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PREDGOVOR

V registru Slovenija Donor je potekalo leto 2012 v zelo intenzivnem delovnem ritmu. Pri tem
nam najveCkrat ni zmanjkalo energije za spodbudno vzdusje. Veseli smo, da nam je uspelo
doloc¢iti tkivne antigene pri skoraj vseh vpisanih darovalcih, le 400 jih je poc¢akalo na tipizacijo v
samem zadetku leta 2013. Stirje ¢lani slovenskega registra so z nasim posredovanjem darovali
krvotvorne mati¢ne celice za bolnike v tujini. Zal se nihée od 15568 v nasem registru tipiziranih
darovalcev ni izkazal za tkivno skladnega in tako primernega darovalca kateremu izmed
slovenskih bolnikov. Vsem petindvajsetim domacim bolnikom smo zato darovalce poiskali v
tujih registrih. Ob tem smo zabelezili do sedaj najvecje Stevilo bolnikov, ki so jim v obdobju
enega leta v Sloveniji presadili krvotvorne mati¢ne celice nesorodnega darovalca. Tudi pri vecini
izmed ostalih dejavnosti registra smo opazili porast. Tako je bilo najvisje do sedaj tudi celotno
Stevilo slovenskih bolnikov, za katere smo iskali nesorodnega darovalca. Najveckrat v zgodovini
registra smo tudi opravili predhodno iskanje za tujega bolnika ter posredovali pri dodatnih
tipizacijah nasih darovalcev za tuje bolnike.

Moznost pridobiti tuje darovalce za slovenske bolnike nam je bila dana zaradi nacela
recipro¢nosti, ki velja v svetovnem registru BMDW (Bone Marrow Donors Worldwide). Prejmes
lahko le, ¢e si pripravljen dati. V imenu vseh bolnikov se zahvaljujemo tistim, Ki so pripravljeni
darovati, predvsem pa tistim, ki so darovali del sebe, da bi drugim pomagali ponovno zaziveti.
Izkoristila bom to priloznost, da jim izreCem svoje osebno spostovanje.

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



POSODOBITEV INFORMACIJISKE TEHNOLOGHIE

Racunalniski program Prometheus, v katerega smo leta 2011 prenesli bazo podatkov o
darovalcih krvotvornih mati¢nih celic (KMC), vkljucenih v register Slovenija Donor, je postal v
letu 2012 nepogresljivi del vsakdanjika. S tem je delovanje naSega starega raCunalniSkega
programa ugasnilo. V minulem letu smo se s pomo¢jo Prometheusa prvi¢ povezali v evropsko
mrezo EMDIS (European Marrow Donor Information System), ki omogoca direktno elektronsko
izmenjavo podatkov med registri. U¢inkovitost in hitrost komunikacije med nacionalnimi registri
sta namre¢ med najpomembnejSimi dejavniki, ki vplivajo na uspe$nost iskanja darovalca in s tem
povezanega zdravljenja bolnika. Trenutno smo preko EMDIS-a povezani z avstrijskim, ciprskim,
ceSkim, danskim in Svedskim registrom. V letu 2013 Zelimo to povezavo razsiriti tudi na nemski
register, s katerim najve¢ sodelujemo.

KAKOVOST NASEGA DELA

Kot del Zavoda RS za transfuzijsko medicino, ki ima certifikat ISO 9001:2008, je tudi register
Slovenija Donor vkljuéen v sistem kakovosti Zavoda, ki je tudi v letu 2012 presojo s strani
presojevalcev I1SO uspesno opravil.

Ob koncu leta 2011 smo opredelili kazalnike kakovosti, ki smo jim sledili skozi leto 2012. 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 narocila drugih registrov za tuje
bolnike. Na primer, na zahtevo tujih registrov smo kar v 38,5% primerih rezultate dodatnih
tipizacij naSih darovalcev sporocili v manj kot enem tednu.



STATISTICNI PODATKI O REGISTRU

V decembru leta 2012 je bilo v register Slovenija Donor vpisanih 15969 darovalcev, od tega jih
je imelo dolocene tkivne antigene in smo jih zato lahko vpisali tudi v svetovni register BMDW
15568.

Stevilo darovalcev v registrih SD in BMDW
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Med v¢lanjenimi v Slovenija-Donor rahlo prevladujejo Zenske, ki jih je 58%. Najbolj zastopana
starostna skupina tako zenskega kot tudi moskega dela darovalcev ima med 26 do 45 let. Lahko
reCemo, da se je starostna doba v primerjavi z lanskim letom nekoliko zvisala.

STATISTICNI PODATKI O AKTIVNOSTIH REGISTRA ZA
BOLNIKE 1Z SLOVENIJE
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V letu 2012 smo nesorodne darovalce KMC iskali za 59 slovenskih bolnikov, od tega so jih 43
zdravniki s Hematoloske in Pediatricne klinike v Ljubljani na novo napotili v register ravno v
letu 2012. 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
2012 opravljenih kar 25 presaditev, 15 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 razlicnih nacionalnih registrov,
vkljuéno z naSim, ki so darovali KMC za slovenske bolnike od leta 2003 do lani. V letu 2012
smo za slovenske bolnike izbrali darovalce iz kar petih razli¢nih drzav. Po en darovalec je prisel
iz Belgije, Avstrije in Avstralije, pet jih je bilo iz ZDA. Tako kot vsa leta doslej pa je najve¢
darovalcev za nase bolnike posredoval nemski register, v letu 2012 jih je bilo 17.



Stevilo slovenskih in tujih darovalcev ter enot
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V diagrame smo vkljuéili tudi presaditve enot popkovni¢ne krvi. V letu 2012 sta dve prejela
bolnika s Pediatricne klinike v Ljubljani.




Stevilo bolnikov v postopku iskanja po boleznih

2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012 | 2
Aplastiéna anemija (AA) | 4 3 0 0 1 2 2 2 2 3 19
Akutna limfoblastna
levkemija (ALL) 4 6 2 5 11 5 7 6 5 9 60
Akutna mieloic¢na
levkemija (AML) 5 2 12 7 11 16 17 21 20 17 128
Kronicna limfocitna
levkemija (KLL) 0 1 1 1 0 1 2 4 4 3 17
Kroni¢na mieloicna
levkemija (KML) 5 4 7 5 2 0 1 2 1 0 27
Hodgkinov limfom 1 0 1 0 1 2 2 2 2 0 11
Mielodisplasticni 15
sindrom (MDS) 0 1 0 0 2 1 2 1 1 7
Ne-Hodgkinov 19
limfom (NHL) 1 0 0 2 2 4 4 3 1 2
Paroksizmalna nocna
hemoglobinurija 1 1 0 1 1 0 1 0 1 2 8
Kronicna 7
granulomatoza 0 0 1 0 0 1 3 0 1 1
Diseminiran 46
plazmacitom 0 0 0 2 12 4 7 8 8 5
Familiarna
hemofagocitna 5
limfohistiocitoza 0 0 0 0 1 1 1 0 1 1
Kombinirana imunska
pomanijkljivost 0 0 0 0 0 0 1 2 5
Osteopetroza 0 0 0 0 0 0 0 0 2
Blackfan-Diamondova 2
anemija 0 0 0 0 0 0 0 1 1 0
Primarna 3
mielofibroza(PMF) 3
Juvenilna
mielomonocitna 2
levkemija (JMMol) 2
Kongenitalna 1
nevtropenija 1
Adrenolevko- 2
distrofija 2
I 21 18 24 23 44 37 50 52 50 60 | 379

Zgornja tabela “Stevilo bolnikov v postopku iskanja po boleznih” prikazuje $tevilo bolnikov z
dolo¢enenimi boleznimi, za katere smo v registru Slovenija Donor iskali darovalca. Najvec¢
bolnikov (17) je tako kot v vseh prejsnjih letih, z izjemo enega leta, imelo akutno mieloi¢no
levkemijo, po Stevilu pa so jim sledili bolniki z akutno limfoblastno levkemijo (9).
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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 2012, jih je
imelo 7 akutno mieloi¢no levkemijo, po 4 mielodisplasti¢ni sindrom in akutno limfoblastno
levkemijo, 2 kombinirano imunsko pomanjkljivost, ostale bolezni so bile zastopane po enkrat.
Pregled od leta 2002 do leta 2012 kaZe tabela » Transplantirani bolniki po posameznih boleznih«
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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 §tirih letih je teh
zahtev nekaj vec 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 dolocili tkivne antigene, da bi tako ugotovili tkivno skladnost s tujimi bolniki

11



90
80
70
60
50
40
30
20
10

st. bolnikov

Stevilo tujih bolnikov, za katere smo naredili dodatne

tipizacije nasih darovalcev

[s55

68

59
55

52

41

32

15

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

leto

st.
bolnikov,
za katere
smo
naredili
dodatne
tipizacije
darovalce
vSD

Za 83 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 34-ih nasih darovalcev. Zal smo lahko
priskrbeli le 17 vzor¢kov, ker so bili nekateri darovalci nedosegljivi ali neprimerni iz
medicinskih razlogov. Pet pa jih je darovanje odklonilo. S pomo¢jo poslanih vzor¢kov so v tujih
registrih opravili potrditvene tipizacije nasih darovalcev. Pri $tirih pa se je postopek zakljucil z
darovanjem KMC. Pregled $tevila odvzemov KMC od leta 2003 do 2012 kaZe diagarm »Stevilo
odvzemov KMC darovalcem SD za tuje bolnike«.
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Stevilo odvzemov KMC darovalcem SD za tuje
bolnike
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$t. odvzemov KMC za tuje bolnike

KMC nasih darovalcev so §le v Avstrijo, Kanado, Francijo in Zdruzene drzave Amerike.
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ZA PREDANO DELO SE ZAHVALJUJEMO:

oVSEM ZUNANJIM SODELAVCEM:

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

doc. dr. Samo Zver, dr.med., Klinic¢ni oddelek za hematologijo, UKC Ljubljana

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

doc. dr. Janez Jazbec, dr. med., Sluzba za onkologijo in hematologijo, Pediatricna

klinika, UKC Ljubljana

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

eSODELAVCEM Z ZAVODA RS ZA TRANSFUZIJSKO MEDICINO:
e mag. Marko Cukjati, dr.med., spec. transf.med., Zavod RS za transfuzijsko medicine
e Urska Rahne Potokar, dr.med., spec. mikrobiol., Zavod RS za transfuzijsko medicine
e Marija Kovac, dr.med., Zavod RS za transfuzijsko medicine

eSODELUJOCIM DONORSKIM CENTROM:
Zavod RS za transfuzijsko medicino:
e CTD lzola, SB Izola, 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 SB dr. Jozeta Potrca Ptuj, UKC Maribor, Center za transfuzijsko medicino, Enota za
transfuzijsko dejavnost Ptuj, Potrceva 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

e\VVSEM, KI Z NAMI SODELUJEJO IN NAM V DELOVNEM PROCESU PRISKOCIJO NA
POMOC, A JIH ZARADI STEVILNOSTI NISMO MOGLI POIMENSKO NASTETI

ePRIMARIJU JOZETU PRETNARJU SE SE POSEBEJ ZAHVALJUJEMO ZA KRITICNO
BRANJE IN POPRAVKE TEGA POROCILA
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Narava dela narekuje vsakodnevno komunikacijo med posamezniki, vklju¢enimi v program
presajanja KMC. Delovna skupina pa se sestaja vsak zadnji petek v mesecu.
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SODELAVC] V REGISTRU SLOVENI/A DONOR:

Vodja registra: dr. Blanka Vidan-Jeras, mag.farm., spec.
Medicinski vodja registra: dr. Miha Trinkaus, dr.med., spec. transf.med.

Strokovnjakinja za tkivno skladnost in imunogenetiko: mag.Sendi Montanic,
univ.dipl.biokem.

Koordinatorka in zadolzena za prenos KMC: Sabina Kunilo Jamnik, dipl. inz. biomed.
Zadolzena za prenos KMC: Elizabeta Dolinar, univ. dipl. biol.

Strokovnjak za informacijsko tehnologijo: mag. Primoz Mihelic,dipl.inz.el.
Koordinatorka, ekonomistka in zadolzena za prenos KMC: Cvetka Flajs Cotic, dipl. oec.
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