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PREDGOVOR

Pri pisanju poroCila za leto 2014 sem z najveéjim veseljem zapisala, da so Stirje ¢lani
slovenskega registra z naSim posredovanjem darovali krvotvorne mati¢ne celice za slovenske
bolnike. Ostalim enaindvajsetim doma¢im bolnikom smo darovalce nasli v tujih registrih. Zal se
nih¢e od 15912 nasih darovalcev, ki so bili v letu 2014 preko Slovenija Donor-ja vpisani tudi v
svetovni register Bone Marrow Donors Worldwide, nazadnje ni izkazal za tkivno skladnega in
tako primernega darovalca kateremu izmed tujih bolnikov. Od leta 2004, ko je bila opravljena
prva presaditev s pomocjo slovenskega darovalca, do konca leta 2014 je krvotvorne mati¢ne
celice darovalo 46 ¢lanov registra Slovenija Donor. Bolniki so bili iz enajstih evropskih drzav,
Kanade, ZDA ter Brazilije. Najve¢, kar 39%, krvotvornih mati¢nih celic nasih darovalcev pa ni
potovalo tako dalec, prejeli so jih slovenski bolniki. Tako kot vsako leto bi se hotela tudi letos v
imenu vseh bolnikov zahvaliti tistim, ki so pripravljeni darovati, predvsem pa tistim, ki so
darovali del sebe, da bi drugim pomagali ponovno zaziveti in izKkoristila to priloznost, da jim
izre¢em svoje osebno sposStovanje.

dr. Blanka Vidan-Jeras, mag.farm., spec.
Vodja registra Slovenija-Donor



KAKOVOST NASEGA DELA

Register Slovenija Donor je kot del Zavoda RS za transfuzijsko medicino vkljuéen v sistem
kakovosti, ki je tudi v letu 2014 uspesno opravil presojo s strani presojevalcev ISO.

Ob koncu leta 2011 smo opredelili kazalnike kakovosti, ki smo jim sledili skozi leta 2012, 2013
in 2014. Ker si vedno zelimo ¢im hitrejSega odgovora tujih registrov, kadar gre za nase bolnike,
smo se odlocili spremljati, kako hitri smo v registru Slovenija Donor, ko gre za naroc€ila drugih
registrov za tuje bolnike. Na zahtevo tujih registrov smo v letu 2014 kar v 34.5% primerih
rezultate dodatnih tipizacij nasih darovalcev sporocili v manj kot enem tednu.

PREDANOST DELU IN NJEGOVEMU NAMENU

V letu 2014 je Drustvo bolnikov s krvnimi boleznimi nasi sodelavki Cvetki Flajs Coti¢ podelilo
priznanje za pozrtvovalno delo pri izvajanju programa nesorodnih presaditev krvotvornih
mati¢nih celic. Prav tako ji je zahvalo za predano in nesebi¢no delo podelilo ZdruZenje
hematologov Slovenije.



STATISTICNI PODATKI O REGISTRU

V decembru leta 2014 je bilo v register Slovenija Donor vpisanih 16275 darovalcev, od tega jih
je imelo dolocene tkivne antigene in smo jih zato lahko vpisali tudi v svetovni register BMDW
15912.
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Med vélanjenimi v Slovenija Donor rahlo prevladujejo zenske, ki jih je 58.5%. Najbolj zastopana
starostna skupina tako zenskega kot tudi moskega dela darovalcev ima med 26 do 45 let. Lahko
re¢emo, da se je starostna doba v primerjavi z lanskim letom priblizno enaka.

STATISTICNI PODATKI O AKTIVNOSTIH REGISTRA ZA
BOLNIKE IZ SLOVENNE
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V letu 2014 smo nesorodne darovalce KMC iskali za 57 slovenskih bolnikov, od tega so jih 42
zdravniki s Hematoloske in Pediatri¢éne klinike v Ljubljani na novo napotili v register ravno v
letu 2014. Nesorodne darovalce smo za njih iskali tako v Slovenija Donorju kot tudi v svetovnem
registru BMDW in nazadnje v posameznih nacionalnih registrih.



Stevilo opravljenih in odpovedanih presaditev
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Iz diagrama “Stevilo opravljenih in odpovedanih presaditev” lahko razberemo, da je bilo v letu
2014 opravljenih 26 presaditev, 17 pa jih je bilo zaradi razli¢nih razlogov odpovedanih.
Diagrama, ki sledita “Stevilo slovenskih in tujih darovalcev” ter “Stevilo tujih darovalcev iz
razli¢nih dezel”, kaZeta razmerja med Stevilom darovalcev iz razliénih nacionalnih registrov,
vkljuéno z nadim, ki so darovali KMC za slovenske bolnike od leta 2003 do lani. Stevilo
registrov iz katerih prihajajo darovalci za nase bolnike iz leta v leto naras¢a. Tako smo v letu
2012 za slovenske bolnike izbrali darovalce iz petih razli¢nih drzav, v letu 2013 kar iz 9-tih, v
letu 2014 pa iz 7-ih. Po en darovalec je prisel iz ZDA, Spanije, Finske, Velike Britanije in
Kanade, stirje pa so bili iz Poljske. Tako kot vsa leta doslej je najve¢ darovalcev za naSe bolnike
posredoval nemski register, v letu 2014 jih je bilo 12, kar je nekaj manj kot leta 2013 (14).
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V diagrame smo vkljudili tudi presaditve enot popkovnic¢ne krvi. V letu 2014 jih pri presaditvah
nismo potrebovali.
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Stevilo bolnikov v postopku iskanja po boleznih

2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | =2
Aplasti¢na anemija (AA) | 4 3 0 0 1 2 2 2 2 3 2 6 27
Akutna limfoblastna
levkemija (ALL) 4 6 2 5 11 5 7 6 5 9 7 10 77
Akutna mieloicna
levkemija (AML) 5 2 12 7 11 16 17 21 20 17 17 16 | 161
Kronicna limfocitna
levkemija (KLL) 0 1 1 1 0 1 2 4 4 3 2 2 21
Kronicna mieloicna
levkemija (KML) 5 4 7 5 0 1 2 1 0 0 0 27
Hodgkinov limfom 1 0 1 0 2 2 2 2 0 0 1 12
Mielodisplasticni
sindrom (MDS) 0 1 0 0 2 1 2 1 1 7 4 5 24
Ne-Hodgkinov
limfom (NHL) 1 0 0 2 2 4 4 3 1 2 0 0 19
Paroksizmalna noc¢na
hemoglobinurija 1 1 0 1 1 0 1 0 1 2 2 2 12
Kroni¢na
granulomatoza 0 0 1 0 0 1 3 0 1 1 1 1 9
Diseminiran
plazmacitom 0 0 0 2 12 4 7 8 8 5 5 5 56
Familiarna
hemofagocitna
limfohistiocitoza 0 0 0 0 1 1 1 0 1 1 0 0 5
Kombinirana imunska
pomanijkljivost 0 0 0 0 0 0 1 2 1 0 6
Osteopetroza 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2
Blackfan-Diamondova
anemija 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 2
Primarna
mielofibroza(PMF) 3 1 2 6
Juvenilna
mielomonocitna
levkemija (JMMol) 2 0 0 2
Kongenitalna
nevtropenija 1 0 0 1
Adrenolevko-
distrofija 2 2 1 4
Plazmaceliéna levkem. 1 1
Histiocitni sarkom 1 1
Fanconi anemija 1 1
Malt 1 2 2
Omen-ov sindrom 1 1
z 21 18 24 23 44 37 50 52 50 60 44 57 | 480




Zgornja tabela “Stevilo bolnikov v postopku iskanja po boleznih” prikazuje $tevilo bolnikov z
doloc¢enimi boleznimi, za katere smo v registru Slovenija Donor iskali darovalca. Najve¢
bolnikov (16) je tako kot v vseh prejsnjih letih, z izjemo enega leta, imelo akutno mieloi¢no
levkemijo, po $tevilu pa so jim sledili bolniki z akutno limfoblastno levkemijo (10).

Stevilo bolnikov z najpogostej§imi boleznimi, za katere smo v registru Slovenija Donor iskali
darovalca, kaze naslednji diagram “Stevilo bolnikov v postopku iskanja glede na najpogostejse
bolezni”.
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Med bolniki, pri katerih se je iskanje darovalca zakljucilo s presaditvijo KMC v letu 2014, jih je
imelo 8 akutno mieloi¢no levkemijo, 6 akutno limfoblastno levkemijo, 3 diseminiran
plazmacitom, 2 mielodisplasti¢ni sindrom, ostale bolezni so bile zastopane po enkrat.

Pregled od leta 2002 do leta 2014 kaze tabela » Transplantirani bolniki po posameznih
boleznih«.
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PREGLED OPRAVLJENIH PRESADITEV KMC NESORODNEGA
DAROVALCA ZA SLOVENSKE BOLNIKE TER UPORABE RAZLICNIH
VRST PRODUKTOV

Tabela “Vrste produktov tekom let” kaze, da s ¢asom in naras¢ajo¢im Stevilom opravljenih
presaditev v Sloveniji naras¢a tudi uporaba KMC zbranih iz venske krvi (PKMC). V zadnjih
letih je bila veckrat aplicirana tudi popkovni¢na kri. Dvojni enoti popkovniéne krvi Smo pri
odraslem prvi¢ uporabili leta 2011 ter ponovno pri mladostniku v letu 2013.

Vrste produktov tekom let

PKMC KM EPK 2x EPK Skupaj DLI Skupaj
2002 1 2 0 0 3 0 3
2003 2 2 0 0 4 0 a
2004 7 1 1 0 9 0 9
2005 4 1 0 0 5 0 5
2006 7 0 0 0 7 0 7
2007 8 1 1 0 10 1 11
2008 12 1 0 0 13 2 15
2009 16 2 0 0 18 0 18
2010 16 2 0 0 18 0 18
2011 18 1 1 1 21 1 22
2012 23 0 2 0 25 0 25
2013 24 4 0 1 29 1 30
2014 23 2 0 0 25 3 28
Skupaj 161 19 5 2 187 8 195

Legenda: PKMC-periferne krvotvorne mati¢ne celice, KM-kostni mozeg, EPK-enota
popkovni¢ne krvi, DLI-limfociti darovalca
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STATISTICNI PODATKI O AKTIVNOSTIH REGISTRA ZA
BOLNIKE 1Z TUJINE

Diagram “Stevilo predhodnih iskanj za tuje bolnike” kaze, kolikokrat v posameznih letih smo na
zahtevo tujih registrov iskali darovalca v registru Slovenija Donor. V zadnjih Sestih letih je teh
zahtev nekaj ve¢ kot 200 letno.

Stevilo predhodnih iskanj za tuje bolnike
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Naslednji diagram »Stevilo tujih bolnikov, za katere smo naredili dodatne tipizacije nasih
darovalcev” pa prikazuje, pri kolikih od nasih darovalcev smo na zahtevo tujih registrov bolj
natan¢no dolo¢ili tkivne antigene, da bi tako ugotovili tkivno skladnost s tujimi bolniki.
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Za 70 tujih bolnikov so z nasim posredovanjem v laboratorijih Centra za tipizacijo tkiv opravili
dodatne, bolj natan¢ne dolocitve tkivnih antigenov. Primerna tkivna skladnost je imela za
posledico, da so iz tujih registrov prosili za vzoréek krvi 24-ih nasih darovalcev. Zal smo lahko
priskrbeli le 13 vzorckov, ker so bili nekateri darovalci nedosegljivi ali neprimerni iz
medicinskih razlogov. Enajst pa jih je darovanje odklonilo.
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S pomocjo poslanih vzorckov so v tujih registrih opravili potrditvene tipizacije nasih darovalcev.
Zal pa se pri nobenem darovalcu postopek ni zaklju¢il z odvzemom KMC. Pregled 3tevila
odvzemov KMC od leta 2003 do 2014 kaZe diagram »Stevilo odvzemov KMC darovalcem SD
za tuje bolnike«.

Stevilo odvzemov KMC darovalcem SD za tuje
bolnike
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Kam so §le KMC vseh 46 darovalcev registra Slovenija Donor, kaZe diagram »Stevilo slovenskih
darovalcev po drzavah«. Razvidno je, da je najvec slovenskih darovalcev darovalo KMC ravno
za slovenske bolnike (39%).

Stevilo slovenskih darovalcev po drzavah
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ZA PREDANO DELO SE ZAHVALJUJEMO:

o\/SEM ZUNANJIM SODELAVCEM:

e prof. dr. Samo Zver, dr.med., Klinicni oddelek za hematologijo, UKC Ljubljana

e prim. JozZe Pretnar, dr. med., Klinicni oddelek za hematologijo, UKC Ljubljana

e Matevz Skerget, dr. med., Klinicni oddelek za hematologijo, UKC Ljubljana

e prof. dr. Janez Jazbec, dr. med., Sluzba za onkologijo in hematologijo, Pediatricna
klinika, UKC Ljubljana

e asist. mag. Vladan Raji¢, dr. med., Sluzba za onkologijo in hematologijo, Pediatricna
klinika, UKC Ljubljana

e asist. Simona-Lucija Avcin, dr. med., Sluzba za onkologijo in hematologijo, Pediatricna
klinika, UKC Ljubljana

e mag. Primoz Miheli¢, dipl. inz. el., Strokovnjak za informacijsko tehnologijo

oeSODELAVCEM Z ZAVODA RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO:
e mag. Marko Cukjati, dr. med., spec. transf. med., Zavod RS za transfuzijsko medicino
e UrSka Rahne Potokar, dr. med., spec. mikrobiol., Zavod RS za transfuzijsko medicino

eSODELUJOCIM DONORSKIM CENTROM:
Zavod RS za transfuzijsko medicino:
e CTD lzola, SB lzola, Polje 35, 6310 Izola
e SB Nova Gorica, Oddelek za transfuzijo, Ulica padlih borcev 13, 6290 Sempeter pri Novi
Gorici
e CTD Slovenj Gradec, SB Slovenj Gradec, Gosposvetska 3, 2380 Slovenj Gradec
e CTD Novo Mesto, SB Novo Mesto, Smihelska 1, 8000 Novo Mesto
e CTD Jesenice, SB Jesenice, Titova 112, 4270 Jesenice

UKC Maribor, Center za transfuzijsko medicino:
e UKC Maribor, Center za transfuzijsko medicino, Ljubljanska 5, 2000 Maribor
e SBdr. Jozeta Potréa Ptuj, UKC Maribor, Center za transfuzijsko medicino, Enota za
transfuzijsko dejavnost Ptuj, Potréeva 23-25, 2250 Ptuj
e SB Murska Sobota, UKC Maribor, Center za transfuzijsko medicino, Enota za
transfuzijsko dejavnost Murska Sobota, Ulica dr. Vrbnjaka 6, 9000 Murska Sobota

Vpis darovalcev izvajajo tudi v:
e SB Celje, Center za transfuzijsko medicino, Oblakova 5, 3000 Celje

oSODELAVCEM Z ODSEKA ZA UGOTAVLJANJE TKIVNE SKLADNOSTI CENTRA ZA
TIPIZACIJO TKIV

eVSEM, KI Z NAMI SODELUJEJO IN NAM V DELOVNEM PROCESU PRISKOCIJO NA
POMOC, A JIH ZARADI STEVILNOSTI NISMO MOGLI POIMENSKO NASTETI
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ePRIMARIJU JOZETU PRETNARJU SE SE POSEBEJ ZAHVALJUJEMO ZA KRITICNO
BRANJE IN POPRAVKE TEGA POROCILA

eSRECANJE Z DAROVALCI KMC

Sodelavci registra Slovenija Donor (ga. Cvetka Flajs Cotic, dr. Sendi Montanic, dr. Primoz
Pozenel, dr. Blanka Vidan-Jeras) in zdravniki s Hematoloske klinike (dr. Matevz Skrget) ter
Pediatricne klinike UKC (prof. dr. Janez Jazbec, dr. Simona Avcin) smo se srecali z darovalci
nasega registra, ki so Ze darovali krvotvorne maticne celice bodisi za domace ali tuje bolnike.
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SODELAVC] V REGISTRU SLOVENI/A DONOR:

Vodja registra: dr. Blanka Vidan-Jeras, mag. farm., spec.

Medicinski vodja registra: PrimoZ PoZenel, dr. med., spec. transf. med.
Strokovnjakinja za tkivno skladnost in imunogenetiko: dr. Sendi
Montani¢, univ. dipl. biokem.

Koordinatorka, ekonomistka in zadolZena za prenos KMC: Cvetka Flajs
Coti¢, dipl. oec.

KMC darovalcev iz tujine so nasim bolnikom v letu 2014 prinasali tudi:
dr. Sendi Montanié, univ. dipl .biokem.

Ivica Maric, dr. med.

Andreja Hrasovec-Lampret, dr. med.

Elizabeta Dolinar, univ. dipl. biol.

Simon Bucek, univ. dipl. biokem.
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