, ob izkasljevanju ali/in krvavenje iz dlesni, nosu, pojav
modric in pik¢astih krvavitev po kozi.

OteZeno praznjenje mehurja (obcutek siljenja na vodo in Ce vas ob izlo¢anju
pece).

Zaprtost ali driske, trebusni kr¢i.

Vrtoglavice in dolgotrajni glavoboli.

Boledi sklepi.

Slabost in/ali bruhanje, ki privedeta do tega, da ne morete jesti in piti.
Neprijeten okus v ustih (hrana se zato ponavadi zdi brez okusa).

Pojav ranic v ustih in/ali bolece grlo; krvavece dlesni.

Pasavec - herpes zoster (pojavi se, ko nehate jemati aciklovir).

Custvene motnje (presaditev pomeni za bolnika in svojce hudo ¢ustveno obre-
menitev). Pojavlja se obcutek strahu in negotovosti pred neznanim. Obcutek
osamljenosti zaradi telesne oslabelosti, daljSega bolniskega staleza, omejene
telesne dejavnosti in omejenih socialnih stikov, je lahko resen problem.

Katere teZave se lahko Se pojavijo?

Bolnikom po alogeni¢ni PKMC se lahko pojavijo teZave v povezavi z boleznijo pre-

sadka proti gostitelju (GVHD). Celice, ki jih imenujemo limfociti T, napadejo bolniko-
ve organe ali tkiva (koZo, jetra, prebavni sistem), ter jih poSkodujejo in s tem poveca-
jo obcutljivost organizma za okuzbe.

O akutni obliki GVHD govorimo, ko se poSkodbe organov pojavijo v prvih 100

dneh po presaditvi, o kroni¢ni obliki GVHD pa, ko se teZave pojavijo po preteku 100
dni.
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Pozorni bodite na naslednje spremembe

Koza rdecina, srbeZ, sprememba barve, izguba proznosti

Lasje lomljivost, izpadanje

Nohti krhkost, lomljivost

(0]} obcutek pecenja, suhost

Usta suhost, bolecina, obcutljivost na hrano ali zobno kremo,
krvavitev v ustno sluznico

Teza nepojasnjena izguba telesne teze

Telesna stalno poviSana

temperatura

Odvajanje blata pojav driske s Crevesnimi in Zelod¢nimi krci

Ce se pojavi katera od nastetih sprememb, obvestite le¢ec¢ega zdravnika he-
matologa.

Okuzbe

Okuzba nastane pri vstopu mikroorganizma v ¢lovesko telo (bakterije, virusi, gli-
vice). Mikroorganizmi imajo sposobnost razmnoZevanja v telesu (pod ugodnimi po-
goji) in povzrocanja Skodo organom ali tkivu. Mikroorganizmi Zivijo povsod okoli
nas, v vodi, zraku, hrani, obleki in v telesu.

Nekaj pomembnih podatkov o tem, na kaj je treba biti pozoren in kako si
pomagamo pri zmanjSevanju tveganja za okuZbe.

Umivanje rok

Obvezno je skrbno umivanje rok. Roke si umivajte pred in po vsaki jedi, pred pri-
pravo hrane, po uporabi WC, po rokovanju z drugimi ljudmi, po brisanju nosu, po
vsakem stiku z mozno okuZenimi stvarmi (sveza zivila, sadje). Posebno pozornost
namenimo umivanju pred rokovanjem s centralnim venskim katetrom, ¢e ga imate.
[zogibajte se stiku in dotiku z otroSkimi in Zivalskimi izloCki (uporaba rokavic). V
primeru, da pridete v stik z njimi, si temeljito operite roke z milom in toplo vodo. Za
dodatno nego suhe in obcutljive koZe uporabljajte zascitne vlazilne kreme.

Zascitna maska

Maska zasciti bolnika samo pred kapljicnimi okuzbami. Najpomembnejsa je zas-
¢ita bolnikov po alogeni¢ni PKMC in bolnikih z GVHD, saj se zdravijo z visokimi od-
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merki Kortikosteroidov in imunosupresivnimi zdravili, zato so bolj dovzetni za okuz-
be. Seveda pa je treba vedeti, da se kapljicne okuZbe prenasajo tudi preko stikov z
okuZenimi povrsinami. Prav tako se maska kar hitro ovlazi in tako ne zagotavlja ve¢
zascCite. V. domacem okolju zato trajno nosenje zascitne maske ni smiselno. Masko
obvezno uporabljajte, ko greste na kontrolni pregled k osebnemu zdravniku ali v bol-
nisnico. Ne zadrZujte se v zaprtih in mnozi¢no obiskanih prostorih (trgovski centri,
kinodvorane, Sportne dvorane). Tudi obiski v domacem okolju vsaj prvi mesec po
PKMC niso zazeleni (obiskovalci morajo biti obvezno zdravi — pozor na prehladne
bolezni). Ce imate kakr$na koli vprasanja o nadinu in potrebi za uporabo zas¢ite, se
obrnite na zdravnika ali medicinsko sestro.

[zogibajte se bolnih ljudi, ki so moZen vir okuzb in prav tako tistih ljudi, ki so ne-
davno preboleli oz. so se cepili proti oSpicam, rdeckam, otroski paralizi (Zivo cepivo)
ali noricam.

Stiki z obolelimi za gripo in prehladom

Ljudje ponavadi ne lo¢ijo gripe od viroze. Virozo opisujemo s simptomi, ki se kaZe-
jo kot iztekanje iz nosu, Zelod¢ne tezave, driske, utrujene in bolece misice s povisano
telesno temperaturo ali brez nje. Gripo povzrocajo virusi gripe. Visoka temperatura
je prvi znak; sledijo pa Se iztekanje iz nosu, glavobol, bolecine v miSicah in kosteh.

Izogibajte se stikov z ljudmi, ki imajo gripo ali prehlad. Ne uporabljajte stvari, ki so
jih uporabljali, Ce pa ste to naredili, si umijte roke takoj po stiku z njimi. Posebno se
izogibajte stiku z njihovimi izlocki.

Ce za prehladom ali gripo zbole druZinski ¢lani, praviloma stroga osamitev ni pot-
rebna. Izogibajte se poljubljanju, posebno na usta. Priporocljivo je nositi masko in si
dosledno umivati in razkuZevati roke. Ce je mozno, se ne zadrZujte v istih prostorih
s prehlajeno osebo.

Pomembno je tudi, da se druzinski ¢lani cepijo proti gripi.

Domace zivali in tveganje za okuzbe

Psi obicajno niso nosilci mikroorganizmov, ki so skodljivi za ljudi. [zogibati se je
treba le pretiranemu boZanju, objemanju in ljubkovanju. Paziti je treba na higieno

vvvvv

Macke predstavljajo vecji problem kot pes ali ptice; predvsem zaradi ostrih
krempljev in ker so lahko nosilci parazita imenovanega toksoplazma, ki povzroca
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resne okuZzbe pri osebah, katerih imunski sistem je Sibak. Izogibajte se ¢iS¢enju kletk
in rokovanju s pticami in drugimi majhnimi hisnimi ljubljenci. Odsvetujemo, da bi
bile te zivali prvih Sest mesecev po presaditvi v prostorih, kjer se nahaja bolnik (ce je
le mogoce, jih oddajte za nekaj Casa prijateljem ali sorodnikom).

Delo na vrtu in dvori$cu

Po odpustu iz bolnisnice se je treba izogibati ve¢jemu telesnemu naporu tako na
vrtu kot dvoris$cu. Izogibajte se presajanju rastlin in menjavi prsti najmanj 100 dni
po presaditvi, pri negovanju rastlin pa uporabite rokavice in si takoj nato umite roke.
[zogibajte se stiku z bodicastimi rastlinami (kaktusi), ker bi se pri delu z njimi lahko
poskodovali. Delo v hlevu in kosnja trave ni dovoljena najmanj tri mesece po pre-
saditvi. Glede na objektivne kazalce stanja bolezni in po posvetu z zdravnikom se
postopno navajajte na telesno obremenitev.

Pocitnice in potovanja

Odsvetujemo tudi potovanja zunaj drzave v vsaj prvih Sestih mesecev po presadi-
tvi. Pred morebitnimi potovaniji ali pocitnicami v eksoti¢nih krajih se obvezno posve-
tujte z leCe¢im zdravnikom.

Nazaj na delo

Pravil, kdaj naj bi se vrnili na delo, ni. To velja tako za tiste, ki hodijo v sluzbo, kot
tudi za gospodinje in matere, ki delajo doma. Zgolj okvirno naj povemo, da so pri
avtolognih presaditvah bolniki na bolniski pribliZno tri mesece, pri darovanih presa-
ditvah pa od Stiri do Sest mesecev.

Ne razmisljajte o vrnitvi na delo, dokler se ne pocutite popolnoma pripravljeni na
to. Najbolje je, da na zacetku, Ce le lahko, delate polovi¢ni delovni cas. Naceloma se
lahko vrnete na delo kadar kolj, ko ste pripravljeni, vendar je dobro, da se prej pos-
vetujete z zdravnikom

Ponovna hospitalizacija
Zelo pogosto je treba bolnike ponovno hospitalizirati. Razlogov za to je veé. Ce se

pojavi kaksna tezava, vas prosimo, da nemudoma obvestite bolnisnico. Ce se vam to
zgodi, ne bodite prevec zaskrbljeni ali razocarani.
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Najpogostejsi razlogi za ponovno hospitalizacijo so:

okuZbe - bakterijske, virusne ali glivicne;

slabost/bruhanje - ¢e ne morete piti ali jemati zdravil;

driska - Ce obstaja verjetnost, da lahko postanete dehidrirani;

bolezen presadka proti gostitelju - velja za bolnike, ki so imeli darovalca,
saj sta morda potrebna intenzivnejSe opazovanje in zdravljenje.

Obiski v ambulanti

KONTROLNI PREGLED V HEMATOLOSKI AMBULANTI

Po tem, ko ste odpusceni iz bolniSnice, morate pogosto na pregled v ambulanto.
Pri vsakem obisku vam vzamejo kri in ko dobijo izvide, vas sprejme zdravnik. V¢a-
sih bodo opravili tudi nekatere druge preiskave. To je obi¢ajen postopek, s katerim
spremljamo vas napredek.
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Lahko boste potrebovali dodatne transfuzije krvi in trombocitov. Prejmete jih lah-
ko tudi v ambulanti.

TRANSFUZIJA ERITROCITOV TRANSFUZIJA TROMBOCITOV

S¢asoma, ko se vaSe stanje izboljSuje, je potrebnih vse manj obiskov v ambulanti.

Morda bodo po presaditvi potrebne nekatere dodatne preiskave, kot so slikanja in
preiskave kostnega mozga, odvisno od tipa bolezni. S pomocjo teh preiskav ocenimo
napredek in vsesplo$en odziv na zdravljenje. Ce bodo te preiskave potrebne, vam bo
zdravnik podrobno razloZil, kako potekajo.

Ne pozabite, da vam z vprasanji ni treba ¢akati do naslednjega obiska.
VzdrZzevanje osebne higiene

Vsakodnevno tuSiranje.

Uporabljajte blaga mila in Sampone (najbolje izdelke za otroke).

[zogibajte se mo¢nim parfumom in deodorantom.

V primeru, da CVK ni odstranjen, ga je pred tuSiranjem potrebno zascititi s pri-
mernim plasticnim pokrivalom. Preveza katetra naj ne bo izpostavljena namaka-
nju. Ce se kateter zmo¢i, oz. pod prevezo opazimo kakrsnekoli spremembe, je pre-
vezo potrebno zamenjati. Javite se vambulanti KOH, poklicite patronaZno sestro
ali pa se zglasite na internem oddelku najbliZje bolniSnice.
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Skrb za kozo

Ker je koZa po zdravljenju suha in obcutljiva, uporabljajte za dodatno nego nezne
kreme, ki niso parfumirane (vlazilne kreme ali mandljevo olje). Kozmetiko in par-
fume je treba uporabljati v zmernih koli¢inah. Ce se pojavi ob¢utljivost, ob vidnih
koznih reakcijah, takoj prenehajte z uporabo le-teh. Ce spremembe na koZi kljub
temu ostanejo, se posvetujte z zdravnikom.

Zaradi kemoterapije in obsevanja je koza Se bolj obcutljiva na sonce. Izpostavlje-
ne dele koZe je potrebno zas¢ititi z zas¢itnim faktorjem 15 ali ve¢, ki ga je potreb-
no pogosto nanasati. Najbolje se je vsaj leto dni izogibati soncenju, saj UV zarki
lahko sprozijo GVHD. Ko ste na soncu nosite pokrivalo (klobuk, kapa) s Sirokim
obodom in obleko z dolgimi rokavi.

Vsak dan si preglejte koZo: o pojavu mozoljev, pik in izpuscajev obvestite lececega
zdravnika.

Ustna votlina

Stevilo levkocitov je lahko $e vedno niZje, kot je normalno, zato je potrebno usta

zascititi, da ne postanejo vstopno mesto za okuzbe. Pred obiskom zobozdravnika se
posvetujte z leCeCim hematologom.

Preglejte ustno votlino in dlesni pred in po negi.
Zobe temeljito, vendar nezno ocistite z mehko zobno $¢etko po vsakem obroku.
Ce imate nizko vrednost trombocitov in levkocitov, ni priporo¢ljivo uporabljati
zobne nitke, ker krvavitev iz dlesni lahko povzroci okuzbo.
[zberite primeren pripravek za izpiranje ust (razlicne osveZujoce raztopine za
usta npr. Zajbljev ¢aj, Tantum verde, Xerostom).
Ce usta postanejo suha:
O pijte vec tekocine;
O pogosto si izpirajte ustno votlino s slano vodo;
(raztopina za izpiranje se pripravi tako, da se v liter tople vode doda ena Zlica
soli ter se vse dobro premesa);
© uporabite za lizanje kocke ledu ter bonbone in Zvecilni gumi za Zvecenje;
0 uporabite lahko tudi umetno slino.

Spremembe na oceh

Ce se pojavijo spremembe, kot so peko¢ ob¢utek v oéeh, gnojni izcedek, spremem-

be v ostrini vida in trajno rdece oci, je treba o tem obvestiti zdravnika.

Tri mesece po presaditvi ni priporocljivo uporabljati kontaktnih le¢ oz. se z zdrav-

nikom in okulistom pogovorite, Ce in kako uporabljati lece.
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Telesna dejavnost

Telesna dejavnost je zelo pomembna za bolnika, saj gibanje pomaga pri preprece-
vanju nekaterih zapletov. O vrsti Sporta se je potrebno posvetovati z leCe¢im zdrav-
nikom. Priporocljivo bi bilo, da fizioterapevt po odhodu iz bolni$nice naredi orienta-
cijsko oceno bolnikove telesne zmogljivosti.

Izsledki Stevilnih raziskav so pokazali, da ima redna telesna vadba po PKMC ste-
vilne pozitivne ucinke. Ti ucinki so:

zvecanje telesne zmogljivosti,

izboljSanje sploSnega pocutja,

izboljSanje odpornosti (imunski sistem),
izboljsanje samopodobe,

izboljSanje telesne sestave tkiv,

zmanjSanje depresije in anksioznosti,

boljsi spanec,

vecCja funkcionalna neodvisnost,

izboljSanje splosne kakovosti Zivljenja,
zmanjSanje tveganja za ponovni nastanek raka.

Pri svetovanju za vrsto telesne vadbe je predvsem v zgodnjem obdobju po PKMC
potrebno spostovati nekatere omejitve. V tem obdobju zaradi zmanjsane imunske
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odzivnosti niso primerne skupinske vadbe v zaprtih prostorih, prav tako se odsve-
tuje plavanje v bazenih, tudi v zdraviliscih. Pri nizkem S$tevilu trombocitov in priza-
detosti okostja se odsvetujejo vse Sportne dejavnosti, pri katerih obstaja nevarnost
poskodb.

Dodatno opozorilo velja bolnikom z diagnozo plazmocitom. Morajo paziti, da ne
pride do nenadnih in sunkovitih gibov zaradi moZnosti poskodb skeleta.

e 7Ze v tasu hospitalizacije sku$amo z vajami dose¢i, da bi bil bolnik samostojen pri
opravljanju vsakdanjih dejavnosti, kot so - hranjenje, osebna higiena, oblacenje,
uporaba WC in kopalnice in pri hoji po stopnicah. Po odpustu iz bolnisnice je z
vadbo potrebno nadaljevati, da bolnik ¢im prej doseZe stopnjo, na kateri je bil
preden je zbolel.

e Vadba naj se vedno zacne postopno z ogrevanjem. Temu sledi obremenitev do
rahle zadihanosti in oznojitve. Obremenitev naj bo tolik$na, da je med vadbo Se
moZen pogovor. Na koncu sledi ohlajanje, ki lahko vkljucuje sprostilne, dihalne in
raztezne vaje.

e Vecina bolnikov navaja v prvih mesecih po kemoterapiji in/ali presaditvi utruje-
nost. Bojijo se, da bodo z vajami Se poslabsali svoje pocutje. V resnici pa ravno
nedejavnost slabi ¢lovesko telo. Stevilne raziskave in praksa kaZejo, da je ravno
telesna dejavnost najucinkovitejSe sredstvo za zmanjsSanje utrujenosti. Obcutek
utrujenosti je vecji od vasih pri¢akovanj, zato naj bosta telesna obremenitev in
dejavnost zmerni.

e Pomembno je postopno pridobivanje telesne kondicije z vsakodnevnimi telesnimi
vajami. Ker ste prestali intenzivno zdravljenje, potrebujete cas, da si opomorete.
Treba je obéutiti in poslusati svoje telo in se med dejavnostjo tudi spoiti. Ce vam
pomaga, ¢ez dan malce zadremajte. Za zacetek vadbe so sprehodi in sobno kolo
najboljsa izbira.

e Ne prehitevajte dogodkov!

e Zastavite si preproste cilje. Svoje doseZke si zapisujte zato, da ne boste pozabili,
koliko ste Ze napredovali.

e Ne priporoca se vadba moci v fitnesu, lahko pa se izvaja doma z elasti¢nim trakom,
lastno teZo in lahkimi uteZmi.

e Dokler imate vstavljen centralni venski kateter, odsvetujemo plavanje. Po odstra-
nitvi CVK se lahko kopate v ¢istem moriju ali jezerih; vsaj eno leto pa ne v bazenih,
ni priporocljiva.

e Previdnost pri Sportnih dejavnostih je potrebna tudi pri bolnikih, ki imajo vsta-
vljen periferni venski dovod.

e Nadzorovanje telesne teZe. Povecana telesna teza dodatno obremenjuje skelet.
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VzdrZevanje Cistega okolja

Prostore doma je potrebno vzdrZevati Ciste. Zaradi nevarnosti okuzb z glivicami
ni dovoljeno pometanje, sesanje in iztepanje ter ostalo ¢iSCenje po hisi. Klimo v avtu
ali v hisi je treba ocistiti pred prihodom bolnika iz bolniSnice (necista klima je lahko
vir glivicnih okuzb).

Prehrana

Za vzdrzevanje vaSega zdravja in dobrega pocutja je pomembna zdrava uravnote-
Zena prehrana, ki vsebuje vse potrebne hranljive snovi, vitamine, minerale, beljako-
vine, ogljikove hidrate, mascobe. Slabost, izguba teka, spremenjen okus hrane zaradi
zmanjSanega in spremenjenega okusanja pripeljejo do izgube telesne teze. Okus se
bo spreminjal Se nekaj ¢asa; najprej se povrne okus za sladko. Tek se lahko izboljSa
takoj, ko pridete domov in za¢nete jesti domaco hrano. Ce vam vonj hrane povzroca
slabost, poskusite jesti hladno hrano, ki nima tako izrazitega vonja. Ker po odpustu
iz bolniSnice ponavadi niste ve¢ nevtropenicni, izbira hrane ni vec¢ tako omejena, kot
v Casu hospitalizacije, obstaja pa Se nekaj omejitev oz. priporocil.

Izbira hrane

Jejte stvari, ki si jih res Zelite.

Izberite hrano, Ki se hitro pripravi, je okusna in jo z lahkoto jeste.

Ce ste med zdravljenjem preve¢ shujsali, je vnos kalorij nujno potreben. Z dodaja-
nem mascob se vas obrok lahko kalori¢no obogati brez povecanja koli€ine hrane.

e Obroki naj bodo pogosti in po koli¢ini manjsi. Ze sam pogled na poln kroznik vas
lahko odvrne od hrane.

e Tudi Ce ne jeste toliko kot prej, poskrbite, da dovolj pijete - 6 do 8 kozarcev na
dan.

Na splosno lahko zauZijete vodo, sok, mleko, juhe, sadje, ki vsebuje veliko vode,
sladoled in puding. Vsi napitki naj bodo ustekleniceni ali pa v enkratnih odmerkih
(2dcl).

Pri driski ter v vro¢em in suhem vremenu je Se posebej potrebno uzivati dovolj
tekocCine — vsaj dva litra dnevno.

e Za povecanje vnosa beljakovin, uzivajte meso (perutnina, ribe, teletina, jagnjeti-
na) in mlecne izdelke. Obrok lahko obogatite z beljakovinami tudi tako, da v juho
stepete jajce ali z uZivanjem predelanega sira.

e Ne priporoca pa se sveZe zelenjave in sadja, ki se teZko opere (solata, zelje, jagode,
maline, vsa gomoljasta zelenjava, ceSnje). Od sveZega sadja se priporoca taksno,
ki se lahko olupi (banane, dinje, mandarine, pomarance, olupljena jabolka itd. ).
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Ce jemljete ciklosporin, ne smete uZivati grenivk in izdelkov iz tega sadeZa.
Meso naj bo vedno toplotno dobro obdelano (peceno, prepeceno, kuhano); upo-
rabljamo sveZe ali globoko zamrznjeno meso. Bolj priporocljive so konzervirane
ribe kot sveZe.

Mesni izdelki (klobase, kuhana Sunka, hrenovke) naj bodo vakuumsko pakirani.
Mlecni izdelki. Priporocljivejsi so pakirani topljeni siri ter vakuumsko pakirani
trdi siri brez skorje.

Nasveti bolniku pri slabosti in bruhanju

[zogibanje ocvrti, mastni, pikantni, sladki hrani ter hrani s specificnim vonjem in
okusom.

Ce vam kuhinjske vonjave povzro¢ajo slabost, naj vam hrano pripravljajo drugi.
UZivajte manjSe obroke, veckrat dnevno (6-8) pocasi z majhnimi griZljaji.
Izbirajte tiste jedi, ki vam teknejo.

Med obrokom ne pijte.

Hrano dobro prezvecite, ker boste tako manj obremenili svoj Zelodec.

Popijte dovolj tekocCine (vsaj 6-8 kozarcev na dan) pocasi po pozirkih.

Po obroku se ne odpravite takoj k pocitku.

Jejte hrano, ki si jo res Zelite.

Jejte hladno hrano, ki ima manj izrazit von,;.

Nakup in shranjevanje Zivil

Ne kupujte hrane v poSkodovani embalaZzi.

Ne kupujte hrane iz prevec naloZenih hladilnikov, ker ni dovolj ohlajena in obstaja
veCja moznost, da je hrana za vas Ze Skodljiva.

Ce kupite zamrznjeno hrano, poskrbite, da jo dostavite ¢imprej domov oz. upora-
bite za prevoz hladilne vrecke, ki zadrzujejo temperaturo.

Izogibajte se nakupu surovega mesa, ki ni loceno od Ze obdelanega vsaj s pregra-
dno steno.

Bodite pozorni in upostevajte datume uporabnosti.

Hladilnik naj bo med 0 °C in 5 °C, zamrzovalnik pa vedno pod —18 °C. Hrana vzeta
iz zamrzovalnika mora biti vedno Se zamrznjena!

Kuhano hrano hranite na zgornjih policah hladilnika.

Surovo meso in ribe hranite v spodnjem delu, v locenem predalu, da preprecite
kapljanje.

Hladilnika in zamrzovalnika ne napolnite prevec, ker s tem zvisujete temperatu-
ro.

Odmrznjene hrane nikoli ponovno ne zamrzujte.
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Priprava hrane

Pred vsakim zacetkom pripravljanja hrane, si temeljito umijte roke.

Ureznine in praske pred pripravo hrane prekrijte z vodoodpornim obliZem.
Domaci ljubljencki naj se ne zadrzujejo v prostoru, kjer kuhate.

Pazite na navzkriZzno kontaminacijo, npr. pri uporabi deske za rezanje. Priporoca
se uporaba dveh desk: ena za zelenjavo in druga za meso. Med rezanjem surove
hrane in kuhane oz. Ze toplotno obdelane hrane desko obvezno operite.

Umijte vrh konzerve, preden jo odprete.

Meso in perutnino tajajte v hladilniku, saj bakterije na sobni temperaturi rastejo
hitreje.

Pecico pred uporabo segrejte na primerno (zahtevano) temperaturo.

Spostujte navodila za ¢as kuhanja, Ki jih je dolocil proizvajalec.

Skuhane hrane, Ce se le da, ne pogrevajte. Vsa hrana, ki jo uzivate naj bo sveze
pripravljena, vabljiva na pogled in toplotno obdelana (kuhana, pec¢ena, duSena,
ocvrta, obdelana v mikrovalovni pecici).

Mikrovalovno pecico uporabite za odtajevanje in segrevanje ze pripravljenih jedi
po navodilih proizvajalca.

Sadje in zelenjavo pred jedjo dobro operite.

Poskrbite za redno menjavo in pranje kuhinjskih krp in gob.

Prehrana v prvih $tirih mesecih po PKMC

Izogibajte se:

mehkim sirom s plesnijo, mocareli, feti, domacim sirom, ki niso termicno obdela-
ni, dovoljeni pa so topljeni siri;

vsem nepasteriziranim mle¢nim izdelkom (mleko iz mlekomata);

probioti¢nim jogurtom ali probioti¢nim dopolnilom (Zive kulture);

sladoledu iz avtomata ali ,iz ulice”;

svezim mesnim in zelenjavnim pastetam;

medu;

sveZim morskim sadeZem in podobni hrani;

jedem iz surovega mesa in rib (biftek, salama in prsut, suSena na zraku, nepakira-
ni mesni namazi);

posuSenim gobam, solati, ki je predpakirana;

jedem iz surovih jajc (domaca majoneze, kremne slascice, jaj¢ni liker, domaci pre-
livi za solato).

Pozor pri pecenju in kuhanju! Pazite, da so jajca sveZa!



Pri pripravi hrane uporabljajte rokavice ali pa si skrbno umijte roke. Odsvetujemo
prehrano v gostiscih vsaj tri mesece po presaditvi.

Alkoholne pijace na splosno niso koristne. Tudi toleranca za alkohol je zdaj pri
vas zniZana. Absolutno pa so prepovedane bolnikom, ki imajo okvarjena jetra zaradi
reakcije presadka proti gostitelju (GVHD).

Bolniki, ki dalj ¢asa jemljejo glukokortikoide, so nagnjeni k sladkorni bolezni,
osteoporozi in razjedam prebavil. Priporo¢amo lahko varovalno dieto in omejitev
koncentriranih ogljikovih hidratov.

Bolniki, ki so imeli alogeni¢no presaditev in odvajajo tri ali vec¢krat dnevno tekoce
blato (driske) ali imajo dokazan GVHD prebavil, morajo biti na dieti brez glutena.
Gluten je beljakovina, ki se nahaja v pSenici, ovsu in jeCmenu.

Hrana, Ki si je treba izogibati, Ce ste na dieti brez glutena

Iz hrane izkljucite pSenicno, ovseno in jecmenovo moko, prav tako vse izdelke iz njih.
Izogibajte se vseh stroc¢nic (grah, fizol).

[zogibajte se zelo koncentriranim sladkorjem: medu, marmeladi.

[zogibajte se nasi¢enim masc¢obam, svinjski masti.

[zogibajte se pecenim in ocvrtim jedem.

Prepovedano je uzivati surovo meso, ribe, jajce, Skoljke, prav tako

sire s plemenito plesnijo (brie, camembert).

Hrana, ki je dopustna pri dieti brez glutena

Jajca, ki so dobro kuhana (7 min).

Pasterizirano mleko ter sveZi sir brez smetane.

Grski jogurt.

Kuhana teletina, jagnjetina, ribe in piS¢ancje meso.

Maslo, margarina ali rastlinsko olje v majhnih koli¢inah.

Listnata zelenjava, ki je kuhana ali duSena, ter kuhan krompir.

Sadje dobre kakovosti, ki ga lahko olupite oz. je toplotno obdelano, prekuhano

suho sadje.

Riz, soja, kuskus, koruza, ajda ter njihovi izdelki.

e Kot nadomestek za obrok lahko uporabite npr. izdelek HUMANA 9, ki ne vsebuje
glutena - kaSica, narejena na kuhani vodi.

e Uporabljajte raje individualno pakirano hrano (majhne koli¢ine, ponavadi za en

obrok).
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Dodatki k prehrani

Dodatki se lahko uporabljajo kot izkljucni vir prehrane ali pa kot dodatek k prehra-
ni. Odmerijo se glede na kalori¢ne potrebe in prehranjenost posameznika. Razli¢na
farmacevtska podjetja v svoji paleti izdelkov nudijo raznovrstne napitke za razlicna
bolezenska stanja, nudijo pa tudi osnovne visokoenergijske napitke (tovarniSka ime-
na le teh so: Ensure®, Prosure®, Fresubin®, Supportan®,.). Dodatke lahko kupite
v lekarnah. Ce vam zdravnik prehrambeni izdelek predpi$e na recept, vam strosek
zanj delno povrne Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije.

Zdravilna dopolnila rastlinskega izvora

Pogosto bolniki poleg predpisanih zdravil jemljejo tudi tista, ki vsebujejo razli¢ne
rastlinske in Zivalske substance, pogosto nejasne sestave in izvora. Zlasti slednji lah-
ko vsebujejo tezke kovine in druge toksi¢ne snovi, zato jih na sploSno odsvetuejmo.

Nekatera teh dopolnil vsebujejo tudi snovi, ki medsebojno ucinkujejo z zdravili, ki
jih bolnik jemlje.

Eno od teh dopolnil so pripravki pripravljeni iz $entjanZevke. SentjanZevka vsebu-
je snovi, ki pospeSujejo metabolizem Stevilnih zdravil. Pri bolnikih po presaditvi je
zlasti pomembno, da izrazito zniZza koncentracijo ciklosporina, zato pride do zagona
ali poslabsanja GVHD. Imunski sistem spodbu-
jajo, Ceprav manj izrazito, tudi pripravki iz ehi-
naceje (ameriski slamnik).

SentjanZevka in ginko zvecata tudi moZnost
za krvavitve, Se zlasti pri bolnikih, ki jemljejo
zdravila proti strjevanju krvi ali imajo zaradi
bolezni tako motnjo.

Zato na splosno odsvetujemo vsa zdravilna
dopolnila, ki vsebujejo izvlecke teh rastlin, ali
pa zdravila, ¢e ne poznamo njihove sestave ali
izvora.

SENTJANZEVKA
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Spolnost

Spolnost je pomemben dejavnik kakovostnega Zivljenja pri vseh ljudeh. Pri vecini
ljudi, ki se zdravijo z visokimi odmerki citostatikov in s PKMC, bo prislo do spre-
memb v spolnosti. Vsaka bolezen je vzrok za spremenjeno dusevno stanje. Ob sooce-
nju z boleznijo bolniki praviloma izgubijo zanimanje za spolnost, saj prevladuje Zelja
po prezivetju in ozdravitvi, ki potrebo po spolnosti potisne globoko v podzavest.

Ze postavitev diagnoze maligne bolezni je strah zbujajo¢a, kljub napredku pri
zdravljenju in vecji moZnosti prezivetja, ucinki zdravljenja pa nato Se dodatno vpli-
vajo na zmanjsSanje Zelje po spolnosti.

Vecina bolnikov je pred odkritjem bolezni Zivela normalno spolno Zivljenje. Za bol-
nika je v tem casu najbolj pomemben obcutek zazelenosti, sprejetja in ljubezni. Enako
pomembno je, da se o svojih obcutkih lahko pogovori s partnerjem ali z medicinsko
sestro.

V obdobju med prejemanjem kemoterapije, pred in po presaditvi se potreba po
spolnosti zmanjsa. Spolni odnos zahteva usklajenost telesa in duha. Zavedanje in po-
ducitev o spolnih uzitkih je zelo pomembna. Ko se ponovno pricenja spolno Zivlje-
nje, naj se ne hiti takoj k spolnim odnosom s penetracijo. Najbolje je priceti pocasi z
obilico nezZnosti, ljubkovanja, ne da bi bilo nujno doseci orgazem. Zato je pomemben
zaupen partnerski odnos in pravilna komunikacija.

Dobro je vedeti, da so uc¢inki PKMC na spolnost lahko zacasni, pri nekaterih posa-
meznikih pa so te spremembe lahko tudi trajne.

Potrebno je omejiti Stevilo spolnih partnerjev in skrbeti za osebno higieno, pred-
vsem nego anogenitalnega predela in higieno rok.

Uporabe spermicidov se ne priporoca, ker lahko povzroci vnetje penisa ali vagine.

Uporabo kondoma se priporoca tako moskim kot Zenskam, ker zmanjsa tveganje
za okuZbe ter preprecuje pred¢asno nosecnost, ¢eprav se zaradi visokih odmerkov
citostatikov lahko razvije neplodnost. Po presaditvi ste prikrajSani za moznost imeti
otroke. Pri Zenskah kemoterapija in obsevanje v vecini povzrocita zacasno izgubo
menstruacije in pojav prezgodnje menopavze. Napadi vroCine, razdrazljivost, motnje
spanja in izsuSena noznicna sluznica so znaki menopavze.

Pri moskih pride do ustavitev tvorbe semenske tekocine, do tezav z erekcijo, bo-
leCin pri ejakulaciji ter zniZane ravni androgenih hormonov.
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Zenskam priporo¢amo, naj gredo dva ali tri mesece po presaditvi na pregled h
ginekologu. Cilj pregleda je, da se ponovno vzpostavi normalna menstruacijska kr-
vavitev s pomocjo hormonskih nadomestkov. Obstaja tudi velika verjetnost za pojav
osteoporoze in prezgodnje menopavze, Ki jo reSujemo z nadomestnim zdravljenjem
s spolnimi hormoni.

Za moske je tezava z erekcijo lahko velik problem, vendar tudi za to obstajajo resit-
ve. Na trgu so na voljo razli¢ni pripravki, proteze za penis in pripomocki, ki vzpostav-
ljajo vakuum. S hormonsko terapijo pa je mogoce tudi uravnati hormonska nihanja.
Pri zniZani ravni hormona testosterona boste lahko opazili, da teZko doseZete in oh-
ranite erekcijo. Prav tako je mogoce, da boste ejakulirali manj sperme, da se ne boste
tako pogosto brili in da boste opazili manjSo miSicno moc. Posledice izzvenijo obicaj-
no 12-18 mesecev po koncanem zdravljenju.

PKMC ne pusti telesnih posledic in nobenega razloga ni, da po njej ne bi imeli nor-
malnega spolnega zZivljenja. Vendar pa obstaja moznost, da se Zelja po spolnosti zmanj-
$a zaradi razli¢nih vzrokov. Razumljivo je, da ste zaskrbljeni glede izida zdravljenja in
zZivljenja v prihodnje. Strah, utrujenost, iz¢rpanost, spremenjen zunanji videz, teZave v
razmerju in eksisten¢ne skrbi lahko prav tako negativno vplivajo na razpoloZenje.

Vzrok za zmanjSano Zeljo po spolnosti je lahko tudi bolecina, ki zmanjsSuje vzbur-
jenje. Pomembno je, da partnerju/partnerki zaupate, kdaj pride do bolecine. Tako
bosta lahko skupaj poiskala alternativne poloZaje, ki ne bodo boleci. Priporocljivo je,
da problem bolecine omenite medicinski sestri ali zdravniku, ki vam lahko predpise
zdravila proti bole¢inam.

Bolecino lahko odpravite na ve¢ nacinov:

spolni odnos nacrtujte po zauzitju protibolecinskih tablet;

pred spolnim stikom lahko izvajate razlicne tehnike sproscanja;

preizkusite razlicne poloZaje: tako boste ugotovili, kateri so manj boleci;

bodite pozorni na globino in hitrost penetracije; izvedite jo Sele tik pred orgazmom.

Pri Zenskah se boleCine pojavijo ponavadi zaradi osuSene in stanjSane sluznice
noznice, razjed na sluznici noZnice in pri krvavitvah iz noznice, pri moskem pa se po-
javi bolecina ob ejakulaciji, ker so obsevanja povzrocila vnetje secnice. Premagova-
nje in izogibanje bolecini, je prvi uspesni korak k lepsi spolnosti. Da bo spolni odnos
manj bolec, uporabite lubrikant na vodni osnovi - dobi se v lekarnah in trgovinah z
eroti¢nimi pripomocki. Oralnim spolnim odnosom se je potrebno izogibati, posebno
Ce so vasa usta ali usta partnerja poSkodovana.

Pretekle spolne izkusnje in vedenje, preteklo in sedanje spolno Zivljenje, vede-
nje partnerja in Se nekaj drugih dejavnikov vpliva na to, kaj se bo spremenilo pri
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spolnosti. Ce ste v partnerskem odnosu, je pomembno, da ste odkriti, spros¢eni in
da partnerju/-ki zaupate svoje strahove glede bolezni, zdravljenja in tezav v spol-
nosti. Za obnovitev spolnosti sta najpomembnejsa komunikacija in zaupanje med
partnerjema; izkoristiti je treba dobro pocutje, ustvariti romanti¢no vzdusje, odkriti
nove oblike ljubljenja in si vzeti ¢as. Mogoce bo potrebno razviti povsem nov nacin
odprtosti, odkritosti in prilagodljivosti, tako v spalnici kot zunaj nje. Vedeti morate,
da niste samo vi tisti, ki je prizadet, in da ima teZave s spolnostjo v¢asih lahko tudi
vas$ partner. Oba skupaj bosta $la skozi tezke Case, vendar je spolnost v vseh njenih
oblikah dragocena »terapija«. Najbolj dragocen ob tem je odkrit pogovor, delitev tako
negativnih kot pozitivnih obcutkov. Z odkritim pogovorom se resi vecina tezav v
spolnosti, ki se pojavijo zaradi nepravilne komunikacije.

Vasa ¢ustva zelo pomembno vplivajo na spolnost. Ce ste zaskrbljeni, depresivni
ali pa vas je strah, ne boste tako preprosto dosegli spolnega vzburjenja. Obicajno je,
da se pojavijo tudi ¢ustva jeze, zavisti in ljubosumja. Lahko obcCutite strah pred zavr-
nitvijo, kar vas iz¢rpava. Lahko se pocutite celo krive, da v taki situaciji razmisljate o
spolnosti, ko naj bi se samo zavedali srece, da ste sploh Se Zivi. Svoja custva in vprasa-
nja lahko zaupate ljudem, ki vas bodo poslusali in vam bodo znali svetovati iz lastnih
izkusenj. To so bolniki, ki so zdravljenje Ze koncali in Zivijo normalno Zivljenje.

Plodnost je za ljudi zelo pomembna. Dejstvo, da verjetno po presaditvi ne boste
mogli imeti otrok, je zelo bolece.

Veliko bolnikov je obupanih, ko izvejo, da zaradi intenzivnega zdravljenja ne bodo
mogli veC imeti otrok. Obcutek izgube je lahko zelo bolec¢ in stresen. Tovrstne spre-
membe lahko prizadanejo vaso samozavest. Lahko pa se vam bo zdelo zdravljenje
raka prednostna naloga in vas bo Zalost dohitela pozneje. Ni pravega nacina, kako
se odzvati v tako stresnih situacijah. Neplodnost lahko preprec¢imo tako, da bolnike
seznanimo z moznostjo zbiranja spolnih celic, preden za¢nejo zdravljenje s kemote-
rapijo oz. obsevanjem.

Ceprav je pogovor o spolnosti za bolnike z rakavo boleznijo morda neobicajen se
lahko obrnete na medicinsko sestro, ki mu/ji zaupate ali leCeCega zdravnika na KOH,
Ce ostane kaksna nejasnost glede tega. Vcasih je potrebno dodatno hormonsko ali
drugacno zdravljenje. S pomocjo strokovnega svetovanja in dodatnih informacij bo
vas$a spolnost med in po zdravljenju sproscena in srecna.

Najpomembnejsa je pravilna komunikacija in zaupanje med partnerjema, ter ko-

munikacija in zaupanje med bolnikom in medicinskim osebjem. Na§ skupni cilj je
spro$c¢ena in sre¢na spolnost med in po zdravljenju s kemoterapijo.
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Vrnitev na delo

Obdobje okrevanja po kemoterapiji in/ali presaditvi je odvisno od vsakega posa-
meznika. ZmoZnost za delo pa je odvisna delno od tega, kako hitro se izboljsa teles-
na sposobnost bolnika, od vzpostavitve normalnega imunskega odziva, od jemanja
zdravil in tudi od specificnosti poklica, ki ga bolnik opravlja. O vrnitvi na delo ne raz-
misljajte, dokler se ne pocutite popolnoma pripravljeni na to. V obdobju okrevanja
je potreben bolniski stalez tako dolgo, kolikor traja zdravljenje ali dokler je prisotna
zmanj$ana imunska odzivnost, ki bi lahko pripeljala do okuZbe. Pri bolnikih, ki so
imeli alogeni¢no PKMC, se priporoca bolniski stalez vsaj Sest do dvanajst mesecev;
bolniki po avtologni presaditvi pa se lahko vrnejo delo ali Solo pogosto Ze po treh
mesecih. Pri bolnikih, ki dalj ¢asa prejemajo zdravila, ki vplivajo na imunski odziv,
prejemajo transfuzije krvi in krvnih pripravkov, ter so pri delu izpostavljeni okuz-
bam (zdravstveno in negovalno osebje, prosvetni delavci, vzgojitelji v vrtcih) lahko
traja nesposobnost za delo tudi nekaj let.

Jemanje zdravil po PKMC

Koli¢ina in vrsta zdravil, ki jih boste morali doma jemati Se naprej, sta odvisni
od vrste presaditve, ki ste jo imeli. Zdravila, ki jih predpiSe zdravnik v obdobju po
presaditvi, je treba jemati odgovorno in resno. Nikar ne jemljite zdravil na lastno
odgovornost, ne da bi se prej posvetovali z zdravnikom!

Ciklosporin

Izdelek je lahko v obliki: oljne raztopine ali Zelatinastih kapsul.

Ciklosporina nikoli ne smete jemati skupaj s sokom grenivke; v casu zdravlje-
nja sploh ne uzivajte grenivk!

Ce ob odhodu domov $e jemljete ciklosporin vas opozarjamo, da na dan, ko ima-
te kontrolni pregled v ambulanti, jutranjega odmerka ciklosporina ne vzame-
te, ker vam bodo pri pregledu odvzeli vzorec krvi zaradi dolo¢itve koncentra-
cije zdravila!

Ciklosporin je imunosupresivno zdravilo, ki preprecuje in zdravi GVHD po aloge-
ni¢ni PKMC. V obdobju jemanja ciklosporina se pojavljajo nezeleni pojavi; nekateri
med njimi zahtevajo Cimprejsnje ukrepanje zdravnika.

Stranski ucinki, ki zahtevajo hitro ukrepanje zdravnika:
e Telesna temperatura, visja od 38,0 °C.

e Pogosto potenje ali zmanjSano mokrenje.
e Kri v urinu.
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Slabost ali bruhanje takoj po zauzitju zdravila.
Krci, zvijanje.
Plitvo ali oteZeno dihanje.

Stranski ucinki, ki ne zahtevajo, takojSnega ukrepanja zdravnika, vendar

zdravnika obvestimo, e se jim pridruzijo simptomi, ki so bolj izraZeni ali se
stopnjujejo:

Zmedenost.

Nepravilno bitje srca.

Otrplost, mravljinci ali Zarenje v rokah, stopalih ali ustih.
Bolecina v Zelodcu s slabostjo ali bruhanjem.

Neobicajna slabost ali utrujenost.

Slabost ali bolecine v hrbtu.

Glavobol.

Pojavi, ki nastanejo po daljSem jemanju zdravila:

Hitrejsa rast dlak.
Drgetanje ali tresenje rok.
Akne ali mastna koza.
Glavobol.

Utrujenost, slabost.
Motnje vida.

Povecane dlesni.

Uporaba ciklosporina v obliki kapsul

Kapsule naj ostanejo v originalni embalazi do uporabe (¢e so zunaj originalne em-
balaze, po sedmih urah izgubijo ucinkovitost).

Po odprtju ovitka kapsul se pojavi neprijeten, a blag vonj; to je normalen pojav, ki
naj vas ne skrbi.

Pogoltniti je treba celo kapsulo.

Spostovati je treba predpisani odmerek.

Uporaba ciklosporina v obliki oljne raztopine
Zauzijte samo predpisani odmerek zdravila.
[zogibajte se temu, da bi pokapljali z zdravilom koZo ali pohiStvo; ¢e pride do tega

ocCistite povrsino z vodo in milom.
Lahko zdravilo razredcite z mlekom (¢okoladnim) ali sokom (pomaran¢ni ali jabol¢ni).
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Nikar zdravila ne mesajte z vodo ali alkoholom!

e Zdravilo pripravljajte samo v steklenem kozarcu (nikoli ne v plasti¢cnem ali papir-
natem).

e Ko predpisani odmerek popijete, splaknite kozarec Se z malo tekocCine, premesajte
in popijte (na ta nacin se predpisani odmerek zanesljivo v celoti popije).

e Pripravljeni odmerek popijte takoj.

e Kapalka za pripravo zdravila ne sme priti v stik s tekoCino; e pride, jo ocistite
samo s suho krpo, nikar pa je ne izpirajte.

Glukokortikoidi

Pri nas je najveckrat uporabljen metilprednisolon (Medrol) in dexametason.

To so zdravila, ki so sorodna hormonom, Ki jih izlocajo nadledvi¢nice. So mo¢na imu-
nosupresivna zdravila in jih uporabljamo pri zdravljenju akutnega in kronicnega
GVHD. Ta skupina zdravil ima lahko naslednje stranske uc¢inke: porast teZe — zastaja-
nje vode v telesu (edemi), hitra rast dlak, spremenjeno razpoloZenje, zabuhlost obra-
za, pojav koznih strij, boleCine in krc¢i v miSicah, nespecnost, porast sladkorja v krvi,
Zelod¢ne tezave. Dolgotrajno zdravljenje s temi zdravili lahko povzroci ali poslabsa
osteoporozo, razjede prebavil, sivo mreno. Zdravila vzemite takoj po obroku, nika-
kor pa ne na prazen Zelodec. Obicajno se predpisuje skupaj z zdravilom, ki blokira
izloCanje Zelod¢ne kisline, na primer pantoprazolom.

Cepljenje po presaditvi

Tako po avtologni kot po alogeni¢ni PKMC pride do zmanjSanja odpornosti proti
nalezljivim boleznim, proti katerim ste bili cepljeni v otrostvu. Zato je potrebno po-
novno cepljenje. Na cepljenje se narocite na pristojni zavod za varovanje zdravja.

e Zivih virusnih cepiv se je treba izogibati vse Zivljenje (npr. oralna cepiva proti
poliomielitisu). Izogibati se je treba stiku z osebami, ki so prejele tako cepivo, vsaj
tri do Stiri tedne, ker se Zivi virusi lahko toliko ¢asa nahajajo v urinu ali blatu.

e Pasivna zaS¢ita s specificnim imunoglobulinom proti virusu varicella zoster se
uporablja prvo leto po presaditvi pri osebah, ki niso prebolele noric ali so bile
izpostavljene noricam ali pasavcu (herpes zoster). Daje se v prvih Stirih dneh od
izpostavljenosti okuzbi. Preden se pojavijo mehurcki, je koZa na tem mestu bole-
Ca; v tem primeru se obrnite na vaSega zdravnika. Zosterski mehurcki se pojavijo
na vratu, licih (posebno blizu ust) ali na koZi pod rebri. Ce pride do tega, je treba
zaceti zdravljenje z antivirusnim zdravilom (aciklovir ali valaciklovir).

e Podrobnosti o cepljenju so v prilogi.
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Interna klinika, Klini¢ni oddelek za hematologijo
UNIVERZITETNI KLINIENI CENTER LUUBLIANA

Zaloska 7, Telefon: 01522 31 39

CEPLIENJE BOLNIKOV PO PRESADITVI KRVOTVORNIH MATICNIH CELIC

GOSPOU/BOSPA ..cveiveciiii st sere s ven s seens
SEANUJOC...uieiriciieirrrereners e sreisisen e

jeimel/a dne ...cceeiiiciiiiinenn,

opravljeno presaditev krvotvornih maticnih celic.

Glede na priporocdila EBMT in ASBMT (Biol Blood Marrow Transplant, 2009; 15: 1143-238)
potrebno cepljenje proti naslednjim nalezljivim boleznim:

Cepljenje proti bolezni Priporotilo Priporocena shema
(meseci po presaditvi)

Pnevmokokne okuibe Da 3 odmerki 2

- konjugirano cepivo (PCV) * (npr.3,6,12ali6,9,12)

Pnevmokokne okuibe Da 1 odmerek

— polisaharidno cepivo (PPV) (> 2 leti) (14) kot 4. odmerek po PCV ?

Davica in tetanus Da 3 odmerki

+ oslovski kadelj - vsaj 1 odm.* (12, 14, 24)

Okuibe s HIB Da 3 odmerki

- konjugirano cepivo (12, 14, 24)

Otroska paraliza Da 3 odmerki

- inaktivirano cepivo (IPV) (12, 14, 24)

Meningokokne okuibe Pri vecjem tveganju 1 odmerek

- 4-valentno cepivo za okuzbe

Gripa Da 1 odmerek
{sezonsko) (4-6)

Hepatitis B Kot za ostalo 3 odmerki
populacijo (12, 14, 24)

OZpice, mumps, rdetke ° Otroci in seroneg. 2 odmerka

odrasli (24)

Uporablmu cepivo s Eimvec serotipi

Pn bolnikih, ki so bili po presaditvi cepljeni s PPV, revakcinacijo opravimo z enim odmerkom PCvV

® Pri bolnikih s kronino reakcijo presadka proti gostitelju (slab$i odgovor na PPV) se priporo¢a PCV tudi za 4. odmerek
Uporabl se 3-valentno cepivo cepivo proti davici, tetanusu in oslovskemu kailju npr. za 1. odmerek

® Le za bolnike, ki nimajo kronicne reakcije presadka proti gostitelju in ne prejemajo imunosupresivnih zdravil

Za cepljenje se dogovarite na ustrezni obmoéni enoti (OE) Nacionalnega indtituta za javno zdravje
(http://www.nijz.si/sl/ambulante ):

OE Ljubljana, Zalodka 29, 1000 Ljubljana, Tel: 01 586 3900

OE Celje, Ipavéeva 18, 3000 Celje, Tel: 03 425 1121, 03 425 1122

OE Koper, Vojkovo nabreije 4a, 6007 Koper, Tel: 05 663 0842

OE Kranj, Gosposvetska 12, 4000 Kranj, Tel: 04 201 7166

OE Maribor, Prvomajska ulica 1, 2000 Maribor, Tel: 02 450 0100

OE Murska Sobota, Ulica Arhitekta Novaka 2b, 9000 Murska Sobota, Tel: 02 5302 140
OE Nova Gorica, Vipavska cesta 13, 5000 Nova Gorica, Tel: 05 330 86 12

OE Novo mesto, Muzejska ulica 5, 8000 Novo Mesto, Tel: 07 39 34 140

OE Ravne na Koroskem, Ob Suhi S5b, 2390 Ravne na Korotkem, Tel: 02 8705 608

Le¢edi zdravnik: 59



Centralni venski kateter - CVK

Vecina bolnikov ima vstavljen centralni venski kateter (CVK), v veno pod klju¢nico
ali vratno veno, nekateri pa tudi skozi veno na roki. Uporabljamo ga za jemanje vzor-
cev krvi za preiskave, skozi njega dajemo transfuzije eritrocitov, trombocitov, infuzije
gamaglobulinov, antibiotikov in drugih zdravil. Ce so po odpustu $e potrebne trans-
fuzije, vam kateter obic¢ajno obdrzimo in greste z njim domov. Odstranimo ga v dveh
do treh mesecih po presaditvi ali prej, Ce je to potrebno. Vstavljen kateter je lahko vir
okuzbe, zato je potrebno zanj skrbeti.

Pri tusiranju je potrebna posebna pozornost. Kateter oz. obliz, ki pokriva kateter,
se ne sme zmociti. Najbolje je, da ¢ez kateter daste prepognjeno brisaco in zgornji del
telesa umijete s krpicami, od katetra navzdol pa se tusSirate. Prav tako se odsvetuje
kopanje v banji in bazenih.

Kako pogosto napravimo nego in prevezo katetra, je odvisno od materiala, ki ga
uporabimo pri prevezi, od stanja preveze in navodil zdravnika. Ocistiti in dezinfi-
cirati je potrebno vstopno mesto, vsrkati vsebino, kateter prebrizgati in zapreti ter
sterilno prekriti. Nego katetra naredijo v hematoloski ambulanti (enkrat tedensko),
lahko pa tudi usposobljeno osebje na internem oddelku najbliZje bolniSnice.

Ce odidete domov s katetrom po navodilu zdravnika, se kateter na oddelku oskrbi
(naredimo tako imenovani paketek, s katerim ga popolnoma zakrijemo). Za domov
dobite navodila, kako skrbeti zanj, kam hoditi previjat in prebrizgavat kateter, ter na
kaj morate biti pozorni. V primeru, da Cutite zbadanje, bolecino, opazite otekline ali
rdecine v okolici vstopnega mesta, ali Ce se obliZ odlepi, je potrebno obvestiti osebje
na KOH. Odstranitev katetra je enostaven poseg, ki ga lahko opravite na oddelku ali
ambulanti.

V primeru zapletov s katetrom obvestite najbliZjega zdravnika.
Za dodatne informacije poklicite na Klini¢ni oddelek za hematologijo:

01/5223137ali01/522 5126
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NAVODILA ZA PREBRIZGAVAN]JE IN OSKRBO CENTRALNEGA VENSKEGA
KATETRA

Vrsta venskega katetra:
a) dvosvetlinski kateter ARROW
b) AIUZE e e e

Za prevezo in prebrizgavanje sta potrebni dve osebi, sicer lahko previja tudi ena
oseba, ki mora jasno obvladati in lociti sterilno od cistega. Prevezo katetra naredi
diplomirana ali viSja medicinska sestra/zdravstvenik ali druga za to usposobljena
zdravstvena oseba. Pomembno je, da bolniku razloZimo postopek dela in zagotovimo
ustrezen polozaj. Prostor naj bo svetel, okna in vrata morajo biti zaprta, v prostoru
pa naj bo ¢im manj ljudi. Obvezna je uporaba osebne varovalne opreme.

Potreben material:

alkohol za roke,

alkohol za kozo,

0,1-odstotni klorheksidinijev diklukonat v 70 -odstotnem etanolu,
NaCl za prebrizgavanje katetra,

kapa, maska, predpasnik,

nesterilne rokavice,

sterilne rokavice,

brizge 20 ml,

brizge 5 ml,

zloZenec 5x5 cm,

brezigelni konekt,

sterilni set,

tegaderm oz. oblizZ za prekritje vbodnega mesta,
tegaderm i.v. za zascito krakov katetra,
alkoholni zloZenci.

Postopek preveze in prebrizgavanja katetra
Umijemo roke in pripravimo materijal za prevezo in prebrizgavanje.
Razkuzimo roke in nadenemo zascitno varovalno opremo.

vvvvv

»Zaklemamo“ kateter, odstranimo zamasek/konekt, namestimo 5 ml brizgo in
aspiriramo Kkri.

e ,Zaklemamo“ kateter, odstranimo brizgo s krvjo in nastavimo 20 ml brizgo z NaCl
ter brezigelnim konektom in pulzno prebrizgamo. Ko je brezigelni konekt nastav-
ljen, katetra ni potrebno ,zaklemati”.
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e (Odstranimo obliZ z vbodnega mesta ( vbodno mesto odkrijemo zadnje, da prepre-
¢imo pretrganje Sivov ali odstranitev brezsivnega fiksaterja in zmanjSamo moz-
nost, da bi kateter zlezel ven).

Odstranimo rokavice, razkuzimo roke in nadenemo sterilne rokavice.
Kateter ocCistimo z 0,1-odstotnim klorheksidinijevim diglukonatom in sterilno
poKkrijemo.

e (QOdstranimo rokavice in razkuzimo roke.

Ob odpustu bolnika domov je potrebno dodatno zascititi krake katetra (paket).
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PREVERITE SVOJE ZNAN]JE
Obkrozite nepravilno trditev! Samo ena od navedenih trditev je nepravilna.

1.
a)
b)
c)
d)
e)
f)
g)
h)

2.
a)
b)
c)
d)

3.
a)
b)
c)

4.
a)
b)
c)

5.
a)
b)
c)
d)

6.
a)
b)
c)

0 katerih bolezenskih znakih morate takoj obvestiti zdravnika?
Telesna temperature, viSja od 38 °C.

Nepopustljiv kaselj.

Utrujenost po telesnem naporu.

Izpuscaji po telesu.

Pojav krvi v urinu, blatu ali/in ob kasljanu.

Krvavitev iz nosu ali dlesni, modrice na kozi.

Nepojasnjena izguba telesne teze.

Driska s ¢revesnimi in Zelod¢nimi kr¢i.

Kdaj morate obvezno umivati roke?
Pred jedjo.

Po uporabi WC.

Po rokovanju z ljudmi.

Pred spanjem.

Kdaj morate nositi masko?

Vedno, ko ste doma.

Ce je nekdo v druZini bolan ali ¢e ste v stiku z ljudmi.
Pri ponovnem obisku v bolni$nici.

Kako je potrebno vzdrZevati higieno ustne votline?

Zobe temeljito umivati po vsakem obroku.

Ce je v krvni sliki $tevilo trombocitov nizko, lahko uporabljate zobno nitko.
[zogibajte se razli¢cnih raztopin za splakovanje ust.

Kako morate skrbeti za svojo kozo?

Uporabljajte blaga mila in Sampone.

Uporabljajte neZne losjone brez parfuma.

Lahko se izpostavljate soncu.

Uporabljajte zascitni faktor 15 ali vec in ga ¢im vecCkrat nanasajte.

Katere $portne aktivnosti in vaje lahko opravljate, ¢e imate vstavljen CVK?
Sprehod.

Sobno kolo.

Plavanje.
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Katere napotke upostevajte pri spolnem Zivljenju?
Vzdrzevati osebno higieno.

Uporabljati kondom.

Omejiti Stevilo spolnih partnerjev.

Uporabljati spermicide.

Kdaj se lahko vrnete na delo?

Vrnitev na delo ni povezana z delom, ki ga opravljate.

Dokler ste dovzetni za okuzbe

Pri alogeni¢ni presaditvi se priporoca bolniski stalez 6-12 mesecev.
Pri avtologni presaditvi se priporoca bolniski stalez 3 mesece.

Kaj je GVHD?

Reakcija presadka proti gostitelju.

Ko limfociti T napadejo bolnikove organe in tkiva.
Razlikujemo akutni in kroni¢ni GVHD.

GVHD ne poveca obcutljivosti organizma na okuzbe.

. Kaj je potrebno vedeti o jemanju zdravil po odpustu domov?

Vzemite zdravila, ki vam jih je predpisal zdravnik.

Lahko uporabljate zdravila kot so: aspirin, andol ali analgin.
Pomembno je, da znate zdravila pravilno jemati.

Nekatera zdravila jemljete dalj casa.

. Kaj je zdravilo ciklosporin?

Zdravilo, ki preprecuje zavracanje presadka.

Zdravilo je v obliki kapsul ali oljne raztopine.
Pripravljeno kapsulo ali oljno raztopino popijemo takoj.
Zdravilo ne povzroci nobenih stranskih ucinkov.

. Se lahko cepite proti raznim boleznim po presaditvi?

Ne smete se cepiti s cepivom, ki vsebuje Zive viruse.
Lahko pridete v stik z osebami, ki so se neposredno cepile z Zivim cepivom.
Z dovoljenimi cepivi se lahko cepite, ko pretece 6-12 mesecev od vase presaditve.

. Katerih pravil se morate drzati v vasi prehrani po presaditvi?

Popiti dovolj tekocCine tekom dneva - vsaj dva litra.
Hrana mora biti toplotno obdelana.

Lahko uzivate sveZe sadje, ki se zlahka olupi.

0d mesa lahko jeste perutnino, ribe ali teletino.
Pri mascobah uporabljajte olje ali margarino.



f) Lahko uzivate vso sveZo zelenjavo.
g) Obroke si razdelite na manjse kolicine ali v ve¢ obrokov.
h) 0d mlecnih proizvodov ne sme uZivati sirov s plemenito plesnijo.

14. Ce imate kroni¢no obliko GVHD (tezave s érevesjem in pogostimi driskami)
katera priporocila morate spostovati v prehrani?

a) Dieta brez glutena.

b) UZivate lahko proizvode psSenicne, rzene in jecmenove moke.

c) Izogibati se morate zelo koncentriranim sladkorjem.

d) Prepovedana je cvrta in peCena hrana.

e) Prepovedane so vse strocnice.

f) Uporaba mascobe naj bo zmerna; dovoljena so rastlinska olja in margarina.

PRAVILNI ODGOVORI:
1c¢) 5¢ 9d) 13f)
2d) 6¢ 10b) 14 b)

3a) 7d) 11d)
4b) 8b) 12Db)
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RATIC IN SLOVARCEK

ALL - akutna limfoblastna (limfati¢na) levkemija
Alogenicna presaditev - presaditev KMC druge osebe
AML - akutna mieloblastna (mieloi¢na) levkemija
Anemija - slabokrvnost

Antibiotiki - zdravila za zdravljenje bakterijskih okuZb

Aplazija kostnega mozga - okvara nastajanja krvnih celic v kostnem mozgu zaradi bo-
lezni, citostatikov ali obsevanja

Avtologna presaditev - presaditev bolnikovih lastnih KMC
BCNU - bichloroetilnitrozourea (alkilirajoc citostatik)
BMDW - Bone Marrow Donors Worldwide - Mednarodni register nesorodnih darovalcev KMC

Citogenetske preiskave - preiskave, s katerimi ugotavljamo kakrsne koli nepravilnosti
kromosomov

Citostatiki - skupina zdravil, ki okvarijo maligno spremenjene levkemicne celice pa tudi
zdrave, ki se uporabljajo za zdravljenje levkemij in drugih rakavih bolezni

CMYV - citomegalo virus

CTT - Center za tipizacijo tkiv

CVK - centralni venski kateter

DNK - deoksiribonukleinska kislina

EBMT - European Group for Blood and Marrow Transplantation

ECP - (angl. Extracorporeal phototherapy) - zunajtelesna fototerapija
Ekstramedularni infiltrat - ZariSce bolezni zunaj kostnega mozga

Eritrociti - rdeca krvna telesca, ki vsebujejo krvno barvilo hemoglobin in prenasajo kisik
FIHO - Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v RS

G-CSF - (angl. granulocyte colonies stimulating factor) - dejavnik, ki stimulira rast gra-
nulocitov v kolonijah

Geni - nosilci dednega zapisa na kromosomih
Glukokortikoidi - imunosupresivna zdravila na osnovi hormonov nadledvi¢nic

Granulocitni rastni dejavniki (G-CSF) - skupina bioloskih zdravil, ki spodbujajo nasta-
janje, dozorevanje in izplavljanje celic bele vrste v kostnem mozgu

GVHD - (angl. graft versus host disease) - reakcija presadka proti gostitelju

GVT/GVL - (angl. graft versus tumour/leukemia) - reakcija presadka proti tumorju ozi-
roma levkemiji

Haploidenti¢na PKMC - presaditev, pri kateri sta darovalec in prejemnik le polovi¢no skladna
HIV - virus humane imunske pomanjkljivosti (virus aidsa)
HLA - humani limfocitni antigen
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Humani limfocitni antigen (HLA) - skupina antigenov na vseh celicah z jedri, ki so po-
membni za skladnost pri presaditvah organov in tkiv

Imunofenotip - skupina imunoloskih oznacevalcev, ki so prisotni na povrSini levkemic-
nih celic in so znacilni za doloceno vrsto levkemije

Imunoloski oznacevalec - specificna molekula na povrsini levkemicnih celic
Imunosupresivna zdravila - zdravila, ki zavirajo imunski sistem in preprecujejo GVHD

IzKkustveno zdravljenje - zdravljenje okuzb na osnovi sklepanja o najverjetnejSem
povzrocitelju

Kemoterapija - zdravljenje malignih bolezni s citostatiki

Klonske bolezni - bolezni, pri katerih so vse celice potomke ene same spremenjene celice
KMC - krvotvorne maticne celice

KOH - Klini¢ni oddelek za hematologijo

Kromosomi - strukture v celi¢cnem jedru, ki so nosilci dednega zapisa

Levkociti - bele krvne celice, kamor Stejemo granulocite, limfocite in monocite. Granulo-
citi so nevtrofilni, eozinofilni in bazofilni glede na barvo zrnc.

MDS - mielodisplasti¢ni sindrom

Megakariociti - celice v kostnem mozgu, iz katerih nastanejo trombociti
Minor histokompatibilnostni kompleks - tkivni antigeni zunaj sistema HLA
MMC - mezenhimske maticne celice

Molekularnogenetske preiskave - preiskave s katerimi ugotavljamo morebitne spre-
membe na genih

Mutacija - sprememba strukture kromosomov ali genov

NaCl - natrijev klorid (0,9-odstotna raztopina - “fizioloska”)

Nevtropenija - zmanjSano Stevilo nevtrofilnih granulocitov (podvrsta granulocitov)
PKMC - presaditev krvotvornih mati¢nih celic

Relaps - ponovitev bolezni, potem ko smo enkrat Ze dosegli remisijo

Remisija - stanje bolezni po uspeSnem zdravljenju, ko je krvna slika spet normalna in je
v kostnem mozgu manj kot 5 % blastov; glede na nacin preiskave lo¢imo hematolo3ko,
citogentsko in molekularno remisijo

Rezidualne tumorske/levkemicne celice - celice, ki so ostale v kostnem mozgu po
zakljucenem zdravljenju, ki se obicajno dolocajo z imunofenotipizacijo ali molekularno
genetskimi preiskavami

SD - Slovenija Donor
SZD - Slovensko zdravnisko drustvo

Stroma - vezivno celi¢na struktura in ozZilje v kostnem mozgu, kjer se delijo in dozorevajo
krvne celice

Trombociti - krvna telesca, ki sodelujejo v procesu nastanka krvnega strdka
Trombocitopenija - zmanjSano Stevilo trombocitov
ZTM - Zavod RS za transfuzijsko medicino
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DRA ATOLOGI IN USTANOVE, KJER
SE ZDRAVIJO BOLNIKI S KRVNIMI BOLEZNIMI

Univerzitetni klini¢ni center
KO za hematologijo

Zaloska 7, 1000 Ljubljana

tel. 01 522 31 59, www.kclj.si

Dr. Sasa Anzej Doma, dr. med.
Doc. dr. DuSan AndoljSek, dr. med.
Prof. dr. Peter Cernelc, dr. med.
Doc. dr. Uros$ Mlakar, dr. med.
Mag. Mojca Modic, dr. med.

Doc. dr. Irena Preloznik Zupan, dr. med.
Prim. JoZef Pretnar, dr. med.
Karla Rener, dr. med.

Erik Rupnik, dr. med.

Doc. dr. Matjaz Sever, dr. med.
Barbara Skopec, dr. med.

Dr. Matevz Skerget, dr. med.

Prof. dr. Samo Zver, dr. med.

Univerzitetni klini¢ni center
Pediatricna klinika

KO za hematoonkologijo
Bohoriceva 20, 1000 Ljubljana
Tel: 01 522 9215, www.kclj.si

Asist. Simona Lucija Av¢in, dr. med.

Prof. dr. Janez Jazbec, dr. med.
Asist. dr. Vladan Raji¢, dr. med.

Univerzitetni klini¢ni center Maribor

Oddelek za hematologijo in hematolosko onkologijo

Ljubljanska ulica 5, 2000 Maribor
tel. 02 321 10 00, www.ukc-mb.si

Prim. prof. dr. Marjana Glaser Krasevec, dr. med.

Jasmina Hauptman, dr. med.
Sasa Ivanov, dr. med.

Maja Majal, dr. med.

Zlatko RoSkar, dr. med.
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Vesna Ribici¢ Zupanc, dr. med.



Splosna bolnisnica Celje
Oblakova ulica 5, 3000 Celje
tel. 03 423 30 00, www.sb-celje.si

Mateja Grat, dr. med.
Jelenko Tadeja, dr. med.
Slavica Mili¢evi¢ Raci¢, dr. med.

Splosna bolni$nica dr. Franca Derganca Nova Gorica
Ulica padlih borcev 13 /A, 5290 Sempeter pri Gorici

tel. 05 330 10 00, www.bolnisnica-go.si

Simon Biteznik, dr. med.
Prim. Natasa Fikfak, dr. med.

Splosna bolnisnica Murska Sobota
Ulica dr. Vrbnjaka 6, 9000 Murska Sobota
tel. 02 512 31 00, www.sb-ms.si

Romana Rodaj¢, dr. med.

Splosna bolnisnica Slovenj Gradec
Gosposvetska cesta 3, 2380 Slovenj Gradec
tel. 02 882 34 00, www.sb-sg.si

Frosina Krstanoska, dr. med.
Irena Umek Bricman, dr. med.

Splosna bolni$nica Novo mesto
Smihelska cesta 1, 8000 Novo mesto
tel. 07 391 61 00, www.sb-nm.si

Marija Ceh, dr. med.
Neva Kav¢ié, dr. med.

Splosna bolnisnica Izola
Polje 40, 6310 Izola
Tel.: 05 660 60 00, www.sb-izola.si

Vuj¢i¢ Marijana, dr. med.
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IKOV S KRVNIMI
BOLEZNIMI SLOVENLJE

Majda Slapar, Mihaela Uhan

AA ) Drustvo bolnikov s
b) krvnimi boleznimi Slovenije

Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija

DRUSTVO BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE
HUMANITARNO DRUSTVO KRONICNIH BOLNIKOV
DRUSTVO, KI DELUJE V JAVNEM INTERESU NA PODROCJU
ZDRAVSTVENEGA VARSTVA

V Drustvu bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije zdruzujemo bolnike in bivse
bolnike, ki so zboleli za eno izmed krvnih bolezni, kot so: akutna in kroni¢na levke-
mija, limfom, diseminiranim plazmocitomom, aplasti¢cna anemija, mielodisplastic¢-
nim sindrom in drugo krvno boleznijo ter njihove sorodnike, prijatelje in strokovno
medicinsko osebje.

Pisarna drustva: Slovenska cesta 30, 1234 Menges
Clanstvo: 502 ¢lanov iz vse Slovenije

Predsednica drustva: Majda Slapar

Izvrsni odbor:

e Predsednica: Majda Slapar

Podpredsednik: prim. JoZef Pretnar, dr. med.
Tajnica: Marjana Bozjak

Blagajnicarka: Mihaela Uhan

Clani: Matja# Jurca, Brigita Avbelj, JoZze Uhan

Davéna $t.: 26996855

TRR: 05100-8010144543

Telefon: 031 649 735 (Majda Slapar)
041 649 735 (Mihaela Uhan)

E-posta: info@drustvo-bkb.si

Spletna stran: www.drustvo-bkb.si

MAJDA SLAPAR Facebook stran: www.facebook.com/drustvoBKB
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Stevilo élanov Dru
krvnimi boleznin

CLANSTVO DRUSTVA BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE OD USTANOVITVE LETA 1995 DALJE.

GEOGRAFSKA RAZPRSENOST CLANSTVA DRUSTVA BOLNIKOV S KRVNIMI BOLEZNIMI SLOVENIJE.
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Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije Ze od 1995

Decembra 1995 smo na pobudo ¢lanice druStva gospe Erike Pertinac in Stevilnih
somisljenikov med bolniki ter medicinskim osebjem KOH UKC Ljubljana ustanovili
DrusStvo bolnikov s krvnimi boleznimi. V drustvo so se vkljucili bolniki in bivsi bol-
niki, ki so zboleli za eno od 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 se soocajo v Casu zdravljenja in po njem,
Se zlasti pri presaditvi kostnega mozga doma in v tujini. Dragocena je bila podpora
in pomoc ter medsebojno druzenje in nasveti bolnikom, ki so se znasli na poti, ki smo
jo mi uspesno prehodili. Poleg tega je bila ves ¢as pomembna naloga drustva tudi
informiranje bolnikov o bolezni in seznanjanje javnosti s problematiko bolnikov s
krvnimi boleznimi.

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije danes

Poslanstvo drustva se je od prvotnih iskrenih idej o druZenju med sobolniki, med-
sebojni pomoci, nesebi¢nem sodelovanju v procesu zdravljenja bolnikov, informira-
nju o bolezni in stalni dostopnosti za bolnike ter njihove svojce razsirilo in postalo
nepogresljiv len v procesu zdravljenja. Drustvo igra pomembno vlogo pri ozavesca-
nju bolnikov kot tudi SirSe javnosti o bolezni, s svojimi posebnimi socialnimi progra-
mi delovanja pa nesebicno vstopa v procese delovne, zdravstvene, socialne in financ-
ne rehabilitacije bolnika ter 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 ter s programi delovanja zagotoviti in vsaj delno nadomestiti vse
tisto, kar bolniki in njihovi svojci v ¢asu zdravljenja izgubijo.

Za nemoten potek delovanja drustva ter izvajanje programov ima drustvo Ze 20
let pisarno v Mengsu, Slovenska cesta 30. V vsem tem ¢asu imajo bolniki in njihovi
svojci moznost, da se s predstavnikom drustva, bivSim bolnikom osebno 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 ¢lanov sorodnih hematoloskih drustev, je dobilo v vseh 21 letih delovanja
drustva prve informacije od bivSega bolnika prav v nasi pisarni.

Z izvajanjem posebnih socialnih programov smo leta 2006 na Ministrstvu za
zdravje Republike Slovenije uspeli pridobiti status humanitarne organizacije kronic-
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nih bolnikov ter status drustva, ki deluje v javnem interesu na podrocju zdravstva,
ter se Ze pred 18 leti vkljucili v program financiranja Fundacije za financiranje inva-
lidskih in humanitarnih organizacij v Republiki Sloveniji (FIHO).

Posebni programi, ki jih v drustvu redno izvajamo, imajo velik poudarek na po-
moci bolniku v ¢asu zdravljenja in po njem, na informiranost bolnika ter skrbi za
ohranitev na novo pridobljenega zdravja.

Programi drustva — namen in cilji

1. Preventivno-socialni program z zdravili$kim in fizioterapevtskim zdravlje-
njem in organiziranim druZenjem ter izobraZevanjem

e IzboljSanje kakovosti Zivljenja po zakljucku zdravljenja s kemoterapijo, radio-
terapijo, presaditvi krvotvornih mati¢nih celic, zdraviliSko ali fizioterapevtsko
zdravljenje, skrb za ohranitev na novo pridobljenega zdravja.

e Izvajanje posebnega programa za socialno, gmotno in zdravstveno ogrozene bol-
nike.

e (OzavesScanje bolnikov o aktualnih vprasanjih s podrocja zdravljenja krvnih bolez-
ni in dostopnosti najsodobnejsih zdravil, posledic zdravljenja, moZnosti cezmej-
nega zdravstvenega varstva.

e (Ozavescanje bolnikov po zakljucku zdravljenja o moZzZnosti priznavanja pravic s
podrocja invalidsko-pokojninskega zavarovanja.

e Organizirano druZenje; v vseh letih delovanja drustva smo dali velik poudarek
tudi na medsebojnem druzenju, ki ¢lanom drustva omogoca boljse psihofizi¢no
pocutje. Organizirali smo 43 izletov po Sloveniji in tujini ter 19 prednovoletnih
srecanj; vsa organizirana srec¢anja vedno zagotovijo veliko udelezbo.

e Promocija zdravega zivljenja; v drustvu smo finan¢no podprli sodelovanje posa-
meznih ¢lanov na mednarodnih Sportnih tekmovanjih transplantiranih bolnikov,
v lanskem letu pa smo uvedli »pohode za zdravje« in sicer vsako tretjo soboto v
mesecu.

Program v celoti lahko koristijo ¢lani drustva, bivsi bolniki, delno (predavanja,
druzenja, posvetovanja ...) pa ga lahko Kkoristijo tudi njihovi svojci, prijatelji in znanci
ne glede na clanstvo, ker jih tema krvnih bolezni zanima, ter vsi bolniki, ki se zdravi-
jo na KOH UKC Ljubljana in na vseh ostalih hematoloskih oddelkih v bolniSnicah po
Sloveniji.

Zaradi zmanjSevanja pravic bolnikom iz leta v leto iz naslova pokojninskega in

invalidskega ter zdravstvenega zavarovanja s sredstvi fundacije FIHO v Zelji ohraniti
na novo pridobljeno zdravje pomagamo pri sofinanciranju zdraviliSkega ali fiziotera-
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CLANI DRUSTVA NA OBISKU V EU PARLAMENTU V BRUSLJU.

pevtskega zdravljenja ¢lanom drustva, biv§im bolnikom. Ravno tako sofinanciramo

sV v

sledice zdravljenja z radioterapijo in kemoterapijo, ki se ne Krijejo iz naslova zdra-
vstvenega zavarovanja Republike Slovenije.

2. Program Bolnik — bolniku, psiholoska podpora in svetovanje

Namen programa je bolnikom, ki se zdravijo na oddelkih za hematologijo po bolni-
$nicah v Sloveniji v ¢asu zdravljenja in po njem nuditi psiholosko podporo in pomo¢
od ¢lana drustva, bivsega bolnika.

Program se izvaja na KOH UKC Ljubljana Ze osmo leto (vsak Cetrtek od 16.00 do
18.00 ure oz. po potrebi tudi dlje) vse leto. Takrat imajo vsi bolniki, ki se zdravijo
na oddelku, in njihovi svojci, ki si tega Zelijo, moZnost pogovora z biv§im bolnikom.

Cilj programa je ozavescanje bolnikov in njihovih svojcev v ¢asu zdravljenja in po
njem o vseh nemedicinskih vprasanjih od bivSega bolnika, ki je ravno tako zbolel za

eno od hudih krvnih bolezni, Sel skozi ves proces zdravljenja in se uspesno pozdravil.

Uspesnost zdravljenja je dokazano vecja pri bolniku, ki se je z boleznijo sprijaznil,
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jo sprejel ter se uspesno spopadel z zdravljenjem. Pri tem igrajo pomembno vlogo
tudi svojci, zato je ta program svetovanja namenjen tudi njim. Zaradi pomanjkanja
zaposlovanja strokovnjakov s podrocja klini¢ne psihologije, ki jo v ¢asu bolnisnic-
nega zdravljenja bolniki neobhodno potrebujejo, je moZnost pogovora z biv§im bol-
nikom, ki je sam Sel skozi ves proces zdravljenja in se uspesSno pozdravil, nadvse
dobrodosla. Do programa so upraviceni vsi bolniki, ki se zdravijo na hematoloskih
oddelkih bolnisnic v Sloveniji, in si tega Zelijo ter njihovi svojci, ne glede na ¢lanstvo
v nasem drustvu.

Glede na izredno zanimanje in odziv na izvajanje programa v Ljubljani, namerava-
mo program razsiriti v eno do dve bolniSnici v Sloveniji, kjer se zdravijo bolniki s krv-
nimi boleznimi. Bolniki Zelijo ¢im vec vedeti o svoji bolezni, o nasih izkusnjah, kako
smo sami prezivljali te tezke trenutke, ko se bolniku resni¢no za doloc¢en Cas ustavi
zivljenje. Bolniki in njihovi svojci si Zelijo ¢im vec tovrstnih pogovorov, pogosto tudi
preko predvidenega Casa.

V 21 letih delovanja druStva smo vedno prisluhnili pro$njam strokovnega medicin-
skega osebja KOH UKC Ljubljana in potrebam bolnikov. Glede na dane finan¢ne zmoz-
nosti drustva, smo v vseh letih delovanja drustva, predvsem pa v ¢asu, ko so se hema-
toloski bolniki Se zdravili v neustreznih prostorih KOH UKC Ljubljana v 6. nadstropiju,
podarili najnujnejSe medicinske pripomocke in tehni¢no opremo ter s tem zagotovili
kakovostnejse zdravljenje in bolnikom omogocili laZje bivanje v ¢asu bolniSni¢nega

CLANI DRUSTVA — BIVSI BOLNIKI, KI IZVAJAJO PROGRAM BOLNIK — BOLNIKU NA OBISKU NA KOH.
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CLANI DRUSTVA NA PREDNOVOLETNEM OBISKU NA KLINIENEM ODDELKU ZA OTROSKO HEMATOLOGIJO IN
ONKOLOGIJO, UKC LJUBLJANA.

zdravljenja.

Vsako leto se spomnimo tudi na najmlajSe bolnike na Klini¢cnem oddelku za otro-
Sko hematologijo in onkologijo, UKC Ljubljana. V decembru jih obisS¢emo in razvese-
limo z igra¢ami.

3. Sofinanciranje lajSanja posledic zdravljenja po presaditvi krvotvornih ma-
ti¢nih celic

Namen programa je izboljSanje kakovosti Zivljenja po PKMC, zmanjsSanje odvisno-
sti od pomoci drugih in skrb za ohranitev na novo pridobljenega zdravja s ciljem
zmanjs$ati socialno in zdravstveno ogroZenost, izklju¢enosti ter uresnicevati druge
Zivljenjske cilje.

Pomoc¢ bolnikom, ¢lanom drustva pri placilu zdravstvenih storitev oz. zdravlje-
nja posledic zdravljenja po kemoterapiji in radioterapiji ter PKMC, ki se ne krijejo iz
naslova zdravstvenega zavarovanja Republike Slovenije. Zaradi posledic tovrstnega
zdravljenja lahko nastanejo novi zdravstveni zapleti, ki bistveno zmanjsujejo kako-
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vost zivljenja. Do koriS¢enja programa so upraviceni ¢lani drustva, bivsi bolniki, pri
katerih so nastale po zakljucku intenzivnega zdravljenja krvnih bolezni posledice
(osteoporoza, osteopenija, zobna protetika, siva mrena, pomanjkanje solz, zato velik
stroSek za nakup posebnih ocal, ortopedski pripomocki, neplodnost — prezgodnja
menopavza itd.).

Ker se mnogi stroSki za zdravljenje ve¢inoma ne krijejo iz naslova Zavoda za
zdravstveno zavarovanje Republike Slovenije, veliko bolnikov pa se zaradi posledic
zdravljenja zaposli za skrajSani delovni Cas ali se celo upokoji, se njihovo finan¢no
stanje zmanjSa do te mere, da teh stro$kov niso sposobni nositi sami.

4. 1zdaja strokovne literature in drugih drustvenih publikacij

Namen programa je ¢im boljsa informiranost bolnikov in njihovih svojcev o krv-
nih boleznih, poteku in nacinu zdravljenja, uporabi sodobnih zdravil ter posledicah
zdravljenja. Namen in cilj programa je izdajanje vodnikov za bolnike o prepoznava-
nju bolezni, o sodobnih nacinih zdravljenja, o Zivljenju z boleznijo, nasveti z navodili
bolnikom pred in po PKMC, psiholoski podpori, pravilni in zdravi prehrani, pravilni
stomatoloski oskrbi in vseh drugih za bolnike nujno potrebnih nasvetih v procesu
zdravljenja. Z izdajo drustvenih publikacij dosegamo cilj ozavescenosti bolnikov o
krvnih boleznih in njihovih pravicah iz naslova pokojninsko-invalidskega zavarova-
nja. S tem pomagamo k boljsi zdravstveni, socialni in delovni rehabilitaciji po za-
kljucku zdravljenja.

Za vecjo uspesSnost zdravljenja krvnih bolezni je nujno potrebna pravilna in pra-
vocasna informiranost bolnika o nastali zdravstveni situaciji. V sodelovanju s stro-
kovnim medicinskim osebjem UKC Ljubljana izdajamo ustrezne vodnike za bolni-
ke po posameznih krvnih boleznih, ki vkljucujejo tako opis bolezni, nacine in potek
zdravljenja, uporabo in dostopnost sodobnih zdravil, nacine zdravega prehranjeva-
nja, gibanja, strokovno in lai¢no psiholosko podporo (od nas bolnikov).

Tovrstnih vodnikov in priro¢nikov za bolnike javne institucije in zaloZbe ne iz-
dajajo, zato so poleg informacij s strani medicinskega osebja zelo pomemben vir
informacij za bolnike in njihove svojce v procesu zdravljenja. Predstavitev vsebin
vodnikov za bolnike se redno izvaja na srecanju bolnikov ob Dnevu bolnikov v okviru
strokovnih srecanj hematoloske in transfuzioloske sekcije Slovenskega zdravniskega
drustva po razli¢nih krajih po drzavi. Vsaka drustvena publikacija je dostopna vsem
bolnikom na hematolo$kih oddelkih bolni$nic po Sloveniji.
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SEZNAM IZDANIH PUBLIKACI]

Leto |Izdajatelj Naslov publikacije Vrsta publikacije
2016 | Drustvo bolnikov s krvnimi Second National Conference |ZlozZenka
boleznimi Slovenije on Rare Diseases 2016 Slove-
nia - Brdo Congress Centre
2016 | Drustvo bolnikov s krvnimi Redke bolezni 2016 - Sesta Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije izdaja
2016 | Drustvo bolnikov s krvnimi Dan redkih bolezni 2016 Plakat
boleznimi Slovenije
2015 | Drustvo bolnikov s krvnimi 20 let 1995 - 2015 Zbornik
boleznimi Slovenije
2015 | Drustvo bolnikov s krvnimi First National Conference on |ZloZenka
boleznimi Slovenije Rare Diseases 2015 Slovenia -
Brdo Congress Centre
2015 | Drustvo bolnikov s krvnimi Redke bolezni 2015 - peta Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije izdaja
2015 | Drustvo bolnikov s krvnimi Dan redkih bolezni 2015 Plakat
boleznimi Slovenije
2014 | Drustvo bolnikov s krvnimi Anemije - Vodnik za bolnike, | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije ponatis
2014 | Drustvo bolnikov s krvnimi Anemije - Vodnik za bolnike | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije
2014 |Drustvo bolnikov s krvnimi Redke bolezni 2014 - ¢etrta | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije izdaja
2014 | Drustvo bolnikov s krvnimi Predstavitev Drustva bolnikov | Zlozenka
boleznimi Slovenije s krvnimi boleznimi
2014 | Drustvo bolnikov s krvnimi Pamphlet - Association of Zlozenka
boleznimi Slovenije patients with blood diseases
2014 | Drustvo bolnikov s krvnimi Press release - Association of | Gradivo za medije
boleznimi Slovenije patients with blood diseases
2014 | Drustvo bolnikov s krvnimi Dan redkih bolezni 2014 Plakat
boleznimi Slovenije
2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi | Akutne levkemije in presaditev | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije krvotvornih mati¢nih celic -
Navodila za bolnike.
Dopolnjena izdaja.
2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi Redke bolezni 2013 Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije
2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi Zgodbe iz Sestega nadstropja | Zgodbe bolnikov
boleznimi Slovenije
2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi Partners for Progress ZloZenka

boleznimi Slovenije

2013 - »Rare Disorders
without Borders«
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2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi Dan redkih bolezni 2013 Plakat
boleznimi Slovenije
2013 | Drustvo bolnikov s krvnimi Drustvo bolnikov s krvnimi Plakat
boleznimi Slovenije boleznimi
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi Dan bolnikov in njihovih svoj- | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije cev oktober 2012
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi Vodnik za bolnike s kroni¢no | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije mieloi¢no levkemijo 2012
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi Manj pogoste bolezni 2012 Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi Partners for Progress - »Rare | ZloZzenka
boleznimi Slovenije disease day 2012«
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi Pamphlet - Association of ZloZenka
boleznimi Slovenije Patients with Blood Disesaes
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi ZloZenka - Predstavitev Zlozenka
boleznimi Slovenije Drustva bolnikov s krvnimi
boleznimi
2012 | Drustvo bolnikov s krvnimi Predstavitveni plakat Drustva | Plakat
boleznimi Slovenije bolnikov s krvnimi boleznimi
2011 | Drustvo bolnikov s krvnimi Akutne levkemije in presadi- | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije tev krvotvornih maticnih celic
- Navodila za bolnike
2010 | Drustvo bolnikov s krvnimi Dan bolnikov 2010 - Zbornik | Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije predavanj
2010 | Drustvo bolnikov s krvnimi 15 let delovanja »Drustva bol- | Zbornik
boleznimi Slovenije nikov s krvnimi boleznimi«
1995 - 2010
2009 |Drustvo bolnikov s krvnimi 20 let presaditev matic¢nih Vodnik za bolnike
boleznimi Slovenije celic v Sloveniji - Dan bolni-
kov 2009
2008 | Drustvo bolnikov s krvnimi Drustvo bolnikov s krvnimi Zbornik
boleznimi Slovenije boleznimi - predstavitev
drustva
1999 | Drustvo bolnikov s krvnimi Zdravljenje s presaditvijo Vodnik za bolnike
boleznimi v sodelovanju s krvotvornih maticnih celic
KOH UKC Ljubljana nesorodnega darovalca
1999 | Drustvo bolnikov s krvnimi Presaditev krvotvornih mati¢- | Vodnik za bolnike
boleznimi v sodelovanju s nih celic pri odraslem ¢loveku
KOH UKC Ljubljana - Navodila za odpust
1997 | Drustvo bolnikov s krvnimi Predstavitev drustva s pristo- | Zlozenka

boleznimi Slovenije

pno izjavo

79



DRUSTVO BOLNIKOV 5 KRYNIMI BOLEZNIMI

V letu 2015 smo obelezili 20 let delovanja
drustva. V ta namen smo izdali zbornik »20 let
Drustva bolnikov s krvnimi boleznimig, v kate-
rem smo v sliki in besedi predstavili rezultate
dvajsetletnega dela.

Vsa tiskana gradiva so dostopna na sedezu
drustva v Mengsu, Slovenska cesta 30, lahko se
narocijo po telefonu ali e-posti. V elektronski
obliki pa so vse omenjene publikacije neomeje-
no dostopne tudi na druStveni spletni strani.

Nekatere drustvene publikacije so na voljo
tudi na KOH UKC Ljubljana, v hematoloski am-
bulanti in dnevni bolniSnici na Polikliniki v Lju-
bljani ter v ostalih bolniSnicah po Sloveniji, kjer
se zdravijo bolniki s krvnimi boleznimi.

5. Aktivno sodelovanje in vkljucevanje v sorodne mednarodne organizacije

Program omogoca seznanjanje z mednarodnimi stalis¢i delovanja in informiranja
bolnikov s podrocja hematologije ter boljSo informiranost bolnikov o krvnih boleznih
ter sodobnih nacinih zdravljenja in pomodi pri reSevanju nastalih aktualnih problemov.
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Odleta 2010 se redno udelezujemo in aktivno sodelujemo na dnevih bolnikov, njiho-
vih druzin in darovalcev na konferencah evropske skupine za presaditev krvotvornih
maticnih celic in kostnega mozga EBMT. Od 2011 smo aktivno prisotni na vsakoletnih
kongresih Partners for Progress. Od 2014 smo polnopravni ¢lani evropskega zdruze-
nja za redke bolezni EURORDIS - Rare Diseases Europe. Drustvo bolnikov s krvnimi
boleznimi Slovenije je ¢lan Myeloma Euronet - Europen Network of Myeloma Pati-
ent Groups. Na pobudo foruma European Patient Forum s sedeZem v Bruslju, pa je
drustvo vpisano tudi v Evropski register bolnikov s krvnimi boleznimi.

6. Sodelovanje pri organizaciji Dneva redkih bolezni in Dneva za bolnike in
njihove svojce

S programom aktivnosti ob Dnevu redkih boleznih Zelimo:

e informirati bolnika o njegovi bolezni, nacinih zdravljenja ter uporabi sodobnih
zdravil za zdravljenje redkih bolezni;

e zdruziti bolnike z redkimi boleznimi v okviru krovne organizacije, ki bo medse-
bojno povezovala drustva bolnikov z redkimi boleznimi;

UDELEZENCI 1. NACIONALNE KONFERENCE OB DNEVU REDKIH BOLEZNI V KONGRESNEM CENTRU BRDO PRI
KRAN]JU, FEBRUARJA 2015.
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e aktivno sodelovati z na novo ustanovljenem Zdruzenju za redke bolezni Slovenije
s podpredsedniSkem mestom v vodstvu;

e sodelovanje pri pripravi registra redkih bolezni, z aktivhim sodelovanjem na Mi-
nistrstvu za zdravje RS v koordinacijski skupini za redke bolezni podpreti izvaja-
nje Nacionalnega nacrta za redke bolezni v Sloveniji v skladu z navodili evropske
komisije za redke bolezni;

e Kkrepiti sodelovanje in usklajevanje na evropski ravni;
sodelovanje pri vzpostavitvi referencnih centrov v Sloveniji, kjer bodo lahko
bolniki dobili vse ustrezne informacije o0 moZnosti Cezmejnega zdravstvenega
varstva;

e spodbuditi raziskave redkih bolezni ter oceniti obstojece presejalne teste.

Uporabniki programa so bolniki z redkimi boleznimi, za katere so se zdravila za-
radi majhnega Stevila bolnikov, katerim so namenjena in velikih stroskov razvoja v
zadnjih letih razvijala zelo redko. Zato je pomembno, da so bolniki, med katere so-
dijo tudi bolniki s krvnimi boleznimi, obvesceni o vseh evropskih direktivah, ki so
neobhodno potrebne za sam sistemski razvoj zdravljenja bolnikov in obvezujejo vse
clanice EU, tudi Slovenijo.

V okviru HematoloSke in TransfuzioloSke sekcije SZD organiziramo ali sodeluje-
mo pri srecanju Dan za bolnike in njihove svojce. V program srecanja so vkljuce-
na strokovna predavanja s podro¢ja krvnih bolezni, zdravljenja bolezni, zdravljenja
posledic zdravljenja s kemoterapijo in radioterapijo, prehrane, plodnosti, psiholoske
podpore bolnikom, pravic bolnikov s podroc¢ja zdravstveno in pokojninskega zavaro-
vanja ter drugih tem, ki so neposredno povezane z bolniki s krvno boleznijo.
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SORODNA MEDNAROD

BOLNIKOV, ZDRUZENJA IN SKUPINE
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EBMT - European Group for Blood
and Marrow Transplantation
Evropska skupina za presajanje krvotvornih maticnih 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
http//www.eu-patient.eu
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Fundacija za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij v Republiki Sloveniji - FIHO
Stegne 21 ¢, 1000 Ljubljana

CELGENE INTERNATIONAL
PodruZnica v Sloveniji
Krzi¢eva 7, 1000 Ljubljana

Johnson & Johnson d.o.o.
Janssen, farmacevtski del
Smartinska cesta 53, 1000 Ljubljana

Roche farmacevtska druzba d.o.o.
Vodovodna cesta 109, 1000 Ljubljana

MEDIS d.o.o.
Brnciceva 1, 1000 Ljubljana

NOVO NORDISK d.o.o.
Smartinska cesta 140, 1000 Ljubljana

PLIVA Ljubljana d.o.o.
Pot k sejmi$¢u 35, 1231 Ljubljana - Crnuce

Pfizer, podruznica Ljubljana
Letaliska 3 ¢, 1000 Ljubljana

Amgen zdravila d.o.o.
Smartinska cesta 140, 1000 Ljubljana

Sanofi-Aventis d.o.o0.
Letaliska cesta 29 A, 1000 Ljubljana



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 1ZAVA

Zelim postati ¢lan Drustva bolnikov s krvnimi boleznimi Slovenije

Priimek in ime: Datum rojstva:

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

Telefon doma: Mobilni telefon:

E-posta:

Status (oznaci). | dijak Student zaposlen upokojen
Izobrazba:

Pristopam kot (oznadi):

bolnik sorodnik poklicno ostalo

Diagnoza (oznadi - neobvezno):

Diseminirani
plazmocitom

Akutna Kroni¢na

levkemija levkemija Limfom

MDS Anemija

Ostale krvne bolezni (vpisi - neobvezno):

V drustwu zelim aktivno sodelovati (oznaci):

kot ¢lan upravnih organov drustva,

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

* napodrocju pravnega svetovanja,

* na podrocju mednarodnega sodelovanja,

e 0Stalo (VPISI) vvvveeeeeeeiiii e

Datum pristopa: Podpis:

Podatki se uporabljajo izklju¢no za potrebe drustva. Otroke do 18. leta starosti prijavijo starsi.
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PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU:

(ime in priimek davénega zavezanca)

(podatki o bivalis¢u: naselje, ulica, hiSna Stevilka)

(postna Stevilka, ime poste)

Davéna Stevilka

olss[s[5 |

2]s]s

(pristojni finan¢ni urad)

ZAHTEVA
za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime oziroma naziv upravicenca Davéna Stevilka upravicenca  Odstotek (%)

V/Na , dne

podpis zavezanca/ke

NAVODILO ZA IZPOLNJEVANJE ZAHTEVE ZA NAMENITEV DELA
DOHODNINE ZA DONACIJE

V skladu s 142. ¢lenom Zakona o dohodnini — ZDoh-2 lahko davcni zavezanec rezident zahteva, da
se do 0,5% dohodnine, odmerjene po tem zakonu od dohodkov, ki se vétevajo 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 $tejejo humanitarni nameni (vkljuéno z
varstvom ¢lovekovih pravic), nameni varstva pred naravnimi in drugimi nesre¢ami, invalidski,
dobrodelni, ekoloski, kulturni, Sportni, religiozni in drugi nameni, ki se opravljajo v okviru dejavnosti
rezidentov Slovenije, ki so po posebnih predpisih ustanovljeni za opravljanje navedenih dejavnosti kot
nepridobitnih dejavnosti, in katerim je s posebnim zakonom ali na podlagi posebnega zakona, zaradi
opravljanja te dejavnosti priznan poseben status ali dolo¢eno, da je njihova dejavnost v javnem
interesu ali da je dobrodelna. Za rezidente iz prejSnjega stavka se ne $tejejo rezidenti pravne osebe, ki
so jih ustanovile ali katerih ¢lani so pravne osebe javnega prava.

Upravic¢enci, katerim je mogoce nameniti del dohodnine, so dolo¢eni v Uredbi o namenitvi dela
dohodnine za donacije, seznam (z imenom oziroma nazivom upravi¢encev in davéno $tevilko) pa je
objavljen na spletni strani Finanéne uprave Republike Slovenije:

http://www.fu.gov.si/davki_in_druge_dajatve/podrocja/dohodnina/letna_odmera_dohodnine/

Davéni zavezanec lahko posameznemu upravicencu 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 davénem organu.

Finanéni 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.



Drustvo bolnikov s
krvnimi boleznimi Slovenije

Slovenska cesta 30, 1234 Menges, Slovenija

Telefon:
031 649 735 (Majda Slapar)
041 649 735 (Mihaela Uhan)

E-posta: info@drustvo-bkb.si
Spletna stran: www.drustvo-bkb.si

Facebook stran: www.facebook.com/drustvoBKB

Dav¢na St.: 26996855
TRR: 05100-8010144543
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