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Nagovor urednice

Bolezen in z njo povezane zdravstvene tezave s seboj prinesejo
dvome in strahove. Odpirajo Stevilna vprasanja in clovek se, brez

odgovorov na njih, pocuti nemocen.

Zelimo si, da bi vam knjiZica bila v dodatno pomo¢, vzpodbudo,
kot branje, ki podaja odgovore in boZa notranjega nemirnega
duha. Naj vam bo dodaten vir informacij, ki vam poleg zdravnika,
zdravstvenega osebja, soborcev iz drustev bolnikov in vasih
bliznjih pomaga na poti okrevanja in zivljenja z mielodisplasticnim
sindromom. Zahvaljujemo se prof. dr. Petru Cernelcu, dr. med.,
ki je zgodbo strokovno pregledal in s tem zapisani izpovedi dodal

vrednost tudi iz medicinskega vidika.

Zdravo, zadovoljno in veselo branje. Saj veste, viasih najtezji

trenutki s seboj prinesejo najlepsa spoznanja in doZivetja.

Andreja Verovsek, Zavod Med.Over.Net



Predgovor avtorice

Knjizica je nastala na temelju zgodb vec bolnikov z mielodisplasti-
¢nim sindromom, vendar zato ni ni¢ manj resni¢na. Vse, kar je
napisano v zgodhi, izhaja iz Zivljenja bolnikov, ki so opisali, kako so
dozivljali zacetke bolezni, kaks$ne teZave so jih prignale k zdravniku

in kako so poskusali razumeti, kaj se v njihovih telesih dogaja.

Iz besed bolnikov je bilo razumeti, da je nekaterim v prvem trenutku
celo pomagalo, da niso vedeli, kaksna bolezen je mielodisplasti¢ni
sindrom. Pravijo, da to ni rak in da se rak oziroma levkemija iz
tega lahko razvije, lahko pa tudi ne. To je bilo za marsikoga tako
bistveno, da je veliko laZje prenesel vse diagnosticne postopke in
zdravljenje. Pozneje se je vse to spremenilo. Marsikaj spremeni
Ze pogovor med bolniki, ki se srecujejo na hematoloskih oddelkih

bolnisnic.

Zgodbe bolnikov, ki jih je »nas bolnik« nasel na svetovnem spletu,
so resni¢ne. Davidova zgodba, s katero se je najlaze poistovetil nas
privovedovalec, je zgodba Britanca Davida Halla, ki je ustanovil

britansko drustvo za podporo bolnikom z MDS.

Milka Krapez






Morje upanja

Berem zgodbe bolnikov. Vse so napisane na enak nacin. Kako
se je nekdo slabo pocutil, potem je $el k zdravniku ali pa je dlje ¢asa
obiskoval ve¢ zdravnikov, ki so ugotovili, kaj je z njim narobe. Potem je
sledilo zdravljenje in zdaj je zdrav. Ali vsaj priblizno zdray, sicer svoje
zgodbe ne bi mogel napisati. Dolgcas za tiste, ki iS¢ejo »zgodbo,
zaplete in dramati¢ni zaklju¢ek. Ali pa do zadnje besede skrajno
zanimiva zgodba za ¢loveka, kot sem jaz. Za ¢loveka, pri katerem so
odkrili neko bolezen, za katero sem prvi¢ slisal in, resnici na ljubo,
najprej nisem znal izgovoriti niti njenega imena: mielodisplasti¢ni
sindrom. Kaj, za vraga, sploh je to?

Star sem slabih 70 let, kar pomeni, da me v trenutku, ko tole
piSem, praznovanje rojstnega dne $e ¢aka. Prisli bodo vsi od vsepovsod.
Moja zena namrec pripravlja slavje in misli, da tega ne vem. Najbrz bi jo
zadela kap, ¢e bi vedela za mojo skrivnost. Saj ji bom moral prej ko slej
povedati. Za zdaj pa ho¢em tole sam prezvediti.

Bolezen moram najprej poznati, razumeti, e se hocem z njo
spopasti. Ne sodim med tiste, ki pravijo: »Manj ves, manj te glava bolil«

Najprej sem jo mahnil v knjiznico. A tak$ne knjige, ki bi mi na
razumljiv nacdin pojasnila, kaj je to mielodisplasti¢ni sindrom, nisem
nasel. Imajo cel kup debelih knjig, ki jih verjetno razumejo samo
zdravnikiin morda malo tudi studenti medicine. Na koncu sem popustil.
Ves Cas sem se uspes$no izogibal racunalnikom in internetu. Kazalo je,
da me je usoda konéno prepricala, da se tem nadlogam civilizacije ne
bom mogel ved upirati.

Poklical sem bratovega vnuka Mateja. Ne bom razlagal na dolgo
in Siroko, kaj sva pocela. Samo to: prisecije moral, da ne bo nikomur ni¢
povedal. Potem pa mi je natisnil cel kup ¢lankoyv, ki jih je na internetu,
kolikor jih hoces. Seveda je vse v anglescini, ki sem se je neko¢ udil,
pri svojem delu tudi precej uporabljal in na sreco je $e nisem povsem



pozabil. Najprej sem prebral zgodbe bolnikov, ki sem jih vsaj priblizno
razumel. Tam je bil na sliki Michael, mlado dekle Daisy, pa Ryan, ki ima
enako bolezen kot jaz. In Se nekaj drugih. Skupno jim je predvsem
to, da so vecdinoma vsi mlajsi od mene. Jaz pa rabim zgodbo nekoga
mojih let. Mlajsi imajo ze v izhodis¢u prednost. Rad bi realnost, resnico,
ne pa, da se bom slepil, kako se bom pozdravil, ¢e za to ni nobene
moznosti. Tako sem nasel Davida. Ko so ga zdravniki »razveselili« z
enako diagnozo kot mene, je bil star 73 let. To se je zgodilo leta 2004.
Vsekakor dobra novica, ¢e bi uspel izvedeti Se, ali je ¢lovek Se Ziv.
Ljudje, ki to objavljajo, se oditno ne zavedajo, kako pomembno je, da
je ob vsaki objavi napisan datum. Za nekoga nepomemben podatek.
Za nas, bolnike, morje upanja.

Kakorkoli, David je bil upokojeni poslovnez brez zdravstvenih
problemov in je Sel samo na redni zdravniski pregled. Vzeli so mu kri
in ugotovili, da ima v krvi premalo hemoglobina. Napotili so ga v neko
bolnisnico, verjetno k specialistom, da bi naredili $e nekaj preiskav. Do
tu se lahko z njim popolnoma poistovetim. Moja zgodba je drugacna
samo v tem, da mi je $lo na Zivce, ker sem bil kar naprej utrujen. To
se dogaja zenskam, ne pa krepkemu moskemu v zrelih letih, kakor
sem rad razmisljal o sebi. V svojem zivljenju sem bil le redko bolan,
zdravnika sem obiskal le nekajkrat in za vse novosti v zdravstvu sem
izvedel zadnji. Oziroma ne bi nikoli vedel, da so nam, recimo, stare,
dobre zdravstvene knjizice zamenijali s plasti¢nimi karticami, ¢e mi tega
ne bi povedala Zena in tudi poskrbela, da sem tisto plastiko dobil. Kar
zadeva zdravila, sem jih v Zivljenju pojedel le za vzorec. Utrujenost pa
mi je $la tako na Zivce, da sem sklenil preveriti, kaj bi lahko bilo narobe.
Ce je sploh kaj narobe, sem si mislil, morda je pa vse to pa¢ posledica
staranja. Zdravnik me je poslal v laboratorij, potem me je pa poklical po
telefonu, kakor sva se zmenila. In mi je rekel, da najbrz ni ni¢ resnega, a
da bi bilo vseeno dobro, ¢e grem k specialistu. Tako kot David. Tam so
mi povedali, da mi bodo naredili punkcijo in biopsijo kostnega mozga.
Ne bom se spuscal v podrobnosti, saj no¢em nikogar strasiti. Preiskava
ni najbolj prijetna, a se da zdrzati. Veliko bolj zoprno je, ko ti povejo, da
ima$ mielodisplasti¢ni sindrom, ti pa nimas pojma, o ¢em govorijo.



David je na spletnih straneh britanskega Zdruzenja za podporo
bolnikom napisal, da so bili v bolnisnici vsi ¢udoviti, da so se do
njega vedli iziemno lepo. Tudi jaz lahko rec¢em isto. Ves ¢as sem prav
pohlepno spremljal poglede sester (zdravnikov sem se lotil kasneje),
da bi ujel kanec pomilovanja, usmiljenja, ¢e bi njihova koncentracija
toliko popustila, da bi si dovolile kaj takega. Da bi si lahko rekel, aha,
umrl bom in one me pomilujejo! Pa so tega vajene. Jasno, one se
vsak dan srecujejo z mielodisplasti¢nim sindromom, zadevo, o kateri
navadni smrtniki z malo srece nikoli ni¢ ne izvejo.

Tako kot mnogim drugim bolnikom so Davidu najprej pomagali
s transfuzijami krvi oziroma dela krvi, ki ga je potreboval. Vsakih Sest
tednov je dobil najprej dve enoti krvi, potem pa vsake tri tedne po
tri enote. Ker je to trajalo kar nekaj ¢asa (David ni to¢no napisal, kako
dolgo), se mu je zacelo nabirati odvecno Zelezo, kar je menda precej
nevarno. Raven feritina v krvi je narasla, da je postalo Ze nevarno. Kako
torej odstranis odvecno Zelezo in kaj je feritin, sem se vprasal.

Toda najprej, kje sem zdaj jaz? David je zadevo opisal do konca.
Konec je zelo obetaven. Jaz pa sem pristal v tisti fazi, ko sem izvedel za
diagnozo. In tudi, kaj ta diagnoza pomeni.

Rad ali nerad bom moral to povedati svoji Zeni. Dosedanje obiske
pri zdravniku sem ji Se lahko prikril. Transfuzij, ki mi jih je napovedal
zdravnik-hematolog, pa ji najbrz ne bom mogel zamoléati.

Leto dni pozneje...

Od dneva, ko sem napisal, kar ste pravkar prebrali, je minilo
Ze celo leto. Eno najbolj dramati¢nih let v mojem Zivljenju. Najbolj
pomembno je, da sem Se tukajin da se kar dobro pocutim. Ne varéujem
za pogreb, e hocete to slisati. Toda pojdimo po vrsti.

Ko sem Zeni povedal, da sem bolan in kaj mi je, sem bil
presenecen, ker je vedela vse in je samo cakala, kdaj bom prisel z
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besedo na dan. Ne, ni me izdal Matej, kakor sem najprej pomislil. Izdal
sem se sam, je rekla. Nisem se zavedal, da sem se spremenil. Da sem
postal bolj zamisljen. Da se sploh nisem odzval na izzivanja, s katerimi
me je preizkusala. Narobe, tega sploh opazil nisem. Neka znanka ji je
povedala, da me je videla v zdravstvenem domu. Pa Se papirje, ki mi
jih je natisnil Matej, je videla, ker jih nisem znal dobro skriti. Ceprav ne
zna besedice anglesko, je verjetno dosti prej kot jaz ugotovila, kaj je
to mielodisplasti¢ni sindrom. Odleglo mi je, ker se mi ni bilo treba vec
skrivati. Odkrito receno, $e bolj mi je odleglo, ker sem imel konéno
nekoga ob sebi, s katerim sem se lahko odkrito pogovarjal. Zmenila
sva se, da se ne bova pretirano obremenjevala z boleznijo. A da bova
poiskala odgovore na vsa vprasanja in da me bo spremljala k zdravniku,
¢e bi slué¢ajno na kaj pozabil.

Potrebne so bile pogoste transfuzije. Pa tudi to, kaj je
preobremenitev z zelezom, sem izvedel. Hematolog mi je dovolj jasno
povedal, da se odvecno Zelezo nabira v organih in jih poskoduje, kar
predvsem velja za srce, jetra, ledvica in zleze z notranjim izlo¢anjem.
Telo samo ni sposobno odstraniti odve¢nega zeleza. Ce ga ne spravis iz
telesa z zdravili, lahko, ironi¢no, umres zaradi tega in ne zaradi bolezni s
tako uéenim imenom. Pokoplje te zelezo.

70-letnico sem praznoval disto drugace, kot sem si mislil, da
jo bom. Ko je moja zena ugotovila, da sem uganil, kaj mi pripravlja,
je spremenila nacrte. Na praznovanje sva povabila vso druzino, pa
$e nekaj prijateljev, da smo se skupaj poveselili. Cisto drugace je, ko
po taki bolezni spregovori§ o zdravju. Saj poznate tiste fraze, ki jih
ponavljamo drug drugemu kot papige: veliko zdravja, saj ¢e imate
zdravje, imate vse. Grem stavit, da v 99 odstotkih ljudje nimajo pojma,
kako zelo je to res!

V nadaljevanju sem zapisal vse, kar sem se sam naucil o
mielodisplasticnemu sindromu, krvni bolezni, ki jo uvr§¢amo med
redkejse. Pisanja sem se lotil zato, ker se mi zdi, da je to moja naloga,
da ljudem pomagam z informacijami, do katerih sem se dokopal sam
in s pomocjo drugih. In sicer na enostaven nacin, da bodo to razumeli.



Zdravnik - hematolog mi je sicer rekel, da v zvezi z boleznimi krvi ni
ni¢esar enostavnega. Seveda ima prav, a sem vseeno poskusil. Morda
bodo bolniki z mojim opisom bolezni lazje razumeli, kaj se z njimi
dogaja in se z boleznijo tudi lazje spoprijeli.

Se to: dozivljal sem trenutke hude stiske, taksen strah, da mi
je jemalo dih, preplavljala so me Custva, da sem se pocutil kot jokava
najstnica in me je bilo sram. Tega nisem opisoval. Re¢i hocem le, kakorkoli
se ze pocutite, je v redu. Vse to je clovesko. Ce je slabo, pomislite, da bo
minilo. Ce je dobro, se ¢im dlje soncite v tem trenutku.

Mielodisplasticni sindrom

Mielodisplasti¢ni sindrom (MDS) je skupina bolezni kostnega
mozga. Normalno kostni mozeg tvori mati¢ne (nezrele) celice, ki se
pocasi razvijejo v zrele. Mati¢na krvna celica lahko postane mieloi¢na
ali pa limfati¢na mati¢na celica. Razlika je v tem, da se iz limfati¢ne
razvijejo limfociti, iz mieloi¢ne pa nastanejo tri vrste zrelih krvnih celic:
rdece krvne celice, ki prenasajo kisik in hranila v tkiva po vsem telesu;
bele krvne celice, ki se bojujejo z okuzbami in krvne ploscice, ki s
strjevanjem krvi preprecujejo krvavitve. MDS se lahko preide v akutno
mieloi¢no levkemijo. Vendar to ni nujno.

Blasti oziroma nezrele celice

Primielodisplasti¢cnem sindromu mati¢ne krvne celice ne dozorijo
v zdrave rdece krvne celice, bele ali pa v krvne ploscice. Nezrele celice,
imenovane blasti, ne delujejo normalno in lahko odmrejo v kostnem
mozgu ali kmalu po tem, ko pridejo v kri. Zato nastane manj zdravih
celic, bele, rdece vrste in krvnih ploscic, ki naj bi se razvile v kostnem
mozgu. Ce je krvnih celic premalo, je ¢lovek slabokrven oziroma
anemicen, pogosto podleze okuzbam in zlahka zakrvavi.

Za MDS je znacilno, da je lahko ena ali vec vrst celic normalnih,
obenem pa ena ali ve¢ vrst celic bolezensko spremenjenih.

Starost in prej$nje zdravljenje s citostatiki ali z obsevanjem z
ionizirajoc¢imi Zarki poveca nevarnost za razvoj mielodisplasti¢nega
sindroma.
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Pri kom je nevarnost, da bo zbolel za MDS, vecja?

To so osebe moskega spola (¢eprav je moskih, ki zbolijo, le
malo vec kot Zensk), starost vec kot 60 let, ljudje, ki so bili zdravljeni s
citostatiki ali obsevanjem z ionizirajocimi Zarki, izpostavljeni nekaterim
bakterijam, toba¢nemu dimu, pesticidom in topilom kot je benzen
ali izpostavljeni tezkim kovinam, kot sta Zivo srebro ali svinec. Vecina
bolnikov, ki zboli, pa se ne spomni, da bi bili prekomerno izpostavljeni
kateremukoli dejavniku tveganja.

Znaki bolezni

Mozni znaki bolezni so utrujenost in hitra zadihanost pri
vsakodnevnih opravkih. Sicer pa se MDS pogosto ne kaze z znaki, ki
bi opozarjali na bolezen, zlasti na zacetku. Najveckrat ga odkrijejo pri
rednem pregledu krvi zaradi necesa drugega. Zelo veliko je drugih
bolezni oziroma stanj, ki povzrodijo enake tezave.

Kdaj je treba k zdravniku?

Ce imate ste hitro utrujeni ali se hitro zadihate pri vsakodnevnih
opravkih in Ze pri manjSem naporu, ¢e se Cutite oslabele, ste kar napre;j
utrujeni, e ste nenavadno bledi oziroma bolj bledi kot sicer, ¢e se takoj
poskodujete, se vam za vsako malenkost naredi modrica oziroma takoj
zacnete krvaveti, ¢e imate majhne podkozne pike, male krvavitve, ce
imate vrocino brez znanega vzroka ali pa ste pogosto bolni, podlezete
vsaki okuzbi, je dobro obiskati zdravnika. V vecini primerov bo ugotovil,
da vas pestijo kaksne druge zdravstvene teZave. Zelo malo je verjetno,
da ste zboleli za eno od oblik mielodisplasti¢cnega sindroma, morda pa
vseeno ste.

Diagnosticni postopki

MDS zdravniki odkrivajo s pregledom krvi in kostnega mozga.
Zdravnik vas bo najprej pregledal in se z vami pogovoril o moznih
znakih bolezni, o vasi zdravstveni zgodovini in o zdravstveni zgodovini
druzine. Potem vas bo napotil v laboratorij, kjer bodo pregledali kri,
predvsem Stevilo krvnih celic: Stevilo rdecih krvnick in krvnih plosdic,
stevilo in vrste belih krvnick, koli¢ino hemoglobina (hemoglobin je
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beljakovina, ki po organizmu prenasa kisik), koliksen del krvi sestavljajo
rdece krvnicke, pregledali bodo, koliko je krvnih celic, kaksne vrste in
velikostisotertudi, koliko Zeleza je v rdecih krvnickah v krvi. Strokovnjaki
bodo naredili citogenetsko preiskavo, s katero poskusajo videti, ali so
kromosomi krvnih celic morda spremenjeni. S pregledom kostnega
mozga iz medenice (Crevnice) ali pa iz prsnice patologi vidijo, kaksen
je kostni mozeg in predvsem, ali vsebuje nenormalne celice. Punkcijo
je treba navadno ponoviti ¢ez nekaj tednov ali mesecev pred zacetkom
zdravljenja da vidijo, kako hitro bolezen napreduje.

MDS diagnosticirajo na temelju nekaterih sprememb krvnih celic
ali kostnega mozga. Pri razli¢nih vrstah bolezni so razli¢ne nepravilnosti
v krvnih celicah.

Kaksna je napoved, usoda, ki caka bolnika?

Na napoved razvoja bolezni vpliva marsikaj, predvsem vrsta
bolezni. Pomembno je, ali se je MDS pojavil po zdravljenju s citostatiki
ali po obsevanju z ionizirajocimi zarki zaradi neke druge bolezni, koliko
celic - blastov je v kostnem mozgu, ali so in katere krvne celice so
prizadete, v kaksnem obsegu in ali so spremenjeni kromosomi.

Od vrste bolezni in nekaterih drugih dejavnikov je odvisen
nacin zdravljenja. Pomembno je, ¢e se je MDS pojavil po zdravljenju
s citostatiki in po obsevanju z ionizirajocimi Zarki zaradi neke druge
bolezni, ¢e je MDS napredoval po tem, ko je bil ze enkrat zdravljen,
koliko je bolnik star in v kaksnem stanju je, ter tudi, ¢e ima Se kaksne
druge bolezni. Obicdajno zdravljenje anemije obsega transfuzijo
krvi, da nadomestijo rdece krvne celice, lahko pa tudi bele in krvne
ploscice. Zdravil je vec in so razli¢na, delujejo na razli¢ne nacine (na
primer tako, da povecajo koli¢ino krvnih celic, da spodbudijo krvne
celice, da dozorijo, da zavirajo imunski sistem in zdravila za bolnike
z genetskimi nepravilnostmi). Eden od nadinov zdravljenja je tudi
presaditev krvotvornih mati¢nih celic, ki jo bodo hematologi predlagali
bolniku, pri katerem bodo presodili, da je pri takem nacinu zdravljenja
mogoce pri¢akovati najboljse rezultate z ozdravitvijo bolezni. Seveda
to ne velja za vse.



Transfuzije krvi

Pomemben namen zdravljenja je lajsanje teZav in izboljsanje
kakovosti zivljenja. Podporno zdravljenje je osnovno zdravljenje
vseh bolnikov z MDS, kar velja zlasti za nadomestno zdravljenje s
transfuzijami. Za nekatere vrste transfuzije specialisti uporabljajo
pripravke z odstranjenimi levkociti. Pri slabokrvnih (anemicénih) bolnikih
se odlocajo za transfuzije eritrocitov. Pogostost in odmerki transfuzij so
odvisni od stopnje anemije, morebitnih drugih bolezni in od bolnikove
starosti. Dolgotrajno zdravljenje s transfuzijami eritrocitov povzrodi
kopicenje zeleza v telesu in s¢asoma pride do okvare jeter, srca in Zlez
z notranjim izlo¢anjem. Zelezo se navadno zacne kopiciti, ko bolnik
s transfuzijami prejme vec¢ kot 20 enot krvi. Na preobremenitev z
Zelezom kaze koncentracija feritina v serumu, ki poraste preko 1000
mikrogramov v litru krvi. Do tega lahko pride Ze precej prej kot venem
letu zdravljenja s transfuzijami. Nase telo nima posebnega fizioloskega
sistema, ki bi izlo¢al odveéno Zelezo. Bolnik, ki redno dobiva transfuzije,
zelezo dobiva neposredno v kri - saj je Zelezo pomemben sestavni del
rdecih krvnick. Ko te po nekaj mesecih razpadejo, se zelezo sprosti
in preden se odloZi nekje v organizmu, ga je treba ujeti in izloditi iz
organizma. Za to medicina uporablja posebna zdravila, imenovana
kelatorji. Z njihovo pomocjo se odvecno zelezo izloci iz telesa. To je
iziemno pomemben del zdravljenja, na katerega ne bi smeli pozabljati.

Po svetu in tudi v Sloveniji danes za kelacijo uporabljajo
predvsem ucinkovino deferasiroks (zdravilo Exjade), vcasih pa so
uporabljali starejSo ucinkovino deferoksamin, ki pa se mora dajati v
obliki dolgotrajnih podkoznih infuzij. S kelacijo se zmanjsa koli¢ina
zeleza v telesu in moznost okvar prej nastetih organov, predvsem srca
in jeter ter zlez z notranjim izlo¢anjem. O napredku ob zdravljenju s
kelatorji se je s hematologom treba pogovarjati, tako kot se bolniki
pogovarjate o napredku pri zdravljenju osnovne bolezni.

Za konec

Kaj naj povem za konec? Predvsem to, kar sem pogresal, ko sem
se sam srecal z boleznijo. Datume, pric¢evanja, zgodbe resnicnih ljudi
s to boleznijo. Zdravniki so mi diagnozo postavili septembra 2012,
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danes, ko zaklju¢ujem pisanje svoje zgodbe, je poletje 2014. Podutim
se dobro, ¢eprav vem, da v sebi nosim bolezen, ki jo $e pred petimi leti
nisem poznal.

Z zaupanjem do dela zdravnikov in medicinskih sester, pojavom
novih zdravil za mielodisplasti¢ni sindrom in ob zavedanju, da mi ob
strani stoji moja druzina, sem uspel v sebi ohraniti mir.

Vsaj ve¢inoma se pocutim tako. Verjamem, da bom kljub bolezni
Se nekaj let, morda tudi desetletje ali dve, tladil ta nas ljubi planet.

Imel sem sreco in spoznal nekaj drugih bolnikov, ki so se soocali
z enako boleznijo in postopki zdravljenja. Z nekaterimi sem se srecal
v Cakalnici pred hematolosko ambulanto, z nekaterimi pa virtualno,
preko pogovora na spletnem forumu Limfom in levkemija na Med.
Over.Net. Vsaka beseda, ki opogumlja, je dragocena, bodisi da jo
sligis, ali le preberes.

Do takrat ne pozabite, da niste sami. Iz svoje izkusnje veste, da
Zivljenje z mielodisplasti¢nim sindromom prinese v Zivljenje nekaj
strahov, boledin in obZalovanj. Prinese pa tudi ve¢ zavedanj in spoznanj
o tem, kako pomembno je zdravje, ljubezen, znanje in predvsem
upanje. Varujte vse te zaklade.

Razlaga nekaterih izrazov

Kelator, kelacija je zdravljenje, s katerim bolnik dobi ucinkovino, ki bo
odstranila odvecno Zelezo iz telesa

Feritin je znotrajceli¢na beljakovina, ki skladi$¢i in sprosca zelezo
Serum je tekodCi del krvi, iz katere so odstranjene vse krvne celice in
faktorji strjevanja

Blasti so nezrele krvne celice iz kostnega mozga

Citopenija je pomanjkanje nekaterih vrst krvnih celic

Displazija je nepravilnost v krvni celici

Med boleznimi krvi, ki jih zdravijo tudi s ponavljajocimi transfuzijami, so
poleg mielodisplasti¢cnega sindroma najpogostejse aplasticna anemija,
talasemija, mielofibroza, diseminirani plazmocitom in nekatere vrste
levkemije.
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Kam po nasvet in podporo

Poleg zdravnika in medicinskega osebja, v Sloveniji aktivno deluje tudi
organizirane skupine za medsebojno izmenjavo informacij, podporo in
vzpodbujanje v procesu zdravljenja:

Med.Over.Net je spletni portal z zdravstvenimi vsebinami, kjer
odgovarjajo strokovnjaki. Lahko prebirate Ze med podanimi odgovori
ali postavite svoje vprasanje. Dosegljiv je na spletnem naslovu www.
med.over.net in ima poleg zdravstvenih posvetovalnic tudi posebna
foruma Kako Ziveti z rakom in Limfom in levkemija, ker uporabniki
izmenjujejo izkusnje, objavljajo svoje Zivljenjske zgodbe in se podpirajo.

Drustvi, ki povezujeta bolnike z mielodisplasticnim
sindromom sta:

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L:
Dunajska cesta 106, 1000 Ljubljana,

T: +386 (0)40 240 950

limfom.levkemija@gmail.com

www.limfom-levkemija.org

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi

Slovenska cesta 30, 1234 Menge$

Tel: +386 (0)31 649 735 - Majda Slapar, predsednica

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

Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi informira o krvnih bolezni,
zdruzuje bolnike in s posebnimi socialnimi programi nesebic¢no vstopa
v procese delovne, zdravstvene, socialne in finan¢ne rehabilitacije
bolnika kot njegove druzine v ¢asu zdravljenja in po njem.



-
SKUPAJ NA POTI DO ZDRAVJA

Zdravljenje tezke bolezni predstavlja pot v neznano tako za bolnika kot njegove
svojce. Pomembno vlogo pri informiranju in pomoci bolnikom in svojcem ima tudi
Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L,ki povezuje bolnike
z limfomom, levkemijo, diseminiranim plazmocitomom, mielodisplasti¢nim
sindromom in drugimi oblikami krvnih bolezni, svojce, podpornike in zdravstvene
strokovnjake.

Kljuéni programi, projekti in aktivnosti, ki se med seboj prepletajo in dopolnjujejo s

ciljem celostne in kakovostne pomoci bolnikom in svojcem:

- Nudenje pomod¢i in posveta bolnikom in svojcem osebno v pisarni zdruZenja,
preko telefona, elektronske poste in spletnega obrazca na spletni strani.

- Organizacija posvetovalnic s strokovnjaki za bolnike in svojce, organizacija
informativnih srec¢anj s predavanjiin posvetovalnicami, organizacija okroglih miz
in posvetov ter informativno-druzabnih sre¢anj za ¢lane zdruzenja.

- Urednistvo, zalozniStvo in distribucija tiskanih in elektronskih informativnih
publikacij o boleznih, zdravljenju ter obvladovanju tezay, ki jih prinasa kroniéna
bolezen. Publikacije nastajajo v sodelovanju s slovenskimi strokovnjaki s
podrocja hematologije, onkologije in drugih podrocij zdravstva.

- Aktivno sodelovanje z zdravstvenimi strokovnjaki in institucijami, kjer se zdravijo
bolniki, ki jih zastopamo.

- Zastopanje bolnikovih interesov in pravic ter vplivanje na zdravstveno politiko,
da bi bila bolj naklonjena bolnikom v €asu odkrivanja, zdravljenja in okrevanja po
bolezni.

- Aktivno sodelovanje na razli¢cnih domacih in tujih posvetih ter okroglih mizah s
podrocja bolezni, zdravljenja, zastopanja bolnikovih pravic, uspeSnega delovanja
organizacije bolnikov ter zdravstvene politike.

- Skozi¢lanstvo v mednarodnih zdruzenjih drustev bolnikov aktivno sodelovanje
v projektih s podro¢ja hematologije in onkologije.

- Priprava, organizacija in vodenje nacionalnih kampanj osves¢anja o boleznih,
pomenu zgodnjega odkrivanja raka in zdravemu nacinu Zivljenja ter sodelovanje
v mednarodnih osves¢evalnih kampanjah.

)

= SLOVENSKO ZDRUZENJE BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMIO, L&L
JOL B3 skurasnarotiDo zorAVIA

SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMIIO
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