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O knijizici

Spolnost je za Cloveka zelo pomembna, vendar pri hematoloSko onkoloskih
bolnikih pogosto spregledana tema. Zato smo se v Slovenskem zdruzenju
bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, odlocili, da skupaj z bolniki in zdravstvenimi
strokovnjaki spregovorimo o tezavah v spolnosti pri bolnikih in 0 moznostih za
odpravljanje teh tezav. Ta knjizica je v prvi vrsti namenjena bolnikom s hematolosko
onkoloskimi boleznimi ter njihovim zivljenjskim partnerjem, pa tudi bolnikom z
drugimi boleznimi in Sirsi javnosti. Pri nastajanju knjizice so poleg zdravstvenih

strokovnjakov sodelovali tudi bolnice in bolniki s pomocjo anonimne ankete.

Glavna avtorica besedila je zdravnica Frosina Krstanoska, dr. med., specialistka
internistka in spec. hematologije in FECSM, iz SploSne bolniSnice Sloven;j
Gradec, ki zdruzuje strokovna znanjain izkusnje iz interne medicine —hematologije,
psihoterapije in spolne medicine. V prvem delu besedila je predstavila spolne
tezave, spolno medicino in razli¢ne nacine odpravljanja spolnih tezav pri bolnikih,

v drugem delu pa se je posvetila konkretnim vprasanjem hematolosko onkoloskih



bolnic in bolnikov o spolnosti, ki so jih le-ti zastavili v okviru ankete, izvedene v

Zdruzenju L&L.

Avtorica drugega prispevka je Polona Rihtarsi¢, mag. zdr. nege, zaposlena
v Splosni bolnisnici Slovenj Gradec, ki ima prav tako bogate izkusnje pri delu
s hematolosko onkoloskimi bolniki. V svojem magistrskem delu se je posvetila
spolni problematiki bolnikov po presaditvi krvotvornih mati¢nih celic (PKMC) in
raziskovanju, kako zdravljenje s PKMC vpliva na spolnost bolnikov. Izsledke je

predstavila v posebnem poglavju te knjizice.

O anketi med bolniki

Pred pripravo knjizice smo dali besedo hematolosko onkoloSkim bolnicam
in bolnikom s pomocjo ankete o tezavah v spolnosti, z namenom, da bi jim
v sodelovanju s strokovnima avtoricama knjizice ponudili ¢im bolj uporabne
informacije in nasvete. Bolnike smo anonimno povprasali, ali dozivljajo v spolnosti
teZzave, kako te vplivajo na njihovo zivljenje ter kaksSne strokovne pomoci so
delezni za odpravo tezav. Odgovori anketiranih so potrdili, da bolniki potrebujejo
informacije in strokovne nasvete pri soocanju s svojimi tezavami v spolnosti, ter

pokazali vsebino in obseznost teh tezav.

Anketo smo ponudili v izpolnjevanje ¢lanom Zdruzenja L&L ter drugim bolnikom
s hematoloSko onkoloskimi boleznimi. Celotno anketo je izpolnilo 65 odraslih
hematolosko onkoloskih bolnikov, od tega 41zenskin 24 moskih. Starost anketiranih
smo opredelili v skupinah od 18 do 30 let, med 30 in 60 let ter nad 60 let, pri Cemer
smo tri Cetrtine odgovorov prejeli od bolnikov v starosti med 30 in 60 let, slabo
Cetrtino pa od starejsih nad 60 let. TeZave v spolnosti je navedlo 61 odstotkov
anketiranih Zzensk in 62 odstotkov moskih. Zenske bolnice s tezavami v spolnosti

so najveckrat navajale pomanjkanje spolne zelje (76 %), nezadostno vlazenje



noznice (60 %) ter bolecine pri spolnih odnosih (44 %). Moski bolniki s tezavami
v spolnosti so najveckrat navedli tezave z erekcijo (80 %), pomanjkanje spolne
zelje (47 %) ter zakasnitev ali nezmoznost izliva semena (40 %). Nekatere osebe
so porocale, da se je stanje izboljsalo po zaklju¢enem zdravljenju hematolosko
onkoloske bolezni ali pa ob potrpezljivi podpori partnerja. Doloceni anketirani pa
Ze desetletje ali vec ostajajo z nereSenimi vprasanji v zvezi s kakovostjo svoje
spolnosti in posledi¢no partnerskega odnosa, ki je ob tem na veliki preizkusniji.

Anketa je razkrila Stevilne osebne stiske bolnic in bolnikov. Bolnice opisujejo
svoje tezave in skrbi: »Obcutim stres zaradi diagnoze, »Zivljenje se mi je postavilo
na glavo, po spolnosti nimam nobene potrebe vedls, »Ali bom imela skozi celo
Zivlienje pomanjkanje zelje po spolnosti in tezave s suho noznico?«, »Zakaj
imam boleCe spolne odnose?«, »Ali bom Se kdaj uzivala v spolnosti?«. MoSki
piSejo: »Imam upad misSi¢ne mase, libida, kondicije«, »Kako imeti spolni odnos pri
nezmoznosti normalne erekcije?«, »Ali lahko pri¢akujem izboljSanje svoje spolne
funkcije in kdaj? Ali je sprememba trajna?«, »Ali je vzrok tezav normalno staranje

ali je posledica zdravil?«.

Izjave bolnic in bolnikov pricajo, da tezave v spolnosti mocno vplivajo na
¢ustvovanje in na medosebne odnose s partnerjem. Zenske bolnice so nam
zaupale: »Moja skrb je povezana s partnerskim odnosom v smislu, da pride do
trenja in kreganja zaradi spolne nepotesenosti partnerja oz. neskladnosti pri
spolnih odnosihk, »Skrbi me, da izgubim moza, ker mi trenutno ni do spolnosti,
»Imam obcutke krivde do partnerjag, »Bojim se zavrniti spolni odnos, ker postane
partner v primeru zavrnitve nerazumevajock, »Moj partner je postal negotov, ali si
zelim spolnih stikov z njimg, »Stanje zahteva veliko razumevanja z obeh strani«.

Tudi moSki bolniki izrazajo skrbi: »Vpliv je predvsem v odnosu z zeno, zaradi
nezmoznosti pravega spolnega akta«, »Dozivljam padec samozavesti, strah
pred ponovnim neuspehom ter skrb, da se bova z Zeno oddaljilag, »lzogibam se

telesnim stikom, »Koliko ¢asa bo ta sprememba brez posledic za splosen odnos



z zeno? Ali obstaja kakSna pomoc — zdravila, vadba, psiholoska terapija?«, »Na
sreCo imam zelo razumevajoCo partnerko in imava Se vedno zadovoljive spolne

odnose, ki pa niso taksni kot prej«.

Ob dejstvu, da je veC kot 60 odstotkov anketiranih bolnikov s hematolosko
onkoloskimi boleznimi navedlo tezave v spolnosti, pa je zgolj 17 odstotkov teh
bolnikov pritrdilo, da so prejeli priporocila glede spolnosti od svojega hematologa.
Zato je treba na podrocju spolnosti pospesiti in izboljSati informiranje bolnikov.
»Kako to resujejo drugi, kje dobijo nasvete?, se sprasuje bolnica. Pomenljiv se zdi
tudi zaklju¢ni komentar anketiranega bolnika: »Hvala, da ste se lotili te tematike.

Upam, da bo ¢im prej kakSen uporaben rezultat.«



Pricujoca knjizica zajema zdravstvene informacije in priporocila v zvezi s

spolnostjo ter prinasa bolnikom sporocila strokovnjakov:

zdravljenje hematoloSko onkoloskih bolezni pogosto pusca neposredne
posledice pri spolnosti bolnika, tako telesne kot psihi¢ne;

spolna dejavnost je za bolnike medicinsko priporocCljiva (razen v dolocenih
fazah bolezni in zdravljenja) ter pripomore k boljSemu okrevanju, zdravju in
kakovosti Zivljenja;

upad spolne zelje je ena najpogostejSih spolnih tezav med zdravljenju
hematolosko onkoloske bolezni in po njem, pri moskih in zenskah;

tezave v spolnosti so lahko zaCasne in izzvenijo same, lahko pa so dolgoroc¢ne
in trajne, v tem primeru jih je Se zlasti priporocljivo zdraviti;

bolnikom se v primeru telesnih ali psihi¢nih tezav v zvezi s spolnostjo ni treba
odpovedati spolnosti, saj obstajajo razlicni nacini zdravljenja za moske in
Zenske, za pare in posameznike;

z zdravljenjem tezav v spolnosti se ukvarjajo zdravniki druzinske medicine,
ginekologi, urologi, endokrinologi, psihiatri, psihologi in druzinski terapevti, in
SirSi javnosti manj poznani strokovnjaki — specialisti spolne medicine;

spolna medicina je posebna veja medicine, namenjena zdravljenju tezav
v spolnosti, s poudarkom na spolni psihoterapiji, vendar v Sloveniji (5e) ni

vklju¢ena v celostno zdravstveno oskrbo onkoloskih in hematoloskih bolnikov.

Zaradi zanimanja bolnikov za to tematiko pa v Zdruzenju L&L pripravijamo Se druge

nacine informiranja bolnikov o strokovni zdravstveni pomoci pri odpravljanju tezav

v spolnosti.

Vsem sodelujocim pri nastanku knjizice se najlepSe zahvaljujemo.
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Avtorica vsebine: Frosina Krstanoska,
dr. med., spec. interne medicine, spec.
hematologije in FECSM, v. d. vodje
Enote za hematolosko in revmatolosko
dejavnost, Splosna bolnisnica Slovenj
Gradec

Uvod

Knjizica o spolnosti za bolnike s hematolosko onkolo$kimi boleznimi je napisana
z namenom spodbujanja odprtosti in pomodi pri tezavah v spolnosti pri bolnikih,
na pobudo Slovenskega zdruzenja bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L. Moj
osebni cilj je, da na razumljiv nacin razlozim bolnikom, kako se izognejo napac¢nim
predpostavkam in prepri¢anjem o spolnosti, ki je pri nas Se vedno tabu. Zato je na
prvem mestu pomen informiranja in izobrazevanja iz zanesljivih medicinskih virov.
S svojimi znanji iz hematologije in obenem znanji iz spolne medicine se zelo
zavzemam zato, da se o spolnosti govori. Pri velikem delu zdravljenja smo vkljuceni
zdravniki razli¢nih specializacij, ki se moramo zavedati svoje odgovornosti in
potrebe po individualnem pristopu k vsakemu bolniku. Z vidika rehabilitacije, ki
poteka pri hematoloskih bolnikih, je pomembna vioga hematologa oz. onkologa,
da bolnico/bolnika ze pred zacetkom terapije seznani, kaj lahko pri¢akuje, razloZi
nezelene ucinke terapije na spolnost in plodnost ter ga/jo napoti k specialistu

za reprodukcijo zaradi ohranitve plodnosti. Tukaj je Se vloga psihologa kot



podporna oblika zdravljenja in terapija s pogovori za razbremenitev, podporo,
oceno psihi¢nega Custvovanja in razpolozenja. Ne nazadnje je mozna napotitev k

psihiatru, ¢e nastopijo tezave zaradi tesnobe in depresije.

Kot del multidisciplinarnega tima za zdravljenje bolnikov bi bilo treba vkljuciti
tudi specialista za spolno medicino, ki bi vodil skupinska izobrazevanja ter nudil
bolnikom psihoseksualno svetovanje in delo po principih spolne medicine,

individualno ali v paru.

Mogoce biv prihodnje v Sloveniji lahko vkljucili spolno medicino kot del sodobnega
zdravljenja, za izboljSanje celostnega in individualiziranega pristopa k vsakemu

bolniku.

Moje izobrazevanje na podrocju spolne medicine z zaklju¢nim izpitom v letu 2016 mi
omogoca delo z licenco FECSM za zdravnike specialiste za spolno medicino s strani
Evropskega zdruzenja za spolno medicino. Zdravljenje spolnih tezav, povezanih z
rakom, je kompleksno, upostevajoc vse dejavnike, ki privedejo do motnje (telesni,
Custveni, duhovni, kulturni, religiozni, socialni faktorji). Pri tem je v prispevku vedji
poudarek na psihoseksualnem svetovanju po smernicah Evropskega zdruzenja za
spolno medicino, v katerem delujem kot aktivna Clanica.

Pri svojem vsakdanjem delu, kot specialistka internistka in hematologinja na Oddelku
za interno medicino v Splosni bolnisnici v Slovenj Gradcu, poskusam bolnika vedno
vprasati glede spolnosti. PoCutim se strokovno odgovorna in obenem osebno
vesela, ko me povabijo v radijske oddaje o spolnosti, v veselje mi je odkrito govoriti
o tem in odgovarjati na vprasanja novinarjev in poslusalcev. Delo opravljam v
zasebni ambulanti za psihoseksualno svetovanje, ki za zdaj poteka samoplacnisko,

ob Cetrtkih v Zdravstvenem domu Velenje s predhodnim narocanjem.

Poslusajte svoje telo in se mu prepustite.
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Spolnost, tezave v spolnosti in spolna medicina

Spolnost je pozitiven in neprecenljiv del osebnega in partnerskega udobja,

intimnosti, zaupanja, zadovoljstva in uresniCevanja spolne zelje.

Dobro fizicno zdravje in zdrave zivljenjske navade so vitalna sila spolnega zdravja.
Spolno zdravje pa pripomore k obclutkom srece, vitalnosti in k dobremu zdravju

na splosno.

Spros¢enost je bistvenega pomena za uresniCevanja spolnih Zelja ter za
doseganje uzitka in zadovoljstva. Vzburjanje za doseganje uzitka je lahko v dvoje

ali pri posamezniku samem.

Pri tem ni pomembno edinole spolno obclevanje, enako Stejeta Cutni dotik in

Custveno zadovoljstvo.

Tezave v spolnosti, kot so spolna motnja, zaskrbljenost in spolna disfunkcija, se
pojavljajo v splodni populaciji. O spolni disfunkciji govorimo takrat, ko gre za

ponavljajoco se spolno motnjo, ki nam povzroca skrbi in traja dlje Casa.

V Evropi so bile po podatkih Evropskega zdruZenja za spolno medicino (ESSM) v
letu 2012 spolne disfunkcije prisotne pri 52 odstotkih moskih in pri 63 odstotkih
Zzensk v sploSni populaciji odraslin nad 18 let. Spolne teZzave so v 75 odstotkih
primerov osnovni ali pa pridruzZeni razlog, da pari pois¢ejo druzinsko psihoterapijo
(Reisman idr.,, 2012).

Po desetih letih so podatki ESSM spremenjeni, vendar iz Casa pandemije
covida-19 v letu 2020 in 2021 $e niso objavljeni. Studija v Zdruzenemu kraljestvu z

vklju¢enimi 868 tiso¢ odraslimi ljudmi pa je pokazala, da se je spolna dejavnost v
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letu 2020 zmanjsala za 40 odstotkov (Jacob idr., 2020).

Spolna disfunkcija je pokazatelj telesne ali duSevne motnje ali bolezni, lahko je

tudi posledica neZelenega ucinka zdravljenja.

Poznamo vec tipov spolnih disfunkcij — telesni in psihic¢ni, velikokrat gre za

kombinacijo obeh in dodatno Se za vpliv okolja in druzbe.

Telesna oz. organska spolna disfunkcija ne privede zmeraj do spolnih tezav v
partnerski zvezi. Le e nas to moti v zvezi, potem postane spolna disfunkcija ‘najin

spolni problem’.

S cloveSko spolnostjo in motnjami se ukvarja posebna veja medicine, to je
spolna medicina. Namen spolne medicine je izboljSati spolno zdravje s pomocjo
preventive, diagnostike, terapije in rehabilitacije stanj ali bolezni: spolne
funkcije, spolne in partnerske izkuSnje, spolne identitete in travme. Obravnava
je individualna in partnerska, z znanjem in metodami medicinske, psiholoske in

socioloske znanosti.

Cilj spolne medicine je ponovna vzpostavitev ali izboljSanje spolne funkcije,
optimizacija spolnega dozivljanja in dobrega pocutja ter tako osebnega kot
tudi medosebnega zadovoljstva v spolnosti. (definicija po Evropski akademiji

za spolnost).

S spolnostjo in spolnimi tezavami se ukvarjajo ginekologi, urologi, internisti
endokrinologi, zdravniki druzinske medicine, psihologi in druzinski terapevti.
Zdravniki razlicnih strok se Se posebej usposobijo za podrocje spolne medicine
in postanejo specialisti spolne medicine, tako da pridobijo posebna znanja in se

usposobijo za bio-psiho-socialni pristop k reSevanju tezav v spolnosti. Pridobijo



licenco Evropskega zdruzenja za spolno medicino (licenca FECSM) in imajo znanja,
ki so jih pridobili z izobrazevanjem in so certificirani pod okriljem Evropskega

zdruzenja za spolno medicino (ESSM).

Sodobna spolna terapija, ki se izvaja v spolni medicini, ima celostni pristop s
ciliem doseganja zadovoljive spolnosti (angl. »good enough sex«). Namen je
pomagati klientom tudi SirSe, da doseZejo bolj zadovoljiv partnerski odnos in visjo
kakovost zivljenja, z uporabo najbolj uc¢inkovitih in najmanj dragih sredstey, ter da
se ne trudijo dosegati norm, ki v spolnosti v resnici ne obstajajo. Pristop vkljucuje
spolno vzgojo, komunikacijo, svetovanje parom, doseganje preprostega uzitka,
fizicno ozavescanje in vaje za ¢utnost ter poglobljen pristop k zgodovini spolne
zlorabe in travme. VKklju€uje sodelovanje specialista spolne medicine z drugimi
zdravniki, kot so urolog, ginekolog, endokrinolog in psihiater, ter napotitev bolnika
k ustreznim specialistom. Celostna obravnava bolnika tako vkljuCuje telesni
pregled, zdravljenje osnovne bolezni, prilagoditev Zivljenjskega sloga in navad/

razvad, laboratorijsko kontrolo in svetovanje za zmanjsanje tesnobe in stresa.

Poudarek spolne medicine je na spolni psihoterapiji, pri Cemer specialist spolne
medicine vecinoma ravna po nacelih kognitivno vedenjske terapije (glejte
medicinski slovarCek), z osredotoCanjem na reSevanje spolnega problema pri
bolniku oz. paru. Uporablja se sistemska terapija parov za izboljsanje komunikacije.
Specialist spolne medicine lahko predpiSe zdravila ter priporoca in razlozi razlicne

vaje, ki vklju€ujejo tudi spolne igre viog in spolne scenarije, pripomocke in igrace.

Naslednja tabela prikazuje pristop in vprasanja za opredelitev spolne motnje,
zaskrbljenosti ali disfunkcije na obravnavi pri specialistu spolne medicine.
VpraSanja so odprta, brez domnevanj ali obsojanja, v varnem okolju z zaupanjem

in diskretnostjo.
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Za spolno tezavo je
treba opredeliti

Ali je nova, trajna in ali se ponavlja?

Kako vpliva?

Ali tezava povzroca zaskrbljenost in stres samo osebi in/ali so
tezave v odnosu s partnerjem?

Narava in pojav
tezave

Je sploSna in se pojavlja od zacetka spolne dejavnosti ali se
pojavi pozneje

Specifitna — samo v dolocenih dejavnosti in z doloCenim
partnerjem

Opredelitev najbolj
pomembne tezave

Pri spolni dejavnosti so najbolj zaskrbljujoce teZzave zaradi:
Pomanjkanja spolne Zelje

Tezave z vzburjanjem

Tezave z doseganjem orgazma

Bolecine pri spolnem odnosu

Primerjava s
preteklostjo

Kdaj je bila nazadnje spolnost zadovoljiva? Primerjava glede
pogostosti spolnega obcevanja ter glede tezav sedaj in prej

Kdaj in kako
vplivajo na tezavo
drugi dejavniki?

Mozna povezava
z dolo¢enim
dogodkom

Neplodnost, rojstvo otroka, depresija, tesnoba, novo zdravilo,
menopavza, partnerski odnos in nezvestoba, locitev in smrt
Celotna medicinska zgodovina — sedanje in prejsnje bolezni,
posSkodbe in operacije, zdravila in drugi nacini zdravljenja
Odrascanje, spolna vzgoja, religija, kulturno okolje, odnosi v Sirsi
druzini in s starsi in sorojenci

Spolna zloraba in travma

Dejavniki, ki tezavo
poslabsujejo

Stres, utrujenost, odsotnost zasebnosti, revscina

Dejavniki, ki
pomagajo

Poskusi izboljsanja

Spolna terapija v preteklosti

Dejavnosti: branje eroti¢ne literature, gledanje filmov, masaze,
aktivnosti v dvoje, potovanja ali dopusti

Uporaba spolnih pripomockov, zapeljivega perila, spolnih
igrac, afrodiziakov; tablete in druga terapija, predpisana s strani
zdravnika

Opis partnerja

Zdaj in prej, prvi spolni odnosi, trajanje zveze, spolna dejavnost in
zainteresiranost partnerja ter njegove/njene tezave

Partnerski odnos

Opis partnerja in odnosa — zadrzan, ljubec, nezvest, in nacin
prezivljanja skupnega casa

Opis tipicnega spolnega akta

Skrite zelje in fantazije

Spolna tezava

Ali povzroca tezave v partnerskem odnosu in privede do konflikta,
oddaljenosti in prekinitev zveze? Odprt pogovor ali iskanje krivca?
Je to moj, tvoj ali najin problem?

‘Plissit’ pristop
zdravnika

Kaj pricakujete od obravnave? Podajanje osnovnih informacij,
izobrazevanje in konkretni nasveti za spolno tezavo

Poglobljena obravnava po principih spolne medicine

Napotitev k drugemu zdravniku specialistu (ginekologu, urologu,
endokrinologu, psihiatru, dermatologu)

Tabela 1: Vprasanja za opredelitev spolne motnje, zaskrbljenosti ali disfunkcije na obravnavi pri

specialistu spolne medicine
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Pomen spolne psihoterapije za onkoloske bolnike s
tezavami v spolnosti

Najpogostejse pritozbe in skrbi bolnikov lahko nazorno prikazemo z resni¢nimi
izjavami bolnikov v praksi:
»Moje telo je spremenjeno in ne pocutim se vec enako kot pred
boleznijo.«
»Prevec sem utrujen in depresiven, da bi razmisljal o spolnosti.«
»Ne morem ni¢ vec ponuditi spolnega uzitka svojemu partnerju.«
»Nisem vec ista jaz, pocutim se postarano.«

Bio-psiho-socialni pristop

Bio-psiho-socialni pristop k spolnosti in spolnim teZzavam pri onkoloskih boleznih

vklju€uje vec podrocij. Niso samo onkoloske bolezni v podrocju spolnih organov in

dojk tiste, ki povzrocajo tezave v spolnosti, temvec vse vrste onkoloskih bolezni v

vecji ali manjSi meri prizadenejo spolno funkcijo in spolno dejavnost. Najpogostejsi

dejavniki, ki nastopajo pri onkoloskih boleznih in vplivajo na spolnost, so nasledniji:

- BioloSki —hormonske spremembe, bolecina, utrujenost, izguba las, zmanjSanje
telesnih obcutkov, apetita.

- Psiholoski—Custvenetezave, kot statesnobain depresija, telesna samopodoba,
motivacija, negativne misli.

- Socialni — verska prepri¢anja, kulturne vrednote in socialne norme, stigme in
miti 0 spolnosti.

- Partnerski — prekinitev zveze, strah pred intimnostjo, izguba komunikacije,

partnersko neskladje.

Bio-psiho-socialni pristop spolne medicine obsega naslednje korake obravnave
za onkoloske bolnike:

- Pred boleznijo individualno in v paru raziskati njihovo spolno funkcioniranje,
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Slika 1: Bio-psiho-socialni pristop k tezavam v spolnosti, povezanih z rakom.
Povzeto po avtorjih Bober in Varella, 2012. Journal of clinical oncology

- Ob postavitvi diagnoze in po zdravljenju onkoloSke bolezni ugotoviti
spremembe zaradi same bolezniin nezelenih sopojavov terapije, ki nedvomno
povzrocitelesne in psiholoSke spremembe za bolnika in spremembe pri spolni
dejavnosti para.

- Prouciti bio-psihosocialne spremembe in razumevanje spolne izkusSnje
dolo¢enega posameznika ali para.

- Podpreti bolnika pri soo¢anju z izgubo nekega dela spolne funkcije ter pri
spoznanju in zalovanju, da se dolo¢en del tega morda ne bo vec povrnil.

- Podpreti bolnika, da sprejme svojo spolnost na nov nacin: ponovna erotizacija

telesa, sprejetje pomocdi za izboljSanje svoje spolnosti, izboljSanje spolne
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Spolna psihoterapija

Bolniki pois¢ejo psihoterapijo pri strokovnjaku spolne medicine iz razlicnih

razlogov:

- Sluc¢ajno se najdejo v programu za onkoloske bolezni, ki vkljuCuje pomoc
specialista spolne medicine, kar je obi¢ajno v vecjih onkoloskih centrih, npr. v
ZDA, Franciji in Nemciji.

- Razumejo, da je njihovo Zalovanje in izguba nekega dela spolnosti normalna
zaradi diagnoze, ob tem pa se zavedajo, da je zadovoljiva spolnost njihova
pravica k vrnitvi v Zivljenje, Se posebej e so bolezen uspesSno premagali.

- Zelijo najti trike in pripomoc¢ke za povrnitev dobre spolnosti, potem pa
ugotovijo, da jih namesto bliznjic Caka vztrajno delo pri specialistu spolne

medicine.

Pri spolni psihoterapiji dela specialist spolne medicine skupaj z bolnikom po

naslednjih korakih:

- kako bolnik razume in obcuti vpliv onkoloSke bolezni na svojo spolnost?
Kaksen je njegov/njen psiholoSki odziv?

- zgodovina partnerskega odnosa, spolna dejavnost pred boleznijo, morebitne
spolne zlorabe in travme,

- zgodovina morebitne dusevne bolezni, zloraba substanc, odvisnosti in kajenje,

- uporaba zdravil ter morebitne druge bolezni razen onkoloske.

Namen psihoterapevtskega pristopa k bolniku je, da se izboljSajo telesna
samopodoba, spolni stiki in telesni obcutki. Poudarek je na predelovanju procesa
Zalovanja in na sprejemanju izgube, ki se lahko kaze v vseh fazah spolne
dejavnosti: zalovanje zaradi izgube spontanosti pri spolni zelji; pri vzburjanju je
potrebna priprava in dolgotrajna stimulacija, kar bolniki obcutijo kot izgubo lastne
ucinkovitosti; nadalje, pri naslednji fazi spolnega odziva (plato) imajo bolniki

teZzave z osredotocanjem in z negativnimi mislimi, kar privede do zalovanja zaradi

20



izgube nadzora nad svojimi Custvi. Pogosto ne dozivijo orgazma, kar privede do
nezadovoljstva. V fazi po orgazmu se bolnikom lahko zgodi, da ne Cutijo vec

intimnosti do partnerja in Zelje, da bi spolni odnos ponovili.

Specialist spolne medicine pomaga bolnikom tudi s podajanjem pravilnih in jasnih
informacij glede spolnosti, da bi se preprecile zmote in lazna prepri¢anja bolnikov,
kot so na primer:

»Rak je nalezljiv«

»Spolni odnos povzroca ponovitev raka«

»Po zunanji radioterapiji je bolnik radioaktiven in sevanje prenasa
na partnerjax.

Ena od metod pri psihoterapevtski obravnavi bolnika s strani specialista

spolne medicine je t. i. model uravnotezenja (angl. sexual tipping model, po

avtorju Perelman 2009), ki pravi, da je spolna funkcija enaka vsoti zaviralnih in

spodbujevalnih dejavnikov, zato obravnava poteka po fazah:

1. faza

— ugotoviti je treba vse dejavnike pri spolnosti, spodbujevalne in zaviralne, ter
ob tem neposredno vprasati posameznika ali par: Ali menite, da se lahko kaj

spremeni? Ali si spremembe sploh zelite?

2. faza

— z dobro mero obcutka in obenem odlo¢nosti terapevt skupaj s parom doloci
in spodbuja uporabo spodbujevalnih dejavnikov: odpreti vsa Cutila, ustvariti
prijetno vzdusje v okolju in vzdusje v samem odnosu, kot so komplimenti,

ugajanje in bozanje.

3. faza

— simptomatsko predlagati reSitve za vsako posamezno tezavo. Spolnost ni
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spontana, temvec je planirana, za ponovni zacetek so potrebni trije P-ji:

predajanje, pogajanje in prilagajanje.

4. faza
— Zalovanje za preteklimi spolnimi dejavnostmi je zaklju¢eno, bolnik zavzame
realna pricakovanja o spolnosti glede na starost in morebitne pridruzene

bolezni.

Individualna spolna psihoterapija

Ta vkljucuje:

- izobrazevanje bolnika za odprtost, da sprejme nove spolne moznosti, ki ne
vkljuCujejo samo vaginalnega spolnega odnosa,

- predelava zalovanja s kognitivnimi tehnikami, da bolnik privzame nov okvir in
pristop k doZivljanju spolnosti,

- tehnike Cujecnosti, da postane bolnik bolj pozoren na ‘tukaj in zdaj’ z vsemi
cuti,

- psihodinamicni pristop, da se prepoznajo in izboljSajo bolnikove zmozZnosti za

uspesno spoprijemanje s tesnobo in stresom.

Spolna psihoterapija para
To je delo na partnerskem sodelovanju in komunikaciji s ciljem, da se zmanjSajo
konflikti med njima in da partnerja razvijeta spolno pogajanje in prilaganje ter

okrepita obcutek blizine in medsebojne povezanosti (intimnosti).

Spolna psihoterapija para vkljucuje:

- Vaje ‘sensate focus’, kar pomeni pozornost na Cute in Custva tukaj in zdaj, v
¢asu izvajanja spolne dejavnosti, s ciliem, da se zmanjSa tesnoba pri odnosu
in se znova vzpostavi intimnost.

- Spolno eksperimentiranje: poskusiti nekaj novega, znova gledati na partnerja
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ne samo kot na negovalca, temvec kot spolno privlacnega partnerja, ki nas
vzburja.
- Delo na zvisanju samozavesti: sprejeti telo kot spremenjeno, znova se pocutiti

Zivo in poiskati pomoc¢ psihiatra, Ce sta prisotni tesnoba ali depresija.
Hematolosko onkoloski bolniki in spolnost

Zakajje treba obravnavati specificne tezave v spolnosti pri hematoloSko onkoloskih
bolnikin? Zakaj zdravniki onkolo$kih bolnikov ne sprasujejo glede spolnosti? Zakaj
o tem ne govorijo? Zdravniki se pogosto izogibajo vprasanj o spolnosti pri bolnikih,
niso dovolj pouceni o tem, menijo, da to ni njihova odgovornost ali predvidevajo,

da bodo bolniki sami vprasali.

Bolniki se borijo za Zivljenje, tezko delijo intimnosti ali reCejo ‘ni problema’, pogosto
imajo obcutek sramu ali strahu, da je neprimerno govoriti o tem in poiskati pomoc.

V medijih se o tem ne govori.

Kako je v resnici? Onkoloske bolnike s tezavami v spolnosti bi lahko razdelili v tri

skupine:

- tretjina bolnikov ima spolne/intimne tezave, ki jih lahko resi izbrani zdravnik
druzinske medicine,

- tretjina bolnikov ni zainteresirana za spolnost, potrebujejo morda zgolj
informacije,

- tretjina bolnikov ima kompleksne tezave, ki se jih da resiti s pomocjo zdravnika

z znanji spolne medicine.

Zdravnik, ki zdravi osnovno bolezen, mora k bolniku pristopiti aktivno in mu ponuditi
moznost, da povprasa o spolnosti, ter mu pomagati pri reSevanju njegove spolne

teZzave. Bolnika lahko usmeri in mu svetuje obisk in obravnavo pri specialistu.
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Temu je namenjena nadaljnja, bolj poglobljena obravnava, individualno ali v paru,
pri zdravniku spolne medicine. Ta naj zagotavlja klientom obcutek zaupanja in
diskretnosti ter obravnavo v varnem okolju in v zagotovljenem ¢asu, po eno uro

brez prekinitev in zunanjih moten;.

Obravnava in reSevanje spolnih tezav pomaga bolniku dosegati vec kot samo

osnovne ugodne ucinke spolnosti, ki so ljubezen, uZitek in intimnost. Zadovoljiva

spolnost bolniku prinasa Se druge ugodne telesne in dusevne ucinke:

- s spolno stimulacijo in orgazmom se zmanjsa misi¢ni pritisk

- zmanjSajo se bolecdine zaradi sproscanja endorfina pri orgazmu in zmanjsa se
obcutljivost za bolecino,

- pri moskih in Zenskah se sproS¢a hormon oksitocin, kar ugodno vpliva na
spanje in sprosSc¢enost,

- poveca se vzajemna odprtost in zaupanje, Se zlasti pri moskih, zato se krepi
partnerska zveza,

-z zadovoljivo spolnostjo se zmanjSa depresija, kar se lahko izboljSa ze tudi po
masturbaciji,

- s spolnostjo in intimnostjo se krepi Custvena blizina med partnerjema, poveca

se samozavest in obCutek moskosti/zenskosti zaradi vzburjanja in uzitka.

Dejavniki, ki pri hematolosko onkoloskih boleznih vplivajo na spolnost
Dejavniki so telesni in psihicni, prehodni in trajni, med seboj se prepletajo. V¢asih
prehodni sami izzvenijo, v€asih pa preidejo v trajne. Zlasti pri trajnih je priporocljiva

pomoc spolne medicine.

Telesni dejavniki so nasledniji:
- hujSanje, vrocina, izguba apetita, utrujenost, vnetja in krvavitve;
- spremembe krvne slike, kot je npr. slabokrvnost, posredno zmanjSajo spolno

pozelenje in dejavnost, kemoterapija in radioterapija lahko povzrocita
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predcasno izgubo spolnih hormonov in neplodnost.

Kemoterapija ima tri osnovne negativne vplive:

- telesna nemoc in Stevilni telesni simptomi — slabost, bruhanje, driska, zaprije,
izpad las, izguba ali pridobivanje telesne teze, okvara zivcev, razjede v ustni
votlini ali zelodcu,

- ‘chemobrain’ 0z. mozganska megla z neugodnim delovanjem na spomin,
koncentracijo, hitrost obdelave informacij,

- direkten vpliv na spolno funkcijo in plodnost.

Vplivi kemoterapije na spolno funkcijo in plodnost so nasledniji:

Pri zenskah se zmanjSa vlazenje noznice, pojavljajo se bolecine, spontano ali pri
spolnem odnosu, izguba spolne Zelje in zmoznost dozivljanja orgazma. Pojavi se
lahko prezgodnja menopavza, ki privede do vaginalne atrofije (stanjsanja tkiva

noznice), zmanjSanja vlaznosti noznice in pogostih vnetij secil.

Pri moSkih kemoterapija nima neposrednega vpliva na erekcijo in izliv semena.
PovzroCa pa znizanje ravni hormona testosterona in posredno privede do

zmanjSanja spolne zelje, motenj erekcije ter telesnih in psihi¢nih sprememb.

Kemoterapija lahko povzro¢a poskodbo kromosomov v jajénih celicah jaj¢nika
in spermija. V ¢asu kemoterapije in takoj po njej zenska ne sme zanositi. Pri
moskih traja dlje ¢asa, da postane sperma ponovno sposobna za oploditev, ker
je potrebno vec kot 70 dni, preden novi spermiji postanejo zreli in pripravljeni

za ejakulacijo.

Kemoterapija je direktno toksi¢na za bolnikovega partnerja in odvisno od
zdravila je potrebno 2-7 dni, preden se popolnoma izgubijo nevarni delci iz

semena, vaginalne tekocine, sline in drugih izlockov telesa bolnika/bolnice.



Psihi¢ni dejavniki

Pojavijo se lahko: depresija, negotovost, vpliv na samozavest in samopodobo,
strah pred smrtjo in negotovost glede izida zdravljenja. Pojavijo se lahko zmotna
prepricanja, da je lahko zivljenje pred boleznijo (zunajzakonska zveza, splav
ali spolno prenosljive bolezni) mogoce krivo in je privedlo do rakave bolezni.
Sprememba telesa, ki nastane po kemoterapiji in privede do pleSavosti in izgube
telesne teze, pa Ceprav zgolj prehodno, lahko povzroci tudi trajnejse znizanje
bolnikove samopodobe, da se bolniki pocutijo manj privlacni za partnerja, se
umikajo in skrivajo ter izogibajo komunikaciji in dejavnostim, ki so jih prej poceli

skupaj.

Vpliv drugih zdravil na spolnost
Vecina zdravil vpliva na spolnost samo v Casu zdravljenja, nekatera, zlasti

kortikosteroidi, pa imajo lahko ucinke tudi daljSi ¢as.

Antidepresivi

Depresija, motnje prilaganja in tesnoba se pojavijo pri 38 odstotkih bolnikov s
hematolosko onkoloskimi bolezni med zdravljenjem in samo pri 29 odstotkih
pri bolnikih na paliativni oskrbi, kot je pokazala metaanaliza 94 Studij. Pri tem se
najpogosteje pojavlja depresija, na drugem mestu so motnje prilagajanja in
tesnoba. Zdravljenje depresije izboljSa kakovost zZivljenja in sodelovanje bolnika pri
onkoloSkem zdravljenju ter olajSa spolne tezave. Po drugi strani imajo antidepresivi
nezelene ucinke tako, da zdravila iz skupine triciklicnih antidepresivov in selektivnih
zaviralcev prevzemanja serotonina (SSRI) lahko povzro¢ajo zmanjSano spolno
zeljo, tezave z orgazmom, zakasnelo ejakulacijo in erektilno disfunkcijo. Zato se jih
bolniki izogibajo predvsem zaradi vpliva na zmanjsanje spolne zelje in na dozivetje
orgazma. Med antidepresivi obstajajo zdravila, ki so ‘spolnosti prijazni’ (angl. sex-
friendly), saj imajo manjsi vpliv na spolnost, predpise jih psihiater. Med njimi so

zdravila z naslednjimi uc¢inkovinami: agomelatin, bupropion, mirtazepin in trazodon.
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Zdravila proti slabosti

Predpisujejo se z namenom zmanjsanja slabostiin bruhanja in so iz razli¢nih skupin:
zaviralci receptorjev serotonina 5-HT3 (granisetron, ondasetron), kortikosteroidi
(metil prednizolon, deksametazon), dopaminski antagonisti (metoklopramid,
haloperidol), anksiolitiki — benzodiazepini in kanabinoidi (dronabinol). Posebej
anksiolitiki vodijo do zaspanosti, zmanjSanja spolne zelje, pojava erektilne
disfunkcije in podaljSanega ¢asa do doseganja orgazma. Dopaminski antagonisti
povzroCajo povecano raven hormona prolaktina, kar privede do zmanjSanja
spolnih hormonov z zmanjSano spolno Zeljo tako pri Zenskah kot pri moskih. Zato
so z vidika ohranjanja spolne funkcije od vseh najbolj varni zaviralci receptorjev

5-HT3.

Kortikosteroidi

Pogosto se uporabljajo v prvi fazi zdravljenja hematoloSko onkoloskih bolezni,
kot so levkemije in limfomi. Povzrocajo pridobivanje telesne mase, zadrzevanje
tekocine in lipodistrofijo (neenakomerno kopic¢enje mascobnih blazinic), tezave z
zelodcem, motnje spanja in povisane vrednosti sladkorja v krvi. To so akutni ucinki.
Ucinki kortikosteroidov na spolnost, ki so navedeni v nadaljevanju, pa so lahko
kroni¢ni in lahko s¢asoma izzvenijo ali pa tudi ne: opaza se zmanjSanje spolne
zelje pri 58 odstotkih bolnikov (moskih in zensk) in erektilna disfunkcija pri 52
odstotkih bolnikov. Pri teh so dokazali znizano raven testosterona, pri Zenskah pa

motnje menstrualnega ciklusa in zmanjSanje plodnosti.

Zdravila proti bolec¢inam

Opioidni analgetiki se uporabljajo takrat, ko zdravila iz drugih skupin (paracetamol,
metamizol, diclofenac, naproxen) niso ucinkovita. Zdravila iz skupine opioidnih
analgetikov so lahko v obliki tablet, obliZzev, injekcij ali kot kontinuirana terapija s
protibolecinsko Crpalko. Glavni v tej skupini so morfin, fentanil, kodein, tramadol,

oxycodon in hydromorphone. Kroni¢na uporaba opioidov povzro¢a simptomatski
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hipogonadizem (zmanjsanje delovanja spolnih zlez in nizanje ravni hormonov) z
utrujenostjo, simptomi depresije in spolne disfunkcije pri 90 odstotkih bolnikov.
MoZna mehanizma za nastanek sta zmanjSano izloCanje spolnih hormonov ali
poviSanje hormona prolaktina. Z znizanjem odmerka se znova poveca spolna
Zelja in celotno spolno delovanje. Tramadol lahko povzroc¢a podaljSanje Casa do

ejakulacije in nezmoznost doseganja orgazma.

Kanabinoidi

Uporabo kanabinoidov lahko predpiSe zdravnik za lajSanje slabosti in bruhanja ter
za povecanje apetita pri onkoloskih bolnikih. Dronabinol in nabilon se predpisujeta
z namenom zmanj$anja bruhanja ob kemoterapiji, ¢e bolniki niso imeli odgovora
na klasi¢na zdravila. Delovanje tetrahidrokanabinola (THC) na spolno zdravje je v
fazi odkrivanja novih rezultatov, ki pa so si nasprotujoci. Nekatere Studije kazejo,
da imajo kroni¢ni uporabniki THC nizke vrednosti testosterona in luteinizirajocega
hormona (LH), v Studijah drugih avtorjev pa to ni dokazano. Ucinki TCH na spolnost
so odvisni od doziranja, tako da imajo kroni¢ni uporabniki zmanjSano spolno
delovanje, medtem ko imajo novi uporabnikiv zacetku uporabe in z nizkimi odmerKki

THC pozitiven ucinek povecanja sproscenosti in odprtosti za Cutne drazljaje.

Vplivi razli¢nih vrst krvnih rakov in zdravljenja na spolnost

Hematopoetski malignomi so raznovrstna skupina bolezni, ki vklju€ujejo levkemije,
mielodisplasticne sindrome, mieloproliferativne neoplazme, maligne limfome
in plazma celicne diskrazije. Napredovanje zdravljenja v zadnjih 30 letih je
povzrocilo, da so bolniki lahko ozdravljeni in zivijo dlje ¢asa. Zdravljenje vkljucuje
kemoterapijo, bioloSka zdravila in tar¢no terapijo, radioterapijo, intenzivno terapijo
in transplantacijo krvotvornih mati¢nih celic. V novejsem ¢asu je mozna izbira
zdravljenja Se nova terapija CAR-T za doloCene oblike krvnih rakov. Dolgoroc¢ni
ucinki terapij se kazejo z razvojem sekundarnih malignomov, kardiomiopatij in

z neplodnostjo po terapiji, posebej pri mlajsih moskih in Zenskah po zdravljenju
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Hodgkinovega limfoma in akutnih levkemij ter po transplantaciji krvotvornih

mati¢nih celic.

Maligni limfomi

Vecina objav v literaturi je za osebe po Hodgkinovem limfomu, kiimajo 95-odstotno
preZivetje v zgodnjih fazah bolezni in 75-odstotno pri bolnikih z napredovalo
boleznijo. V preteklosti so bili zdravljeni s protokoli, ki so vkljuCevali alkilne
kemoterapije — prokarbazin in ciklofosfamid, ki pri Zzenskah vodijo do prezgodnje
odpovedijaj¢nikov, kar skupaj z radioterapijo vpliva na spolno funkcijo. Pozneje so
uvedli protokole zdravljenja, ki vkljuCujejo druge vrste zdravil in manj obsevanja,
kar je povzrocCalo manj toksi¢nosti za spolne organe. Pricakovane dolgotrajne
spolne tezave po terapiji se pojavljajo razlicno, razli¢ni viri navajajo od 12 pa vse
do 62,5 odstotka bolnikov, kar je nasprotujoce in ni zakljuckov glede na majhnost
vzorcev in odsotnost kontrolne skupine v Studijah. Behringer idr. so leta 2013
izvedli Studijo, v kateri so dalj ¢asa spremljali 3208 bolnikov z diagnozo Hodgkinov
limfom, od katerih jih je 50 odstotkov imelo spolne tezave ze pred terapijo in
so hkrati bili v skupini z napredovalo boleznijo ter starejSi od 50 let. Ti bolniki
so imeli po opravljeni terapiji Se bolj izrazite spolne tezave. Negativni napovedni
dejavniki so bili Se Zenski spol, tip kemoterapije, neodvisno je bilo od intenzivnosti
kemoterapije in radioterapije. Spolna funkcija se je povrnila pri 70 do 80 odstotkih

bolnikov.

Akutne levkemije in transplantacija krvotvornih maticnih celic

Pri akutni levkemiji bolniki veCinoma prejemajo intenzivno kemoterapijo. Za razliko
od prebolelih po Hodgkinovem limfomu imajo preboleli po akutni levkemiji boljSo
spolno funkcijo in manj psiholoskega stresa, pri c¢emer pa so tezave z bolecinami,
z erekcijo in obcutek nizke samopodobe priblizno enake kot pri prebolelih s

Hodgkinovim limfomom.
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Po transplantaciji krvotvornih matic¢nih celic je spolna disfunkcija obicajna in
povzroci upad pogostosti spolne dejavnosti in upad spolne funkcije, kar se opaza
pri vecini bolnikov po transplantaciji. Pri moskih se pogostost spolnih odnosov po
enem letu po transplantaciji ponovno poveca za 74 odstotkov in pri zenskah po
dveh letih za 55 odstotkov. Po petih letih od transplantacije 80 odstotkov zensk
poroca o suhosti noznice, krvavitvah, tezavah s spolno Zeljo in orgazmom. Po petih
letih od transplantacije ima 46 odstotkov moskih tezave z erekcijo in zmanjSano
spolno zeljo. Vzrok za to je priprava na transplantacijo (kondicioniranje) z visokimi
odmerki melfalana ali z obsevanjem, kar privede do primarne odpovedi spolnih
Zlez. Ta pri moskih zniza raven testosterona in privede do zmanjSanja spolne zelje,
do erektilne disfunkcije in manjSega volumna semena. Nivo testosterona se povrne
na normalno raven v enem letu, vendar imajo nekateri posamezniki Se vedno
erektilno disfunkcijo zaradi odpovedi testikularnih Leydigovic celic, in je pri njih
priporo¢eno nadomescanje testosterona po koncanem zdravljenju. Luteinizirajoci
hormon (LH) je pri moskih obi¢ajno normalen. V fazi aktivhega zdravljenja, ko je
zmanj$ano Stevilo belih krvni¢k (manj kot 1 x 10%/L nevtrofilnih granulocitov),
se spolni odnosi ne priporoc¢ajo v nobeni obliki — vaginalni, analni, oralni, saj je
mozen nastanek ranic in vstopnih mest za bakterije, viruse in glive, kar lahko

privede do vnetja organa, pri cemer se vnetje lahko razsiri po celotnem telesu.

Pri Zenskah se po transplantaciji krvotvornih mati¢nih celic razvije prezgodnja
odpoved jajcnikov, zniza se raven hormonov estrogena, testosterona in
androstendiona, poviSa se raven folikulostimulirajoega hormona (FSH) in
luteinizirajo¢ega hormona LH. Posledi¢no nastopijo simptomi: zmanjSana spolna
Zelja, zmanjSano viazenje noznice, bolecine pri spolnem odnosu pri vseh zenskah.
Tudi €e se povrne funkcija jajcnikov, se pojavi prezgodnja menopavza in se zato
priporoCa hormonska nadomestna terapija po kon¢anem zdravljenju za milajSe
zenske. V nekaterih primerih se uporabijo manj intenzivni nacini priprave na

transplantacijo, vpliv takSnega zdravljenja na spolno funkcijo pa je manj raziskan.



Reakcija presadka proti gostitelju (GVHD) — genitalna oblika

GVHD se lahko pojavi po transplantaciji krvotvornih mati¢nih celic, lahko je akutna
ali kroni¢na, lahko prizadene vec organskih sistemov in tudi spolne organe. Pri
Zenskah se lahko pojavi tudi genitalna oblika GVHD, pojavi se pozno, priblizno
deset mesecev po alogenicni transplantaciji krvotvornih mati¢nih celic, lahko
tudi brez prizadetosti drugih organskih sistemov. Simptomi so suhost noznice,
drazenje, vnetje, krvavitve, boleCi spolni odnosi in zozenje noznice, lahko s

popolnim zaprtjem noznice.

Prva linija zdravljenja genitalne GVHD so, poleg higiene, kortikosteroidne kreme
za lokalno uporabo ali imunosupresivna sredstva. Ce to ne pomaga, se priporoca
sistemska terapija, kot so tablete steroidov ali ciklosporina. Potrebna je napotitev
h ginekologu, ki bo predpisal hormonsko nadomestno terapijo in dilatatorje v

primeru zoZitve noznice, ali pa bo potrebna operacija.

Pojav genitalne GVHD pri moskih je okrog 15-odstoten. Simptomi so vnetje glavice
in koze penisa, ukrivljenost penisa z bolecino in erektilno disfunkcijo. To se zdravi s
kortikosteroidnimi kremami za lokalno uporabo. Bolnika je treba vnaprej seznaniti

s pricakovanimi nezelenimi ucinki zdravljenja hematoloskih bolezni.

Vse vecja uspesnost zdravljenja hematoloskih bolezni je privedla do tega, da se
dolgotrajnim sopojavom in psiholoSkemu vplivu bolezni na spolnost posveca
vec¢ pozornosti. Zato ima napotitev k psihologu ali zdravniku s specialnimi

znanji iz spolne medicine Se posebej pozitiven ucinek.

Zdravljenje spolnih tezav pri moskih bolnikih
ANKETA ZA MOSKE S HEMATOLOSKO ONKOLOSKO BOLEZNIJO — vprasanja
dveh bolnikov in odgovori specialistke spolne medicine

V Zdruzenju L&L so izvedli anketo o teZzavah v spolnosti med hematoloSko
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onkoloskimi bolnicami in bolniki, starost anketiranih je okvirna v skupinah 30—
60 let in nad 60 let. Anonimno so opisali svoje tezave in odprta vprasanja glede
spolnosti. Na tem mestu odgovarjam na vprasanja dveh moskih bolnikov, ki imata

teZave, povezane z erekcijo:

VPRASANJE: Pri bolniku v starostni skupini 30—60 let je zdravljenje hematolo$ke
bolezni obsegalo kemoterapijo, obsevanje =z radioterapijo ter presaditev
krvotvornih mati¢nih celic. Zdravljenje je zakljuceno, bolnik je ze dve leti brez
terapije. Ima tezave s spolnostjo, ki so se pojavile po zdravljenju hematoloSko
onkoloske bolezni. Ima partnerko, s katero se pogovarjata o tezavah v spolnosti.
Bolnik nima Zelje po spolnosti in ima tezave z erekcijo. Druge tezave so upad
misicne mase, libida in kondicije. Z zdravnikom se o tem ni pogovoril in bi Zelel

nasvet.

ODGOVOR: Podatki, ki jih navaja bolnik, ne opisujejo njegove celotne medicinske
zgodovine, pridruzenih bolezni in zdravil, ki jih prejema. Zato je za odgovor vedno
potreben osebni pogovor z bolnikom, ki razkrije tudi morebitne psiholoske tezave,
odnose s partnerko in okoljem, v katerem Zivi. Terapijo priporo¢amo bolniku Sele
po pregledu pri urologu in dolocitvi koncentracije hormona testosterona v krvi.
Pri nizki koncentraciji le-tega in ¢e ni drugih zadrzkov, je potrebno nadomescanje
testosterona z namenom okrepitve spolne Zelje in zaradi vpliva na erekcijo.
Poleg tega je treba zdraviti Se druge dejavnike tveganja za nastanek erektilne
disfunkcije, kot so sladkorna bolezen, povisan krvnitlak ali povisana raven mascob,
ter priporocati prenehanje kajenja in vecjo telesno dejavnost.

Pomagajo tudi zdravila iz skupine zaviralcev PDE 5 (Viagra® kot prvo uporabljeno
zdravilo iz te skupine in $e druga, ki jih lahko predpise le zdravnik). Ce ima tudi
bolnikova partnerka spolne tezave in Ce ima par tezave z intimnostjo, je potrebno
psihoseksualno svetovanje in obravnava pri specialistu spolne medicine, ki lahko

uporablja kombinirani pristop.

32



VPRASANJE: Bolnik v starosti nad 60 let je v procesu zdravljenja hematolo$ko
onkoloske bolezni, je ze 18 let po presaditvi krvotvornih mati¢nih celic in je na
vzdrzevalni terapiji. Tezave s spolnostjo so bile prisotne Ze pred zacetkom
zdravljenja in so naslednje: brez zelje po spolnosti ali zelo malo Zelje ter tezave
z erekcijo. Ima vprasanja glede odnosov z zeno, saj je nezmoznost pravega
spolnega akta brez erekcije vplivala predvsem na medosebni odnos z Zeno. O
tem se je pogovoril s hematologom in z izbranim zdravnikom in zeli osebni obisk

pri specialistu za spolno medicino.

ODGOVOR: Glede na to, da terapija Se vedno poteka, bi nasvet bolniku prilagodili
glede na vrsto njegove hematoloske terapije. Obicajno se spolne tezave zdravijo
glede na simptome, kar ne vkljuCuje vedno uporabe zdravil. Lahko se uporabljajo
dodatki kot L-arginin, vakuumske Crpalke in ne nazadnje tudi kirurske metode po
koncanem zdravljenju — proteza penisa. Predvsem je pomembno psihoseksualno
svetovanje in izobrazevanje, da se dolodi cilj zdravljenja, z napotki in vajami za par,
ter razlicnimi scenariji in pripomocki, ki ne vklju¢ujejo samo vaginalnega spolnega
odnosa, saj ni pomembna zgolj izvedba spolnega odnosa, temvec obojestransko

zadovoljstvo.

Nacini zdravljenja tezav z erekcijo (erektilnih disfunkcij)

V oktobru 2020 je Evropsko zdruzenje za spolno medicino podalo izjavo (angl.
Position statement), v kateri obvezno dolo¢a kombiniran pristop k zdravljenju
erektilne disfunkcije, kar vklju€uje zdravila in psihoseksualno svetovanje. Tako je
uspesnost zdravljenja vecja, kot Ce bi uporabljali vsako posebej. Psihoseksualni
pristop vkljuCuje napotke za izboljSanje klientovega delovanja z namenom
povecanja spolne stimulacije, spremembe napacnih prepricanj glede spolnosti,
prenehanja izogibanja spolnim odnosom in motecim dejavnikom, izboljSanja
komunikacije in ponovne vzpostavitve intimnosti v partnerskem odnosu. Zato je

ponovno poudarek na bio-psihosocialnem pristopu, s katerim zdravnik pomaga

33



bolniku oz. paru narediti nacrt za doseganje zadovoljive spolnosti, tako da bo cilj
dosegljiv za oba partnerja, glede na pricakovanja in realne zmoznosti (Position

statement ESSM, 2020).

V nadaljevanju navajam razlicne pristope spolne terapije (psihoseksualnega
svetovanja) za izboljSanje erektilne disfunkcije za pare. Subjektivno vzburjanje
moskih se dogaja v mozganih in je povezano z vidno erekcijo penisa, kar je
genitalni odziv. Stimulativni dejavniki so lahko vizualni, ro¢ni, oralni, fantazije,
vibracije in masaza prostate. Obstaja pa tudi refleksna (nehotena) erekcija, ki se

dogaja pri poskodbah motori¢nega nevrona v predelu hrbtenice.

Vaje za zmanjsSanje tesnobe

Studije so pokazale, da malce stresa pri izvedbi spolnega akta poveca erekcijo
pri moskih, toda ne pri tistih, ki imajo z erekcijo teZzave. Pri moSkih z erektilno
disfunkcijo velja tudi, da stopnja vidne erekcije penisa ne sovpada s subjektivnim
(kognitivnim) vzburjenjem. Zato so priporocljive vaje za sproscanje in za zmanjSanje

tesnobe.

Moskega je treba na svetovanju nauciti, da v resnicnosti ne obstaja fantazijski
model spolnega odnosa, pri katerem moski funkcionira kot super moski korenjak,

ki lahko kadar koli doseze trdo erekcijo, ki traja vec ur, kot v filmih.

Drugo zmotno prepricanje je, da brez erekcije ni spolnega odnosa, saj v resnici
spolnost ne vklju€uje samo vaginalne ali analne penetracije. Pritem pomagajo vaje
za ponovno intimnost: vaje »sensate focus« z osredotoCenjem na Cute in Custva
v trenutku izvajanja spolne dejavnosti, ter kognitivhe vedenjske vaje s pozitivho

fantazijo, z masturbacijo ali brez nje.

Spolno stimulativna tehnika za partnerja: moskega z erektilno disfunkcijo znova
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spodbuditi, da pridobi samozavest na nacin, da spolno zadovoljuje partnerko
oralno ali rocno. S tem se v veliki meri razbremeni in zmanjSa njegova tesnoba
pred spolnim odnosom. Z veckratnim ponavljanjem se vzpostavi navada. Tako se
zmanjSa strah in ¢ustvena obcutljivost pri spolnem odnosu, klient znova pridobi
samozaupanje, dobi erekcijo in se zave, da je problem na psiholoski ravni. Gre za
odpravljanje strahu pred ponovnim spolnim aktom (angl. »performance anxietyx),
ko prevec tesnobe, strahu ali sramu privede do aktivacije avtonomnega zivCevja
(simpatikusa) in povzroci, da se zaprejo krvne Zile in ne pride do izpolnjenosti
penisa s krvjo, kar je potrebno za erekcijo. Tako je neuspesna erekcija obenem
posledica in vzrok za ponovno tesnobo, zato se ponovi nezmoznost za erekcijo
tudi pri naslednjem spolnem aktu in se zacne zacCarani krog erektilne disfunkcije.
Sistemska terapija parov, ko ima tudi bolnikov partner tezave (nima spolne zZelje
ali ima tezave z vzburjanjem): tukaj je poudarek na komunikaciji in pogajanju
med partnerjema glede na razlike v spolni zelji, pogostosti in predigri. Delovati
je treba na tri najpomembnejSe tipe partnerskih konfliktov, ki lahko privedejo do
spolne tezave — erektilne disfunkcije. To so status in dominacija v zvezi, intimnost
in zaupanje ter izguba spolne privliacnosti. Do tovrstnih konfliktov lahko pride pri
bolezni, pridobivanju telesne mase ali pri zlorabi in odvisnosti od mamil in alkohola.
Ko gre za samske moske z erektilno disfunkcijo, potem vaje »sensate focus« ne

pridejo v postey, temvec¢ masturbacija po navodilih s fantazijami.

Samskim mosSkim z erektilno motnjo se priporocajo kognitivne vaje za spremembo
nacina razmisljanja in vodene vaje po navodilih za masturbacijo s fantazijo. Tako
se lahko opogumijo in za¢nejo novo spolno partnersko zvezo, brez strahu pred

neuspehom.
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Zdravljenje spolnih tezav pri Zenskih bolnicah

ANKETA ZA ZENSKE S HEMATOLOSKO ONKOLOSKIMI BOLEZNIMI — vprasanja
Sestih bolnic in odgovor specialistke spolne medicine

V anketi Zdruzenja L&L je vec bolnic s hematolosko onkolosko boleznijo izrazilo
sorodne tezave v zvezi s svojo spolnostjo. Na tem mestu povzemam vprasanja

Sestih anketirank in podajam skupen strokovni odgovor:

1. VPRASANJE: Gospa v starostni skupini 30—-60 let je pet let po zdravijenju

hematolosko onkoloSke bolezni, ki je vkljuCevalo kemoterapijo in bioloska
zdravila. Ima naslednje tezave v spolnosti: odsotnost Zelje po spolnosti in suhost
noznice. Cuti tudi pomanjkanje samozavesti pri spolnih odnosih s partnerjem.

Bolnica sprasuje, ali se po kon€anem zdravljenju vrne Zelja po spolnosti ter »na

kaksen nacin se popravi ta teZzava?

2. VPRASANLJE: Gospa v starostni skupini 30—60 let je nekaj let po zdravljenju s

kemoterapijo in obsevanjem. Cuti bole¢ine povezane s spolnostjo.
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Bolnica pisSe: »Partner ni zelel spolnosti z mano zaradi mojega krhkega videza. Po
odvzemu jajcec za primer neplodnosti sem bila nekaj ¢asa Se v bolecinah, med
zdravljenjem sem izgubila menstruacijo, ki se je pozneje vrnila v precej boleci

obliki, a se je pocasi normalizirala.

Spolnost, ze pred boleznijo redka, je med zdravljenjem popolnoma odpadla in
se ni veC vzpostavila nazaj v normalnem obsegu. Mene so kot zensko ob tem
prevevali obcutki manjvrednosti, ker sem bila brez las in v slabsi kondiciji in je
partner popolnoma izgubil interes zame. Ko sem se fizicno pobrala, custveno
nisem mogla preko tega dejstva. Partnerska zveza se je koncala kmalu po koncu

zdravljenja.«

3. VPRASANJE: Gospa v starosti 30—60 let je &tiri leta po zaklju¢enem zdravljenju
s kemoterapijo. Opise svojo tezavo, da je brez zelje po spolnosti ali ima zelo malo
Zelje, tezave so nastopile pozneje po zdravljenju.

»Imam skrbi vse sorte, da izgubim moza, ker mi trenutno ni do spolnosti.«

4. VPRASANJE: Bolnica v starosti 30—60 let je v procesu zdravljenja hematoloske
onkoloske bolezni. Prejela je kemoterapijo in presaditev krvotvornih matic¢nih
celic. OpaZa suhost 0z. zmanjSano vlazenje noznice. Tezave je imela ze pred
zdravljenjem hematolosko onkoloske bolezni.

Bolnica opise situacijo: »Partner ima zelo stresno sluzbo in si spolnosti zeli. Zaradi
suhe noznice si pomagava z lubrikantom in vstavljanjem vaginalet cicatridina®
Vv noznico, po dve vaginaleti pred odnosom. Kljub temu so odnosi zame boleci
in noznica se ne navlazi v celoti skozi odnos. Zato imava tudi vse manj spolnih
odnosov, priblizno enkrat na dva tedna. Partner je sicer razumevajoc, vendar
se sama pocutim slabo. Ker vem, da partnerja ne morem zadovoljiti, postajam

razdraZljiva in te¢na.«
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5. VPRASANJE: Gospa v starosti nad 60 let je pred osmimi leti koncala zdravljenje
s kemoterapijo in obsevanjem. Ze pred zdravljenjem je bila brez Zelje po spolnosti,
opaza suhost oz. zmanjSano vlazenje noznice. Skrbi jo, da ne bo zadovoljila
partnerja, ki ima zeljo do pogostih spolnih odnosih.

»Bojim se zavrniti spolni odnos, ker postane partner v primeru zavrnitve
nerazumevajoc, verbalno nasilen in zaljiv. Zakaj moz pripisuje seksu tolikSen

pomen, ne zmeni pa se za spostljiv odnos do mene?« pise bolnica.

6. VPRASANJE: Bolnica v starosti nad 60 letje v procesu zdravljenja s kemoterapijo
in s presaditvijo krvotvornih maticnih celic. Je brez zelje po spolnosti 0z. ima zelo
malo Zelje.

Bolnica pove: »Nobene potrebe nisem ve¢ obcutila. Zivljenje se mi je postavilo na
glavo, po spolnosti nimam nobene potrebe vec. Nimam nobenih vpraSanj, tako
mi kar ustreza. Raje bi videla in obcCutila od partnerja, da to sprejme, ker ne ¢utim
nobene potrebe, razen po spostovanju. Moje mnenje je, da te mora partner pri
tem podpirati ter uvideti, da te je bolezen spremenila in te sprejeti takSno, kot si.
Nivse v spolnosti, je Se marsikaj drugega bolj pomembno, recimo lepa beseda ter

Cloveka sprejeti taksnega, kot je.«

ODGOVOR: Predstavljene tezave vseh Sestih anketiranih bolnic v ¢asu zdravljenja
in po koncanem zdravljenju hematoloSko onkoloske bolezni so opisane na nacin,
da odrazajo realne tezave in skrbi, poudarek je na kombinaciji telesnega in

psiholoSkega ozadja. Kako si pomagati, priporo¢am bolnicam v nadaljevaniju.

Splosni napotki

Spolnosti dajte prednost in poudarek pred vsem drugim ter odstranite vse motece
dejavnike:

- pravi ¢as — sami izberite ¢as, ko vam najbolj ustreza in niste utrujeni, vnaprej

napovejte, da boste imeli planiran ¢as samo za vaju,
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- ustvarite spodbudno okolje in vzdus$je — diSave, glasba in luci (in ne glejte
porocil pred tem),

- vnaprej dajte sebe v sredisCe — ne hitite in se prepustite telesnim ob¢utkom in
¢utom, ne tuhtajte, kaj vse morate narediti potem, in si privoscite ta ¢as samo
za sebe,

- uporabljajte Cuje¢nost pred in med spolnostjo ter po njej — bodite prisotni v
¢asu tukaj in zdaj, pocCakaijte, da ste dovolj vlazni, ni nujno, da imate spontano
spolno Zeljo, prepustite se in zelja se lahko pojavi po izzvanem vzburjanju —
genitalnem odzivu.

- Poskrbite za sebe — dolga predigra, brez prisile, ¢e vam ni do spolnosti; odkrito
povejte partnerju, kaj si zelite — tudi e sami izvajate masturbacijo, je to v redu,

saj je to za vas.

Posamezne tezave se pojavljajo pred koncanim zdravljenjem in po njem in imajo
vpliv na kakovost partnerske zveze. Bolnicam bi priporocila pregled ginekologa ter
glede na stanje in starost predpis lokalne terapije, ne-hormonalne ali hormonalne,
izvajanje vaj za krepitev in sproS€anje misic medeni¢nega dna ter uporabo

dilatatorjev.

Napotitev k endokrinologu je del zdravljenja v primeru hipogonadizma (odpovedi
jajénikov in posledicnega zmanjSanja delovanja spolnih Zlez in znizanja ravni
hormonov) ter v primeru motenj drugih Zlez — nadledvicna Zleza, 5¢itnica, sladkorna

bolezen in druge.
Obravnava pri ginekologu
Pregled ginekologa je potreben, da ugotovi stanje vaginalnega zdravja in predpise

terapijo, ki je stopenjska, kot je prikazano v diagramu in opisano v nadaljevaniju.

1. stopnja terapije: kot prva linijja zdravljenja pri stanjSanju tkiva noznice
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(vulvovaginalna atrofija) in suhosti noznice se za¢ne z uporabo ne-hormonalnih
gelov, krem in sveck za lokalno uporabo. Pomaga tudi uporaba vitaminov D in
E kot dodatek k prehrani. V prehrani se je treba izogibati Zivilom, ki vsebujejo
arahidonsko kislino — oreSc¢kom. Priporoca se uporaba olivhega in ribjega olja. Za
stimulacijo in vecjo vlaznost, ter da bi se zmanjSala bolecina, se priporoCa uporaba

vibratorja za klitoris.

ginekolog
vlazilci/ .
lubrikanti "°° %

00000000000000000W00000000000000 00
° ° °
° ° °

vaginalni nEpotitev
s/ nizkaldees sihisapttl?ﬁ'ali
vaje za estrogena f,p, A i
medeni¢no lokalno Izioterapeviu
dno

Povzeto po terapeviskem programu za ginekoloski tim/onkologa za promocijo vaginalnega zdravja
(Carter, 2011. Journal of Sexual Medicine)

Nekaj izdelkov, ki se priporocajo kot vlaZzilci, so: gel polycarbophyl, hialuronska
kislina in olivno olje, kar je bilo dokazano v Studijah. Hialuronska kislina kot
vlaZilec (vaginalne ovule in krema Cicatridina®) pomaga pri celitvi po radioterapiji.
Vlazilci se uporabljajo zvecer, redno dva do trikrat tedensko ali vsak vecer in se
priporocajo takrat, ko so simptomi blagi ali zmerni, da bi se ucinek dosegel in
vzdrzeval. Posebej se priporocajo za bolnice, ki ne morejo ali ne Zelijo uporabljati

hormonskih lokalnih preparatov.

Lubrikanti se priporocCajo takoj pred penetracijo. Lahko so narejeni na vodni,
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oljni ali silikonski osnovi. Vodni lubrikanti so poceni, ne puscajo madezev, se
lahko uporabljajo skupaj s kondomi, vibratorji in silikonskimi spolnimi igracami.
Pomanjkljivost je, da se hitro posusijo in jih je treba pri odnosu veckrat nanasati,
vendar vodni manj drazijo sluznico kot silikonski, ¢e so brez parfumov, barvil,
okusov ali spermicidov. Silikonski lubrikanti so ucinkoviti dlje ¢asa in se priporocajo
za obcutljivo kozo, za analni spolni odnos in skupaj s kondomi. Oljni lubrikanti se
najmanj uporabljajo, vendar trajajo najdlje med odnosom. Njihova slaba lastnost
je, da posSkodujejo kondome iz lateksa in puscajo madeze ter lahko povecajo

tveganje za glivicna vnetja.

Pri izbiri lubrikanta moramo biti pozorni na njegovo osmolarnost (koncentracijo
aktivne snovi in delcev) in pH (kislinsko bazi¢no razmerje). Ce so hiperosmolarni,
kar pomeni, imajo visjo koncentracijo aktivne snovi in delcev kot celice noznice
ali danke, to lahko privede do drazenja in vnetja. Zato Svetovna zdravstvena
organizacija (WHO) priporoca uporabo t. i. izoosmolarnih lubrikantov, kar pomeni,
da imajo enako osmolarnost, kot je v noznici in je njihova osmolarnost manj kot
380 mOsm/kg. Pomembno je, da je pH lubrikanta blizu normalnemu pH, kar je za
vagino 3,8 do 4,5. Priporoceno je, da lubrikanti ne vsebujejo snovi, kot so parabeni,

glicerin in polipropilen glikol, zaradi mozne poSkodbe vaginalne sluznice.

2. stopnja terapije so vaginalni dilatatorji za bolnice po radioterapiji medenice
ter za bolnice po alogenicni transplantaciji krvotvornih mati¢nih celic, ¢e se jim
razvije genitalna oblika GVHD. Dilatatorje je treba uporabljati redno, da se vagina
razsiri in se s tem prepreci utesnitev vagine. Gre za trde ali poltrde tulce iz
razlicnih materialov in z razli¢no velikim obsegom. Bolnice si tulec vlozijo v vagino
za dolocen cas (okvirno do 20 minut, ucinkovito bi bilo Se dlje, vendar bolnice
to vecinoma prevec moti) in postopek ponavljajo trikrat tedensko. Obic¢ajno je

uporaba za bolnice prezahtevna in jo prekinejo. Za isti namen se lahko uporabijo
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Lokalni anestetiki: protibolecinski gel se priporo¢a pred penetracijo aplicirati na
vhodni del vagine, da bi se preprecile bolecine, v obliki 4 % gela lidokain, za

Zenske po menopavzi.

Vaje za medenic¢no dno: kr¢enje misic medeni¢nega dna je normalna reakcija na
bolecino, zato lahko povzroca bolecino in onemogoca spolni odnos — penetracijo.
Z vajami za sprostitev in aktivacijo miSic ter s Keglovimi vajami medenic¢nega dna
se vecina Zensk nauci, kako prekiniti ciklus tesnobe in bolecin pri penetraciji ter

doseci sprostitev miSic.

Pri tem ne obstajajo uteCeni protokoli in je treba za tovrstno pomoc¢ poiskati
fizioterapevte, specializirane za medeni¢no dno — med tovrstne tehnike spadajo
t. i. stol FMS, biofeedback, miofascialna tehnika in masaza noznice za sprosc¢anje.
Zdravila za genitalno GVHD so kreme s protivnetnim ucinkom — glukokortikoidi,
nato lokalno estrogenske kreme in dilatatorji. Ce se zgodaj za¢ne s terapijo, je
zdravljenje uspesno, pri hudi obliki so potrebna zdravila z delovanjem na celotno

telo oz. sistemsko, z imunosupresivi.

3. stopnja terapije je lokalna hormonska terapija z estrogenom, in sicer se
priporocajo lokalne kreme, geli, ovule, toda v majhni dozi in za omejen cas.
Te metode se uporabljajo predvsem pri bolecini ob spolni penetraciji zaradi
pomanjkanja estrogenov in za preprecevanje brazgotin po radioterapiji. Uporaba
je varnain absorpcija (vpojnost) je majhna, zato so sistemski uc¢inki manj pricakovani
kot pri uporabi estrogenskih tablet. Pozornost je potrebna glede na prejsnje
tumorje, ki so obcutljivi na estrogene (na dojki, jaj¢nikih in sluznici maternice),
zato je pri predpisu terapije potrebna previdnost in mnenje onkologa. Tveganje
za krvne strdke je pri lokalni hormonski terapiji z estrogenom prav tako majhno,

kar je prikazano v Studijah na velikem Stevilu Zensk. Dodajanje progesterona ni
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potrebno. Uporaba progesterona poveca tveganje za strdke, prav tako uporaba

estrogenskih tablet, ki se zauzijejo in se presnavljajo v jetrih.

Uporaba laserja proti bolecinam in atrofiji (stanjSanju tkiva) noznice je metoda, ki
se tudi uporablja, a se ne priporoCa v smernicah, saj nove Studije kazejo, da je

ucinek enak placebu.

Psihoterapija, vaje ¢uje¢nosti, vaje “sensate fokus”

Psihoterapija pomaga izboljSati stanje pri tezavah zaradi zmanjSane spolne
Zelje na nacine, da se zmanjSa tesnoba, da se bolnica (tudi bolnik) razbremeni
negativnih misli in prepricanj o spolnosti, da se poveca samozavest, se nauci
preusmerjanja pozornosti od izvedbe na Custva in uZitek (seks je lahko zabaven),
se izboljsa komunikacija, preprecujejo ovire in ponovno vzpostavi intimnost med

partnerjema.

Tehnike ¢ujecnosti Zenskam (lahko tudi moskim) pomagajo, da vzpostavijo zvezo
med genitalnim in subjektivnim vzburjanjem ter da so pozorne na telesne obcutke
v Casu spolne dejavnosti, ne da bi jih ocenjevali in popravljali, temvec sprejemali.
Tehnike Cujecnosti vkljucujejo vaje za pregled telesa v mislih (angl. ‘body scan’)
in genitalno samostimulacijo brez masturbacije. S ponavljanjem teh vaj se lahko
doseze Zelena sprememba v strukturi in funkciji dela mozganov, ki so trajne in
imajo ucinek na pozornost, Custva in samozavedanje o spolnosti. Konc¢ni ucinek
je izboljSanje razpolozenja, poveca se notranja zmoznost sprejemanja obcutkov,
zmanjSa se tesnoba, zmanjSa se obcutljivost za motece dejavnike in poveca se

samozavedanje sebe in lastnih Zelja.

Vaje ‘sensate focus’ (osredotoCenje na Cute in Custva v Casu izvajanja spolne

dejavnosti) so najboljsi nacin za izboljSanje stanja pri motnji vzburjanja, tako pri
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Potek vaje ‘sensate focus’:

Prva faza je negenitalna — partnerja se gola izmeni¢no boZata in masirata po telesu,
v domacem in prijetnem okolju, po eno uro trikrat tedensko, prvic v polozaju leze
na trebuhu, nato na hrbtu, in se izmenjujeta. Namen je dotikati se koze in zaznavati
obcutke gladkosti in toplote. V tej fazi se ni dovoljeno dotikati dojk in genitalij in
imeti spolnega odnosa. Partnerju je treba povedati, naj preneha, ¢e nam kaj ne

ugaja pri bozanji in masiranju, ter se prepustiti ugodju.

Druga faza je genitalna — spet se partnerja izmeni¢no bozata in masirata drug
drugega, s tem da je v tej fazi dovoljeno tudi dotikanje dojk in genitalij, vendar
brez poudarka na njih. Partner, ki prejema boZanje, vodi partnerjeve dotike tako,
kot mu ustreza, partnerja se pri tem izmenjujeta. Tudi v tej fazi nista dovoljena

penetracija in orgazem.

Nadaljevalna stopnja te faze je istoCasno dotikanje in bozanje obeh partnerjey,

dovoljen je orgazem in masturbacija — samo ro¢no ali oralno.

Tretja faza je vaginalna - dovoljena je penetracija in orgazem vaginalno, dovoljeno

je tudi menjavanje polozajev.

Za povecanje uzitka so potrebne dodatne stimulacije iz okolja, kot so diSave,

mleko za telo ali glasba.

Doseganje orgazma pri zenskah
Ne razlikujemo med vaginalnim orgazmom in orgazmom klitorisa, gre samo za dve

razliCici istega procesa.

Ena do dve ftretjini Zzensk ne dozivi orgazma samo z vaginalno penetracijo/

stimulacijo, vecina Zensk pa dozivi orgazem z masturbacijo. Pomagajo vaje za
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vodeno masturbacijo (to je masturbacija po navodilih specialista spolne medicine),

vaje »sensate focusk, Cujecnost in vaje za zmanjsSanje tesnobe.

Uporaba vibratorjev: na spletnih straneh OMGyes.com in goodvibes.com so
nasveti za zenske, kako si pomagati z vibratorjem in kako uporabljati razlicne

modele. Odvec je skrb, da bi uporaba vibratorjev povzrocala odvisnost.

Tehnika CAT (coital alignment technique) za doseganje orgazma med spolnim
odnosom: prvicC je priporo¢ena v letu 1988 s strani Eichel in Kule z namenom
zmanjSevanja motenj orgazma pri zenskah. To je spolni poloZaj s fizi¢nim
prilagajanjem, pri katerem se bolj stimulira klitoris in je zato vecja moznost, da

Zenska doseze orgazem.

Za samopomoc inizmenjavo izkusenj se priporoc¢ajo pogovoriv skupinah bolnikov,
vendar je pri tem okolje zelo pomembno, predvsem zaradi vprasanj o odprtosti in

zaupanju, saj je spolnost na zalost Se vedno kocljiva tema.
Spolnost in staranje

V sodobnem c&asu zivimo ljudje dlje zaradi medicinskega, socialnega in
ekonomskega napredka, kar predstavlja velik izziv za druzbo. Starajoca se
populacija ima povecano zanimanje za izboljSanje spolnega zdravja. Tudi pri
dolgotrajnih spolnih tezavah se najdejo moznosti za reSitve in izboljSanje, ce
se zavedamo problema, smo odprti in pois¢emo pomoc¢ strokovnjaka. Vcasih
pomaga ze nasvet dobre prijateljice ali branje strokovne knjige ter drugi nacini

komunikacije v sodobnem casu, virtualno in s pomocjo tehnologije.

Spolna dejavnost pri staranju je odvisna od sploSnega zdravja in pridruzenih
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Specifi¢ne ugotovitve pri moskih potrjujejo, da je najpogostejsa spolna motnja pri
starejSih erektilna disfunkcija, na drugem mestu je pomanjkanje spolne zelje, na
tretjem pa nezmoznost doseganja orgazma. Slednje ne velja za prezgodnii izliv, ki
je pogostejsi pri mlajSih od 60 let. Sama erekcija ni nujno potrebna za spolnost, saj
se pogostost erektiline motnje pojavlja pri 55 odstotkih ljudi, starih vec kot 70 let,
kar pa ni ovira za spolno dejavnost. Vpliv na aktivho spolno zivljenje moskih imajo
sréno-Zilne bolezni, debelost, sladkorna bolezen, padec androgenih hormonov in
uroloSke tezave. Vpliv imata socialna vkljucenost in podpora partnerja, kar lahko
zmanjSa tveganje za sréno-zilno umrljivost, tako da partner pomaga pri reSevanju
teZav, vzbuja Custva in povezanost ter skrbi za zdravje. Na spolno aktivnost
vplivajo smrt partnerja, izguba sluzbe ali socialnega statusa, bolezni, financne

teZave, depresija in tesnoba.

Spremembe vV starosti se kazejo v vseh fazah spolnega odnosa in moski potrebujejo
vec stimulacije za doseganje erekcije. Ko jo dosezejo, traja dlje Casa, da dosezejo

orgazem. Ko pride do izliva, lahko traja nekaj dni, preden imajo lahko spet spolni odnos.

Pri Zenskah je najpogostejsa teZzava pri spolnosti v starosti pomanjkanje spolne
zelje, na drugem mestu so tezave z vzburjanjem in nezmoznost doseganja
orgazma. Pri staranju se zmanjSa pogostost spolnih odnosov zaradi zmanjSane
spolne zelje, potrebujejo vec¢ Casa, da dosezejo vlaznost, orgazem je manj
intenziven ali izostane. Dejavniki za aktivno spolno zZivljenje zensk so podobni
kot pri moskih, dodatne so Se hormonsko pogojene teZzave zaradi menopavze,
telesnega videza, po ginekoloskih operacijah, uhajanje urina in bolecine pri

spolnem odnosu.

Za obravnavo spolnih tezav pri obeh spolih mora zdravnik zagotoviti zasebnost, imeti
na voljo dovolj Casa za pogovor in k tezavi pristopiti postopno. Pojasniti je treba, da

dobro fizi€no zdravje in zdrave Zivljenjske navade izboljSajo spolno zdravje.
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V spolni medicini lahko ocenimo, koliko let aktivhega spolnega zivljenja nam Se
preostane. MoSkemu pri 55 letih ostane povprecno Se 15 let aktivnega spolnega
Zivljenja, Zenski pri enaki starosti pa 10 let. Moski brez kronicnih bolezni je lahko
spolno aktiven Se pet do sedem let dlje, Zenska pa dodatno tri do Sest let dlje

(Lindau idr. 2007 ).

Razen starosti imajo negativen vpliv na spolno funkcijo $e prisotnost vec kot dveh
kroni¢nih bolezni (poviSan krvni tlak, ishemi¢na bolezen srca, artritis, sladkorna
bolezen, astma), tezave s Crevesjem in se¢nim mehurjem, demenca, veliko Stevilo

zdravil in kajenje.

Pozitiven vpliv na spolno dejavnost imajo naslednji dejavniki: prisoten partner,
dobro mentalno zdravje, zadovoljstvo s spolnostjo in telesno zdravje.

Za vzdrzevanje spolne aktivnosti je pomembno sprejemanje in spremenljivost.
Vecja kot sta partnerska intimnost in fizicno zadovoljstvo, tem boljSa je skupna
spolnost, ki se priblizuje idealu dovolj dobre spolnosti (angl. ‘good enough sex’).
Spolnost lahko vpliva na partnersko zvezo pozitivno ali negativno, tako da jo

okrepi ali pa zmanj$a njeno kakovost, stabilnost in trajnost.

Tako lahko dobre spolne in intimne izkusSnje povecajo kakovost partnerskega
odnosa za 20 odstotkov ne glede na druge kvalitete partnerske zveze. V primeru
zmanjSanja ali izgube spolnosti in intimnosti se celotna kakovost odnosa lahko

zmanjSa za 60 do 70 odstotkov.
Realnain letom primerna priCakovanja so najpomembnejSa za spolno zadovoljstvo.

Sprejeti moramo omejitve staranja, poiskati resitve ter negovati intimnost in

komunikacijo s partnerjem.
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Dodatni napotki bralcem

Za dodatno informiranje o spolnosti priporo¢am naslednjo literaturo in spletne

povezave (v angleSkem jeziku):

The Joy of Sex, by Alex Comfort

Becoming Orgasmic: A Sexual and Personal Growth Program for Women, by
Julia Heiman and Joseph Lopiccolo — knjiga je prevedena v slovensc&ino

For Women Only: A Revolutionary Guide to Overcoming Sexual Dysfunction
and Reclaiming Your Sex Life, by Jennifer Berman, Laura Berman, and Elisabeth
Bumiller

Getting the Sex You Want: A Woman’s Guide to Becoming Proud, Passionate
and Pleased in Bed, by Sandra Leiblum and Judith Sachs

Come As You Are: The Surprising New Science That Will Transform Your Sex
Life, by Emily Nagoski

| [heart] Female Orgasm: An Extraordinary Orgasm Guide, by Dorian Solot and
Marshall Miller

Real Sex for Real Women: Intimacy, Pleasure & Sexual Wellbeing, by Laura Berman
Hot Monogamy: Essential Steps to More Passionate, Intimate Lovemaking, by
Patricia Love and Jo Robinson

Dr. Ruth’s Sex after 50: Revving Up the Romance, Passion & Excitement, by
Ruth Westheimer

Passionate Marriage: Keeping Love and Intimacy Alive in Committed
Relationships, by David Schnarch

Healing Painful Sex: A Woman’s Guide to Confronting, Diagnosing, and Treating

Sexual Pain, by Deborah Coady, MD and Nancy Fish, MSW, MPH

Spletne povezave (v angl. jeziku):

American Association of Sexuality Educators, Counselors, and Therapists

American College of Obstetricians and Gynecologists

43



- American Urological Association

- https://www.essm.org/ European society of sexual medicine

V slovens&¢ini:

Slovensko menopavzno drustvo: Strokovna priporocila o menopavzni medicini
2021

https://www.ssms.si/ slovensko zdruzenje za spolno medicino — predavanje o
spolnosti pri hemato onkoloskih bolnikih v letu 2017, Frosina Krstanoska dr. med.
21st Congress ofthe ESSMin Ljubljana, February 14 — 16, 2019 — poster in moderator
predavanja Frosina Krstanoska
http://www.drustvo-bkb.si/media/moddoc_954_c95a323333e72f4e382e4a08.
pdf- Spregovorimo o krvnem raku — objava in video o spolnosti Krstanoska
Frosina, dr. med. hematolog FECSM

https://www.soncevmeni.si/ Krstanoska Frosina o spolnosti — video in objava za

bolnike z diseminiranim plazmocitomom

Priporo¢am ogled izobrazevalnega videoposnetka in informacij za onkoloske
bolnike:
https://cancemet.galleryvideo/collection/detail/videos/all-videos/video/6177789189001/
sexual-health-and-fertility-in-cancer-care?autoStart=true
https://www.cancer.net/navigating-cancer-care/dating-sex-and-reproduction/
sexual-health-and-cancer-treatment-men
https://www.cancer.net/navigating-cancer-care/dating-sex-and-reproduction/

fertility-concerns-and-preservation-women
Uporabljeni viri:

1. Reisman idr. 2012. ESSM Syllabus of sexual medicine written by the ESSM
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2. Jacob L, Smith L, Butler L, et al. COVID-19 social distancing and sexual activity
in a sample of the British Public [published online ahead of print, 2020 May 14].
J Sex Med. 2020

3. Perelman M.The sexual tipping point: a mind/ body model for sexual medicine.
J Sex Med 2009

4. Lindau idr. 2007. A study of sexuality and health among older adults in the
United States. N Engl J Med 2007

Knjige :

Principles and practise of Sex therapy edited by Sandra R. Leiblum, 2007

The Textbook of Clinical sexual Medicine, editor Waguih William Ishak, Springer
2017

Cancer, intimacy and Sexuality, a practical aproach editors Yacov Reisman and

Woet L.Gianotten, 2017
Slovarcek medicinskih izrazov

spolna disfunkcija = ponavljajoCa se spolna motnja, ki nam povzroca skrbi
intimnost = obcutek blizine in medsebojne povezanosti

spolna medicina = veja medicine, ki se ukvarja s ¢lovesko spolnostjo in motnjami
vaje ‘sensate focus’ = strukturiran pristop s poudarkom in pozornosti na Cute in
Custva tukaj in zdaj v Casu izvajanja vaj. Cilj teh vaj je, da se zmanjSa tesnoba
pri odnosu in se znova vzpostavi intimnost ter spolna dejavnost. Namenjene so
parom.

endorfini = nevropeptidi v telesu, ki se primarno proizvedejo v Zlezi hipofizi v
glavi. Glavna funkcija endorfinov je, da preprecijo Sirjenje signalov bolecine, lahko
povzrocijo evforijo in ugodje, zato jih imenujejo tudi hormoni srecCe. V vecji meri se
sproScajo pri meditaciji, smehu in fizi¢ni aktivnosti ter pri spolni aktivnosti.

hormon oksitocin = se tvori v hipotalamusu in se sprosca v hipofizi. Ima nalogo, da
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povzroci kr€enje maternice pri rojstvu otroka, sprosca se med spolnim odnosom,
orgazmom, rojevanjem in dojenjem. Zasluzen je za obcutke ljubezni in uzitka,
povzroCa navezanost, sproscenost, trdnost partnerske zveze in okrepi spomine.
Imenujejo ga hormon ljubezni.

vaginalna atrofija = stanjSanje tkiva noznice

ejakulacija = izliv semena

hormon testosteron = moski spolni hormon

glukokortikosteroid = hormon, ki se tvori v nadledvicnici. Izdeluje se tudi sinteticno
v farmaciji, ima Stevilne ucinke, uporablja se za zdravljenje razlicnih bolezni.
erektilna disfunkcija = nezmoZnost, da pri moSkem nastane in se vzdrZi trdota
spolnega uda pri spolnem odnosu in masturbaciji

anksiolitik = zdravilo proti anksioznosti oz. obcutenju tesnobe

kognitivno vedenjska terapija = psiholoski pristop, pri katerem klient in terapevt
skupaj razresSujeta tezave v luci odnosa med razmisljanjem, Custvi in vedenjem.
hipogonadizem = zmanjSanje delovanja spolnih zlez in nizanje ravni hormonov
hormon prolaktin = hormon, ki se izlo¢a v moZganih in se moc¢neje izloCa v ¢asu
nosecnosti, spodbuja nastajanje mleka za dojenje novorojencka. Povecano
izloCanje je lahko pod vplivom zdravil ali se izloCa s strani tumorja. Pri povecanem
izloCanju izven nosecnosti povzroci neplodnost, zmanjSano spolno slo, motnje
menstrualnega ciklusa in motnje erekcije.

luteinizirajo¢i hormon (LH) = hormon hipofize, ki vpliva na spolnost in pri zenskah
uravnava menstrualni ciklus in pri moSkih stimulira moda, da proizvajajo testosteron
hormon estrogen = Zenski spolni hormon

androstendion = predhodnik testosterona, ki ima slabse androgeno delovanje
folikulostimulirajo¢i hormon (FSH) = spolni hormon, pri Zenskah vpliva na ovulacijo
in menstruacijo, pri moskih uravnava nastajanje sperme

imunosupresivno sredstvo = sredstvo, ki zmanjSa odpornost telesa, tako delujejo
razli¢ne snovi, hormoni in zdravila

hormon progesteron =hormon pri zenskah, ki se moc¢neje izlo€a v ¢asu nosecnosti
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Avtorica prispevka: Polona Rihtarsi¢,
mag. zdr. nege, Oddelek interne medicine,
Splos$na bolnisnica Slovenj Gradec

Spolnost ni dejanje, ampak je naSa podoba in osebnost. Spolnost opisuje akt,
ki je le del celotne komunikacije med dvema osebama. Rezultat spolnega akta
je vrhunec, opisan kot orgazem. Problemi v Cloveski spolnosti niso ni¢ bolj ali
manj pomembni od vseh drugih bolezni. Zato bi moralo biti svetovanje s podrocja

spolnosti obi¢ajna praksa (Chernenkoff, 1974).

Spolnost na vseh podrocjih Zivljenja Se vedno predstavlja tabu temo, prav tako tudi
v zdravstvu. Ko se bolniki skupaj z zdravstvenimi delavci borimo proti raznovrstnim
boleznim, se ves trud pogosto usmerja v zdravljenje bolezni, premalo pa se
razmislja o kakovosti zivljenja bolnikov. V prvi vrsti gledamo na prezivetje, ko pa to

ni ve¢ ogrozeno, bi morali gledati Sirse.

Presaditev krvotvornih mati¢nih celic povzroci telesne spremembe, ki povzrocajo

teZzave na podrocju spolnosti.

NajpogostejSe spremembe, ki lahko vplivajo na spolnost pri zenskah, so: izguba
menstruacije zaradi zdravljenja, izguba Zelje po spolnosti, suha vaginalna sluznica,

sindrom menopavze, boleci spolni odnosi ter nedozivljanje orgazma (Lee in sod., 2002).



Pri moskih sta najpogostejSi tezavi impotenca ter nezmoznost ejakulacije. Glede
zadovoljstva pri spolni dejavnosti, dozivljanja orgazma ter pogostosti spolnih
odnosov je po PKMC raven veliko nizja v primerjavi z obdobjem pred PKMC. Na
lestvici od 1 do 10 (10 pomeni najbolj sem zadovoljen/a, 1 pomeni sploh nisem

zadovoljen/a) je stopnja zadovoljstva 5,91 (Lee in sod., 2002).

Psiholoska stiska, ki jo bolniki dozivljajo po PKMC, se zacne s trenutkom postavitve
diagnoze in traja skozi celotno zdravljenje ter se nadaljuje skozi celotno Zivljenje
po presaditvi. Zajema zaskrbljenost, jezo, depresijo, zalovanje za izgubo plodnosti,
strah pred ponovitvijo bolezni, ranljivost, zmanjSano samozavest in spremembe
v telesni podobi. Tovrstna stiska ima pomemben in dolgotrajen vpliv na spolno
dejavnost. Spolnost je namrec zapleteno sovplivanje psiholoskih, fizioloskih in
socialnih dejavnikov, zato tezav v spolnosti ne moremo proucevati samo iz enega

zornega kota (Tierney, 2008).

Zivljenjska doba bolnikov po PKMC se iz leta v leto podalj$uje. Gledano v
svetovnem merilu ima vec kot 45 tisoc ljudi PKMC vsako leto. Povecalo se je tudi
Stevilo raziskavy, ki se ukvarjajo s poznimi ucinki presaditve. Vecina je osredotocenih
na medicinske probleme, le redke se ukvarjajo z dnevnimi tezavami, ki pestijo

bolnike (Socie, 2008).

Fayed (2010) meni, da ljudje pogosto mislimo, da bo spolnost zadnja misel v
obdobju zdravljenja, vendar ne bi smelo biti tako. Intimnost lahko poveca raven
samopodobe, zato bolnik in partner ostaneta povezana tudi skozi tezja obdobja
zdravljenja. Zdravljenje pogosto povzroCi neprijetna Custva neprivlac¢nosti zaradi
izgube las ter izgube ali pridobitve telesne teze. Veliko psihologov se strinja,
da ima vzdrZzevanje normalnega spolnega Zivljenja veliko prednosti v obdobju

zdravljenja onkoloske bolezni.
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V svojem magistrskem delu sem se ukvarjala z vpraSanjem, kako PKMC vpliva
na spolnost pri bolnikih. Rezultati so bili zanimivi in skupno jim je bilo to, da se
moramo o spolnosti po PKMC vec¢ pogovarjati in tako zmanjsati obcutek sramu,
saj je priblizno polovica udelezencev raziskave navedla, da so po PKMC Se vedno
spolno dejavni. Tudi bolniki sami so v raziskavi izrazili Zeljo po vecji seznanjenosti,
dodatnih nasvetih in verodostojni literaturi, ki bi jih usmerjala na prehodu iz

sterilnega bolnisni¢nega okolja v domaco oskrbo.

Spolnost je ena od temeljnih ¢lovekovih Zivijenjskih dejavnosti, zato tezave na
tem podrocju vplivajo tudi na kakovost zivljenja, ki je po pri¢akovanjih nizja kot
pred PKMC glede na nasSo raziskavo. Skoraj polovica udelezencev raziskave je
kakovost zivljenja po PKMC ocenila s 3,3, v primerjavi z oceno 5, ki bi pomenila

enako kakovost kot pred PKMC.

Bolniki po PKMC so premalo informirani o razli¢nih pripomockih in zdravilih, ki so
dostopni na trgu za ublazitev in zmanjSanje tezav pri spolni dejavnosti. Le dva
preiskovanca iz raziskave jemljeta zdravilo sildenafil, ker imata po PKMC hude in
pogoste tezave na podrocju erektilne disfunkcije. Nekatere Zenske uporabljajo
vaginalne dilatatorje za zmanjSanje zozitve in obcutljivosti med penetracijo. V
skrajnih primerih Zenske z zozitvijo noznice potrebujejo operacijo. MoSki lahko
uporabijo tudi zunanje vakuumske naprave ali vsadke za penis, vendar se jih zelo

malo odlodi za te nacine.

Spolne rehabilitacije pri nas ne poznamo, je pa vsaj tako obsezna kot vsaka druga
rehabilitacija in naj obsega:

« medicinsko pomoc¢ pri spolnih motnjah (medikamentozna, kirurska),

- psihoterapijo (pogovori z lececim zdravnikom, psihoterapevtom),

. samopomoc (nauciti se sprejemati spremembe telesa, razvijati nove oblike
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spolnega zadovoljevanja, pogovori s partnerjem) (Fras, 2001).



Pomembno je, da bi se svetovanju o spolnosti po bolezni pridruZzil tudi bolnikov
partner. Tako bi bolje razumel, kaj se dogaja z njegovo ljubljeno osebo. V anketi je
ena od preiskovank napisala, da je razmisljala celo o locitvi, saj partner ni razumel,
zakaj ji ni do spolnosti in kaj se z njo dogaja. Partner ima pri vzpostavljanju
intimnosti pomembno viogo. Izkusnja onkoloske bolezni predstavlja velik stres
in prizadetost tudi pri njem. Partner bi moral biti vklju¢en v seznanjanje o sami
bolezni ter zdravljenju in nepricakovanih posledicah. Vecina parov tudi po PKMC
spi skupaj v isti postelji, kar je pomemben dejavnik pri vzpostavljanju ponovne
vezi med partnerjema na podroc¢ju spolnosti. Vecina udelezencev raziskave je
v obdobju anketiranja ze imela otroke, vendar je treba izpostaviti pomembnost
vpraSanja plodnosti po PKMC, Se preden se bolnik za¢ne pripravljati na presaditev
z intenzivnimi postopki, ki ze sami po sebi lahko zmanjSajo stopnjo plodnosti. V
primeru, da posameznik zeli postati stars po PKMC, obstaja nacin kondicioniranja
spolnih celic, vendar ta moZnost ni vedno na razpolago. Z bolnicami se je treba
pogovoriti 0 moznih oblikah zanositve ter o moznosti prezgodnje menopavze.
Ohranjanje rodnosti po PKMC ima lahko pomemben vpliv na kakovost zivljenja

prezivelih po PKMC.

KljuC za resitev tovrstnih dilem in teZav je v pogovoru in seznanjanju ter odkrita
razgrnitev tudi te problematike. Bolnikom odkrit pogovor in posredovanje
literature, za katero vedo, da ji lahko zaupajo, veliko pomeni in s takim nacinom
dela bomo resili marsikateri partnerski odnos in izboljsali kakovost zivljenja, Ki si
jo zasluzi prav vsak bolnik, ki je prestal dolgotrajno zdravljenje hematoloskega

obolenja, vklju¢no s PKMC.
Beseda bolnik je uporabljena nevtralno za oba spola.
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Telefon: +386 (0)40 240 950

Pisarna: Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana
E-naslov: limfom.levkemija@gmail.com
Spletni naslovi:
www.limfom-levkemija.org
www.nazajvzivljenje.si
www.posvetuj.se
www.najboljsanovica.si
www.dajsenaseznam.si

@ Skupaj na poti do zdravja in Daj se na seznam

@limfom.levkemija in @dajsenaseznam

@ Zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, ki povezuje Ze blizu
700 clanov, ima status humanitarne organizacije in deluje v javnem interesu na

podrocju zdravstvenega varstva.
15 Let delovanja zdruzenja

V Slovenskem zdruzenju bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, nudimo podporo
in pomoc¢ bolnikom z limfomom, levkemijo, plazmocitomom, mielodisplasti¢nim
sindromom, mieloproliferativhimi neoplazmami in drugimi oblikami krvnih
bolezni ter njihovim svojcem. Zavzemamo se za zgodnje odkrivanje bolezni,

najsodobnejSe oblike zdravljenja, celostno obravnavo bolnikov in zdrav Zivljenjski



slog. O boleznih osvesCamo bolnike, svojce in zainteresirane javnosti ter se
zavzemamo za dostopen, sodoben in bolnikom prijazen zdravstveni

sistem.
Informiranje in pomoc¢ bolnikom in svojcem

Informativne knjizice za bolnike in svojce

V sodelovanju s slovenskimi zdravstvenimi strokovnjaki pripravljamo razlicne
informativne publikacije. Namenjene so bolnikom in svojcem, da izvedo vecC o
bolezni, zdravljenju ter Zivljenju z boleznijo in po njej. Bolje informiran bolnik
laZje sodeluje s svojim zdravnikom, kar pozitivno vpliva na izid zdravljenja. Zbirko

publikacij stalno posodabljamo in dopolnjujemo.

Doslej smo pripravili naslednja gradiva:

- Vodnik za bolnike z ne-Hodgkinovim limfomom,

«  Vodnik za bolnike s Hodgkinovim limfomom,

- Vodnik za bolnike z difuznim velikoceli¢nim limfomom B,
. Vodnik za bolnike s folikularnim limfomom,

« Vodnik za bolnike z limfomom plas¢nih celic,

- Vodnik za bolnike s kroni¢no limfocitno levkemijo,

- knjizica Zdravljenje KLLin obvladovanje stranskih ucinkov,
- Vodnik za bolnike s kroni¢no mieloi¢no levkemijo,

- Vodnik za bolnike s plazmocitomom,

- Vodnik za bolnike z mielodisplasti¢nim sindromom,

«  Vodnik za bolnike z mieloproliferativhimi novotvorbami,
- Vodnik za bolnike akutne levkemije,

- knjizica Nevtropenija,

« knjizica Pozne posledice po zdravljenju limfomov,

- knjizica Pozne posledice po zdravljenju krvnih rakavih bolezni,
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- knjizica Ohranjanje plodnosti po zdravljenju hemato-onkoloskih bolezni,

- knjizica Polinevropatija pri hematoloskem bolniku,

« knjizica Pogosta vpraSanja v zvezi s PCR,

- knjizica ABC o celi¢ni terapiji CAR-T,

. Telesna vadba pri hemato-onkoloskem bolniku,

- Prehrana pri hemato-onkoloskem bolniku,

« PsiholoSka podpora pri hemato-onkoloskem bolniku,

- Vodnik skozi program celostne rehabilitacije bolnikov s krvnimi raki Skupaj na

poti do zdravija.

Publikacije so brezplacne in na voljo v elektronski in tiskani obliki na vseh
hematoloskih oddelkih slovenskih bolniSnic, na OnkoloSkemu institutu, v naSi

pisarni ter prek spletnega obrazca na spletni strani www.limfom-levkemija.org.

L&L INFO DAN za bolnike in svojce

Veckrat v letu organiziramo celodnevno informativno sreCanje za bolnike in svojce
L&L Info dan, na katerem se zvrstijo razlicna predavanja zdravnikov hematologoy,
onkologov in drugih zdravstvenih strokovnjakov, na temo bolezni in zdravljenja,
prehrane bolnikov, psiholoSke podpore, plodnosti, telesne vadbe in kakovostnega
Zivljenja s kroni¢no boleznijo. L&L Info dnevi vklju€ujejo tudi posvetovalnice s
strokovnjaki, ki so namenjene predvsem posvetu med udelezenci: vprasanjem
bolnikov in odgovorom strokovnjakov. L&L Info dan je tudi priloZznost, da se bolniki

med seboj spoznajo, izmenjajo izkusnje in se medsebojno vzpodbujajo.

Termini L&L Info dnevov so objavljeni na spletni strani Zdruzenja L&L, pa tudi na
L&L Info tockah v Cakalnicah ambulant in na oddelkih v bolniSnicah po Sloveniji,
kjer se zdravijo hemato-onkoloski bolniki. Clane ZdruZenja L&L redno obve$¢amo
po elektronski ali navadni poSti. Srecanj se lahko brezplacno udelezijo vsi, ne

glede na Clanstvo.
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Posvetovalnica s strokovnjakom

Bolniki in svojci se lahko udelezijo posvetov v oZji skupini, kjer se osebno
posvetujejo s povabljenim  zdravstvenim  strokovnjakom, najpogosteje
hematologom ali onkologom. S strokovnjakom se lahko iz¢rpno pogovorijo o
svojih odprtih vprasanjih in morebitnih strahovih, ki jih imajo v zvezi z boleznijo
in zdravljenjem. VpraSajo lahko vse tisto, za kar morda niso imeli priloznosti ali
pa so pozabili vprasati svojega zdravnika v ambulanti ali na oddelku bolnisnice.
Prav tako se lahko v okviru posvetovalnice, ob strokovni podpori, posvetujejo tudi
bolniki in svojci med seboj. Posvet poteka v manjsi skupini 10 do 20 udelezencey,
traja okvirno dve uri, poteka najveckrat v Ljubljani, ob¢asno tudi v drugih vecjih

krajih v Sloveniji.

Objave terminov Posvetovalnic s strokovnjakom objavljamo na spletni strani
Zdruzenja L&L, pa tudi na L&L Info tockah v ¢akalnicah ambulant in na oddelkih v
bolniSnicah po Sloveniji, kjer se zdravijo hemato-onkoloski bolniki. Posvetovalnic

se lahko brezpla¢no udeleZijo vsi, ne glede na clanstvo.

Individualna spletna posvetovalnica WWW.POSVETUJ.SE
Od septembra 2021 je bolnikom in svojcem, ne glede na Clanstvo v zdruzenju,
na voljo nova spletna platforma WWW.POSVETUJ.SE, kjer se lahko narocijo na

individualen spletni posvet s strokovnjakom.

WWW.POSVETUJ.SE je pravi naslov za verodostojen in brezplacen posvet o
ustrezni prehrani med in po zdravljenju ter za strokovno psiholoSko podporo v

realnem casu. Torej takrat, ko jo bolnik in njegovi svojci najbolj potrebujejo.

Osebni pogovor
Bolniki in svojci nas lahko obiS¢ejo v pisarni zdruzenja v Ljubljani in se pogovorijo

s Clanico ali clanom Zdruzenja L&L, ki ima osebno izkusnjo z boleznijo. Posvetujejo
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se lahko tudi o tem, kam se obrniti ob tezavah, ter kaksno pomoc in podporo
jim lahko nudi Zdruzenje L&L. V pisarni so obiskovalcem na razpolago Stevilne
informativne knjizice o razlicnih boleznih in zapletih, ki jih lahko prinese zdravljenje

ali zivljenje z boleznijo. Pogovor je mozen tudi prek e-poste ali po telefonu.

Podporna pogovorna skupina za bolnike in svojce - OKREPCILNICA
Okrepcilnica je odprta pogovorna skupina za opolnomocenje bolnikov s krvnimi
raki in njihovih bliznjih, z namenom razbremenjevanja osebnih in medosebnih

stisk ter izmenjave izkusenj med udelezenci. Srecanja potekajo v Zivo in po spletu.

Strokovnjak svetuje

Spletna stran zdruZenja www.limfom-levkemija.org ponuja informacije o boleznih
ter njihovem odkrivanju in zdravljenju, kontaktne podatke, informacije o zdruzenju
innjegovem delovanju. Na spletni stranije tudi spletni obrazec ‘Strokovnjak svetuje’,
prek katerega lahko uporabniki spletne strani zastavijo vprasanje strokovnjaku
s podrocja hematologije, onkologije in klinicne psihologije, v zdruzenju pa se
trudimo, da v roku dveh dni zagotovimo odgovor strokovnjaka. Prek spletnih

obrazcev lahko uporabnik naroci tudi brezpla¢na gradiva o boleznih in zdravljenju.

L&L INFO TOCKE po Sloveniji

Za obveScanje o tem, kaj vse ZdruZenje L&L ponuja bolnikom in njihovim bliznjim,
smo na hodnike ambulant in na bolniske oddelke slovenskih bolniSnic, kjer se
zdravijo hemato-onkoloski bolniki, namestili L&L Info toCke - stojala z razli¢nimi

publikacijami, table in plakate.
Program celostne rehabilitacije bolnikov s krvnimi raki “Skupaj na poti do zdravja”

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, v partnerstvu z

Zdruzenjem hematologov Slovenije izvaja program celostne rehabilitacije bolnikov
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s krvnimi raki, ki ga sofinancira Ministrstvo za zdravje.

Program celostne rehabilitacije je namenjen bolnikom z limfomom, diseminiranim
plazmocitomom, kroni¢no limfocitno levkemijo in akutno mieloicno levkemijo
v Casu aktivnega zdravljenja in Se 6 mesecev po zakljuc¢enem zdravljenju ter

bolnikom po zdravljenju s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic.

Program sestavljajo trije moduli in razli¢cne dodatne oblike svetovanja:

- Fizikalni in gibalni modul: meritve telesnih zmogljivosti, uvrstitev bolnika v
ustrezno vadbeno skupino, redna tedenska telesna vadba s fizioterapevtom
ali kineziologom (odvisno od stanja in telesnih zmogljivosti bolnika).

« Prehranski modul: ocena prehranskega stanja z meritvami in pogovorom,
priprava individualnega prehranskega nacrta, redno spremljanje stanja in
informiranje s strani klinicnega dietetika.

« Psihosocialni modul: mesecne skupinske delavnice s psihologinjo ter po
potrebi tudi individualna psiholoSka pomoc.

« Posvetovalnice s strokovnjaki: meseCne posvetovalnice s strokovnjaki s
podrocja rehabilitacije, hematologije in onkologije na temo prehrane, gibanja,
psihosocialnega stanja in obvladovanja razlicnih zdravstvenih tezav, ki jih
prinasa naporno zdravljenje in okrevanje.

- Individualno svetovanje zdravstvenih strokovnjakov in predstavnikov
Zdruzenja L&L: Bolniku omogocamo individualno pomoc strokovnjakov, kadar

jo potrebuje.
Dodatne informacije o programu, terminih in postopku prijave v program dobite

pri koordinatorici programa: Brina Zagar na telefon 040-524-366 ali na e-naslovu

limfom.levkemija@gmail.com.
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Delovanje zdruzenja L&L v Sirsi skupnosti

Ozavescevalne kampanje in zastopanje interesov bolnikov

Vsako leto izvedemo veliko nacionalno kampanjo osvescanja o boleznih, pomenu
njihovega zgodnjega odkrivanja in zdravem nacinu Zivljenja. Redno sodelujemo
tudi v razlicnih mednarodnih pobudah, projektih in ozavescevalnih kampanjah.
Aktivho sodelujemo na domacih in tujih strokovnih posvetih ter okroglih mizah
s podrocja bolezni, zdravljenja, zastopanja bolnikovih interesov, uspeSnega
delovanja organizacije bolnikov ter zdravstvenih politik. Redno sodelujemo
z zdravstvenimi strokovnjaki in institucijami, kjer se zdravijo hemato-okoloSki
bolniki. Zagovarjamo bolnikove interese in pravice ter si prizadevamo vplivati na
odlocevalce v zdravstvu, da bi bili bolj naklonjeni bolnikom v ¢asu odkrivanja,

zdravljenja in okrevanja po bolezni.

Zdruzenje L&L dejavno sodeluje v Zdruzenju slovenskih organizacij bolnikov
z rakom ONKO NET, v Svetu pacientov OnkolosSkega instituta Ljubljana ter v

DrZzavnem programu za obvladovanje raka. Je tudi ¢lan Slovenske filantropije.

V preteklih letih smo si aktivno prizadevali za izgradnjo novega Klinicnega oddelka
za hematologijo UKC Ljubljana, ki je prve bolnike sprejel leta 2014. Veseli nas, da
se bolniki od tedaj zdravijo v novih in varnih prostorih. S tem nismo zakljucili nasih
aktivnostiin prizadevanj za kakovostno zivljenje bolnikov, saj smo se aktivno vkljucili
tudi v novi projekt Klinicnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana, ki je v letu
2016 zacel postopoma uvajati obsezen program nadgradnje celostne obravnave
hospitaliziranih bolnikov. Skupaj s strokovnjaki hematologi si prizadevamo za
nadgradnjo celostne obravnave. V ta namen smo — med drugim — spomladi 2016
organizirali dobrodelni koncert skupine Perpetuum Jazzile. Znesek od prodanih
vstopnic ter sredstva drugih podpornikov projekta smo namenili za nakup 10

sobnih koles, tekalne steze in drugih pripomockov za nadzorovano telesno vadbo
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bolnikov, ki se dolgotrajno zdravijo na Klinicnem oddelku za hematolgijo UKC
Ljubljana. Med leti 2017 in 2021 smo skupaj z Zavodom za transfuzijsko medicino
Slovenije in strokovnjaki s podro¢ja hematologije in s kampanjo in akcijami “Daj
se na seznam” poskrbeli za obseZzno povecanje registra potencialnih darovalcev
krvotvornih maticnih celic (KMC) Slovenija Donor in s tem slovenskim bolnikom s
krvnim rakom, ki za prezivetje potrebujejo nesorodnega darovalca KMC, povecali
moznosti za zdravljenje. V letu 2018 pa smo s kampanjo “Nazaj v Zivljenje” priceli
z ozaveScCanjem o pomenu celostne rehabilitacije bolnikov s krvnimi raki v ¢asu
zdravljenja in okrevanja. Celostna rehabilitacija za bolnike s krvnimi raki Skupaj
na poti do zdravja je postala eden izmed rednih programov zdruZenja. To pa si
Se vedno prizadeva, da bi celostna rehabilitacija za bolnike s krvnimi raki postala

sistemsko urejena dejavnost in s tem tudi del javne zdravstvene obravnave.

Mednarodna dejavnost

Sodelujemo v Stevilnih evropskih projektih in ozavescevalnih akcijah s podrocja
hematologije in onkologije, namenjenih bolnikom in Sirsi javnosti, saj zelimo dobre
primere iz prakse in izkusnje od drugod prenesti tudi med slovenske bolnike in
javnost. Aktivho — tudi z lastnimi predavanji in predstavitvami svojih projektov
— sodelujemo na mednarodnih konferencah za bolnike in strokovnjake, kjer
redno pridobivamo informacije o najsodobnejsSih oblikah odkrivanja bolezni,
novih zdravilih ali oblikah zdravljenja, kar nam pomaga, da se lahko v Sloveniji
kakovostno zavzemamo za zdravljenje bolnikov s hemato-onkoloskimi boleznimi.
Kristina Modic, izvrsna direktorica Zdruzenja L&L, je aktivna Clanica upravnega
odbora mednarodne organizacije drustev bolnikov s plazmocitomom Myeloma

Patients Europe.

Zdruzenje L&L je ¢lan mednarodnih organizacij drustev bolnikov:

« Lymphoma Coalition - mednarodna organizacija drustev bolnikov z limfomom
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Myeloma Patients Europe - mednarodna organizacija drustev bolnikov z
diseminiranim plazmocitomom (http://www.mpeurope.org/)

CML Advocates Network - mednarodna mreza organizacij bolnikov s kroni¢no
mieloi¢no levkemijo (http://www.cmladvocates.net/)

The MDS Alliance - mednarodna mreza drustev bolnikov z mielodisplasti¢nim
sindromom (http://mds-alliance.org)

CLL Advocates Nerwork - mednarodna mreza organizacij bolnikov s kroni¢no
limfocitno levkemijo (http://www.clladvocates.net/)

MPN Advocates Network - mednardna mreZza organizacij bolnikov z
mieloproliferativnimi neoplazmami (http://www.mpn-advocates.net/)

ALAN Acute Leukemia Advocates Network - mednarodna mreza organizacij

bolnikov z akutno levkemijo (http://www.acuteleuk.org/)
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PRISTOPNA IZJAVA

Zelim postati ¢lan Slovenskega zdruzenja bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L.

Ime in Priimek*

Ime in Priimek zakonitega zastopnika*

Datum in kraj rojstva*

Ulica, postna st. in kraj bivanja*

Telefonska &t. E-posta

Zaposlen v

Vrsta bolezni

Obvestila (vabila na dogodke, e-novice in novice po posti ter ankete za potrebe Zdruzenja
L&L) Zelim prejemati (ustrezno obkroZi):*

A. poe-posti B. po navadni posti

Datum in podpis*

V zdruzenje pristopam kot (ustrezno obkrozi):

A. bolnik B. sorodnik C. strokovnjak D. ostalo

Ce se gornji podatki za vélanitev nanasajo na mladoletno osebo, njen zakoniti zastopnik
izpolni naslednjo izjavo: Izjavljam, da se strinjam z v¢lanitvijo mojega mladoletnega otroka
v Zdruzenje in potrjujem, da so zgoraj navedeni podatki tocni.

Ime in Priimek zakonitega zastopnika* Podpis zakonitega zastopnika*
Razmerje do mladoletne osebe (ustrezno obkrozi)

A. oce B. mati C. zakoniti skrbnik

Podatek, oznacen z zvezdico * je obvezen, vsi ostali podatki so zazeleni.

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, se obvezuje, da bo pridobljene osebne podatke uporabljalo in varovalo v
skladu s slovensko in EU zakonodajo s podrocja varstva osebnih podatkov (Splosna uredba o varstvu osebnih podatkov 2016/679/EU) in
sicer le za namen aktivnosti Zdruzenja L&L in jih ne bomo posredovali tretjim osebam brez vaéega soglasja. Clan ima kadar koli pravico
zahtevati prenehanje obvescanja ali prenehanje Clanstva ter izbris ali izpis njegovih osebnih podatkov na naslovu limfom.levkemija@
gmail.com ali pisno na naslovu Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana.
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HVALA ZA
PODPORO!

Program celostne rehabilitacije Skupaj na poti do zdravja je za bolnike s
krvnimi raki dostopen takoj, ko ga potrebujejo in je povsem brezplacen,
saj ga delno sofinancira Ministrstvo za zdravje, preostala sredstva pa
Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, pridobiva s

pomocjo donacij podjetij in posameznikov.

Ce zelite in zmorete, lahko z donacijo tudi vi podprete program in

pomagate bolnikom nazaj v zivljenje.

Program lahko podprete na 3 nacine:

« Zdonacijona TRR(NLBd.d.): SI56 0205 6025 6928 596; koda namena:
CHAR; sklic: 00 2022033; Nemen donacije: PODPORA PROGRAMU
REHAB.; naslov: Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo,
L&L, Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana

« Z SMS donacijo: ZDRAV5 na 1919

« namenitvijo 1% dohodnine (obrazec najdete v knjiZici, na strani 69)

Iz srca hvala, ker bolnikom s krvnim rakom pomagate nazaj v zivljenje!

Skupaj na poti do zdravja



A

NAMENITEV 1 % DOHODNINE ZA

PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU:

Davcni zavezanec:

Ime in priimek, oziroma naziv

Podatki o bivaliscu:

Postna Stevilka: Ime poste:

Davcna Stevilka: DDDDDDDD

Pristojni davcni urad, izpostava:

ZAHTEVA

za namenitev dela dohodnine za donacije

Zimiomom nlevemio s | [2/010[2]8[3/0]2 v

V/na ,dne

Podpis zavezanca/ke




Prosimo, da prepognete po oznaceni Crti in zalepite odprte stranice z lepilnim trakom. Hvala!

Postnina
plac¢ana.
Pogodba st.
104/1/S

SLOVENSKO ZDRUZENJE BOLNIKOV
Z LIMFOMOM IN LEVKEMIJO, L&L
Vrazov trg 1

1000 Ljubljana



/1



/2



/3



Izdajatelj knjizice:

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L

Pri pripravi knjizice so sodelovali:

Avtorici vsebine:

Frosina Krstanoska, dr. med., spec. interne medicine, spec. hematologije in FECSM,
v. d. vodje Enote za hematolosko in revmatolosko dejavnost, SploSna bolniSnica
Slovenj Gradec

in

Polona RihtarSi¢, mag. zdr. nege, Oddelek interne medicine, SploSna bolnisnica
Slovenj Gradec

Urednica knjizice in avtorica ankete:

mag. Milena Remic, podpredsednica Slovenskega zdruzenja bolnikov z limfomom
in levkemijo, L&L

Jezikovni pregled:

Marjeta Vozli¢

Oblikovanje in tehni¢ni prelom:

Design Katja Leben Gaspari s.p.

Tisk:

SCHWARZ PRINT, tiskarska dejavnost, d.o.o., Koprska ulica 106D, 1000 Ljubljana
Fotografije:

iStock

Program celostne rehabilitacije “skupaj na poti do zdravja”, v okviru katerega je
izSla tudi ta publikacija, sofinancira:

Podporniki projekta:

AstraZeneca

Stevilo izvodov: 1000
1. ponatis: Ljubljana, avgust 2023
PUBLIKACIJA JE BREZPLACNA
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SPOLNOST PRI
HEMATOLOSKOJONKOLOSKIH
BOLNIKIH

Program celostne rehabilitacije “skupaj na poti do zdravja”, v okviru katerega je izsla tudi ta publikacija, sofinancira:

@ REPUBLIKA SLOVENIJA

MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

Podporniki programa rehabilitacije za bolnike s krvnimi raki:
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