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V Slovenskem zdruzZenju bolnikov z imfomom in levkemijo, L&L, se
zahvaljujemo vsem, ki so s svojim znanjem, z izkusnjami in osebno zavzetostjo
prispevali k izidu Vodnika za bolnike z ne-Hodgkinovimi limfomi, ki je pred
vami.

Posebna zahvala gre izr. prof. dr. Barbari JezerSek Novakovic¢, dr. med, ki je
vodnik strokovno pregledala in ga v skrbi za bolnike, ki se zdravijo po Sloveniji,
dopolnila s pomembnimi vsebinami.

Zahvaljujemo se vsem zdravstvenim strokovnjakom, ki so prav tako
sodelovali pri nastajanju vodnika, zlasti mag. Tanji Juzni¢ Setina, dr. med., izr.
prof. dr. Samu Zveru, dr. med., prof. dr. Edi Bokal Vrtacnik, dr. med., spec. gin.
in porodnistva, Vesni Salamun, dr. med., spec. gin. in porodnistva, Andriji Cirili
Skufci Smrdel, uni. dipl. psih., Denis Mlakar-Mastnak, dipl. m. s., spec. klini¢ne
dietetike. Z mislijo na bolnike in z veliko mero ob&utka za njihove potrebe so
pomagali pripraviti vsebino vodnika.

Najlepsa hvala vsem tistim ¢lanom Slovenskega zdruZenja bolnikov z
limfomom in levkemijo, L&L, ki so sodelovali pri nastajanju vodnika in si skupaj
s strokovnjaki prizadevali za njegovo preglednost, zanimivost in uporabnost
za bolnike ter bili pripravijeni z bralci deliti svojo osebno izkusnjo zdravljenja in
Zivijenja z imfomom.

Zahvala gre tudi oblikovalcu Robertu Mikli¢u Korenu za oblikovno zasnovo
knjizice, fotografinji Mateji Jordovi¢ Potocnik, prevajalki ter lektorici Sinji
Leskovec za prevode in jezikovni pregled.

Najlepse se zahvaljujemo tudi vsem podpornikom, ki so omogodili izid
vodnika.

Kristina Modic
Izvrsna direktorica Slovenskega zdruZenja bolnikov z
limfomom in levkemijo, L&L



Spostovani,

pred vami je vodnik za bolnike z ne-Hodgkinovimi limfomi, ki je nastal na
pobudo bolnikov. Izdalo ga je Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom

in levkemijo, L&L, ki svoje poslanstvo uresnicuje tudi s knjizicami o drugih
krvnih boleznih in s Stevilnimi dejavnostmi za podporo bolnikov. Z vodnikom
vas Zelimo ¢im bolje seznaniti z najnovejsimi spoznanji o ne-Hodgkinovih
limfomih (NHL) in vam razjasniti osnove bolezni, ki vam in vasim bliZnjim
pomagajo razumeti posamezno vrsto bolezni in njeno zdravljenje. Zavedamo
se, kako pomembno je za vsakega bolnika znanje o nacinu odkrivanja
limfoma, o zdravljenju in spremljanju uspesnosti zdravljenja njegove bolezni.
Z ozavescenostjo in s pridobljenim znanjem lahko pri zdravljenju bolezni se
bolj dejavno sodelujete s svojim zdravnikom in s tem pomembno prispevate k
doseganju koncnega cilja vsakega bolnika — k popolni ozdravitvi limfoma.

Ko zbolimo za ne-Hodgkinovim limfomom, se nam poraja tisoc vprasanj.
Zakaj je to doletelo prav mene? Kako bo z mano in z mojimi najblizjimi? Danes
res pravijo, da je rak le ovinek na poti Zivljenja, a vendar — kako resna je moja
bolezen? Alimi bodo zdravniki lahko pomagali do zdravja? Zelim pomiriti
svojo negotovost —kam naj se obrnem po nasvet in razumevanje? Tudi sam
Zelim sodelovatiin narediti ¢im vec zase — kako naj ravnam? In ko zdravljenje
Ze poteka in se kaZzejo prvi uspehi, se sprasujem, kako bom Zivel z boleznijo —
alibom se vedno tista oseba, ki jo poznam in ki jo poznajo moji bliznji?

Taksna vprasanja in stiske bolnikov z NHL smo imeli v mislih snovalci tega
vodhnika, ki je plod dobrega sodelovanja med bolniki, slovenskimi strokovnjaki
in Slovenskim zdruZenjem bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L. V vodnik so
vklju¢ene mednarodne strokovne izkusnje. Dodani so tudi napotki slovenskih
onkologov in hematologov, ki jih bolniki obiskujete v ambulanti ali na oddelku
v bolnisnici. Bolniki z NHL, ki so sodelovali pri nastajanju vodnika, so se

trudili, da bi bila knjizica razumljiva in pisana na koZo vam in vasim najblizjim.
Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, je dodalo
osnovne informacije o tem, kje lahko najdete pomoc in dodatne informacije,
obenem pa je povezovalo nastajanje vodnika. Vsi smo sodelovali z mislijo na
vas in vase bliznje, kajti skupaj smo mocnejsi pri premagovanju bolezni.

Razumevanje nastanka in razvoja limfomov je zelo kompleksno. Za vodenje
tovrstnih bolnikov je potrebno obsezno znanje s podrocja interne medicine
in onkologije, poleg tega pa tudi poznavanje farmakoterapije, predvsem
interakcij specifi¢nih zdravil za raka z drugimi zdravili, neZelenih ucinkov ter
njihovo prepreéevanje in zdravijenje. Ob hitrem razvoju tarénih zdravil je
pomembno tudi poznavanje molekularne biologije in njenih doseZkov. Za



pravilno nacrtovanje sistemskega zdravljenja in ustrezno celostno oskrbo
bolnika z limfomom je pomembno sodelovanje internistov onkologov

in hematologov s patologi in z molekularnimi biologi, prav tako pa tudi s
strokovnjaki s podrocja radiologije, radioterapije in kirurgije, zdravstvene
nege in farmacije.

Vse to in Se mnogo drugega smo poskusali na razumiljiv nacin zajeti v vodniku.
Alinam je uspelo, boste presodili vi, spostovani bralci.

Izr. prof. dr. Barbara Jezersek Novakovié, dr. med., spec.
internistka, spec. internisticne onkologije

Vodja Oddelka za zdravljenje malignih limfomov na
Onkoloskem institutu Ljubljana in vodja tima za maligne
limfome na Onkoloskem institutu Ljubljana

Kristina Modic
Izvrsna direktorica Slovenskega zdruZenja bolnikov z
limfomom in levkemijo, L&L




S pomogjo knjizice, ki je pred vami, boste lazje razumeli svojo bolezen. V
knjiZici boste dobili ve¢ informacij o tem, kaj je ne-Hodgkinov limfom (v
nadaljevanju NHL). Izvedeli boste, zakaj se je bolezen pojavila, spoznali
glavne vrste NHL in glavne pristope k zdravljenju. Za najprimernejse
zdravljenje se bo vas zdravnik odlocil na podlagi Stevilnih preiskav, ki jih
boste spoznali med prebiranjem te knjizice.

Knjizica naj vam postane vodnik na poti do okrevanja, saj lahko sami veliko
prispevate k temu, da bo vase Zivljenje med zdravljenjem in po njem &im
bolj kakovostno.

Ne-Hodgkinovi maligni limfomi (NHL) so heterogena skupina novotvorb, ki
nastanejo zaradi nenadzorovanega razrascanja celic limfati¢nega tkiva. So
klonske bolezni, ki nastanejo z maligno preobrazbo ene celice limfati¢ne
vrste B, T ali naravnih celic ubijalk.

V Sloveniji so vletu 2012 NHL predstavljali 2,8 % vseh malignomov.
Pogostost obolevanja za NHL iz leta v leto naras¢a. V Sloveniji je bila
incidenca NHL v obdobju od leta 2006 do 2010 za 9,8 % visja kot v obdobju
odleta 2001 do 2005, glede na obdobje od leta 2006 do 2010 paje v letu
2013 napovedan porast incidence za 8,7 %. Po podatkih Registra raka za
Slovenijo je vletu 2012 zbolelo 614 bolnikov za ne-Hodgkinovimi limfomi
(stevilo bolnikov vkljucuje bolnike s plazmocitomom in kroni¢no limfati¢no
levkemijo, ne pa bolnikov z akutno limfoblastno levkemijo, ki jih je bilo v
letu 2012 22).

Petletno prezivetje vseh obolelih za NHL v obdobju od leta 2008 do 2012
je bilo 67,0 % pri moskih in 68,4% pri zenskah in se je povecalo glede na
prezivetje obolelih v letih 2003 do 2007 za 6,9% pri moskih in za 5,7% pri
Zenskah. Rezultati Studije EUROCARE-4 za obolele v obdobju od leta 2000
do 2002 kazejo, da je prezivetje slovenskih bolnikov z NHL statisti¢no
neznacilno vecje od evropskega povpredja.

V ZDA in zahodnih evropskih drZzavah previadujejo limfomi B, ki
predstavljajo od 85 do 90 % vseh NHL. Enako velja za Slovenijo.
Najpogostejsa histoloska podtipa NHL sta difuzni

velikoceli¢ni limfom B (DVCB) in folikularni limfom, ki sta v letu 2012
predstavljala 27,1 % in 8,5 % vseh novoodkritih NHL v Sloveniji.



Etiologija ostaja neznana pri vecini oblik malignih limfomov; pri nekaterih
podtipih obstaja vzro¢na povezava z virusnimi okuzbami (Ebstein

Barrov virus, humani T limfocitotropni virus 1, humani herpes virus 8,
hepatitis C virus) oziroma z bakterijskimi okuzbami (Helicobacter pylori,
Campylobacter jejuni, Borrelia burgdorferi). Pogosteje se pojavljajo pri
bolnikih s pomanijkljivo imunsko odzivnostjo (prirojeno ali pridobljeno

— kot npr. pri okuzbi s HIV ali ob imunosupresivni terapiji). Nekatere
Studije omenjajo pogostejse pojavljanje malignih limfomov pri delavcih v
kmetijstvu, morda zaradi vecje izpostavljenosti pesticidom.
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Ne-Hodgkinov limfom (v nadaljevanju NHL) je rak limfati¢nega sistema.
Pri NHL so limfociti spremenjeni glede na normalne limfocite in se kopicijo
v bezgavkah, ki se povecajo, a ne bolijo. Pri NHL se lahko povecajo tudi
ostali limfatic¢ni organi (vranica, mandlji), spremenjeni limfociti pa lahko
prodrejo tudi v limfati¢no tkivo, ki se nahaja v nekaterih organih (prebavila,
jetra, pljucaitd.).

Najbolj pogost znak NHL so povecane nebolece bezgavke na vratu,

v predelu nad klju¢nico, pod pazduhami ali v dimljah. Strokovnjaki to
poimenujejo limfadenopatija. Bezgavke se pri bolniku z NHL, v nasprotju s
prehladom ali gripo, s €asom ne zmanjsajo.

Ostali splosni simptomi, ki se lahko pojavljajo pri NHL, so Se:
* povisana telesna temperatura,
* no¢no potenje,
* izguba telesne teze.

Ti simptomi se s skupnim imenom imenujejo B-simptomi.

Pri bolnikih se lahko pojavijo tudi utrujenost, zaspanost, glavobol in
dolgotrajna srbecica. Odvisno od lokalizacije bolezni lahko pride do
bolecine v prsih, kaslja in pomanjkanja sape (bolezen v prsnem kosu), pa
tudi do neprijetnih ob&utkov v trebuhu in razli¢nih delih hrbtenice.



Limfati¢no tkivo vkljucuje primarne ali centralne limfati¢ne organe
ter sekundarna oziroma periferna limfati¢na tkiva.

Primarna limfati¢na organa sta kostni mozeg in prizeljc. Pri
odraslem ¢loveku je aktivni kostni mozeg v vretencih, rebrih, lobaniji,
medenicnih kosteh, zaetnih delih stegnenic in nadlahtnic, prizeljc
palezi v sprednjem medpljuéju. V primarnih limfati¢nih organih se
nahajajo predstopnje limfati¢nih celic, ki tu zorijo do stopnje, ko so
sposobne izvrSevati svojo nalogo v odgovor na antigen.

Iz primarnih limfati¢nih organov zrele celice prehajajo v sekundarna
limfati¢na tkiva, kjer prepoznavajo razli¢ne antigene. K sekundarnim
limfati¢nim tkivom priStevamo bezgavke (limfne zleze), vranico

in limfati¢no tkivo, ki se nahaja v sluznicah (npr. v sluznicah zZrela,
prebavil in pljuc). Bezgavke so razporejene po celem telesu, in

sicer se vanje steka limfa (mezgovnica), ki prinasa antigene iz vseh
organov.

Naloga limfati¢nega sistema je, da unici in iz organizma odstrani
tujke, kot so virusi, bakterije in glive. Je pomemben del nasega
imunskega sistema in nam pomaga v boju proti okuzbam.

Limfociti so bele krvne celice, ki nastajajo v kosthem mozgu ter
po krvi prehajajo v bezgavke, vranico in ostala limfati¢na tkiva.
Zaradi svoje sposobnosti unic¢evanja tujkov (bakterije, glive, virusi)
predstavljajo glavni del obrambnih mehanizmov organizma.
Zaradi sproscanja razli¢nih snovi (mediatorji vnetja) se ob okuzbi
limfociti pomnozijo, aktivirajo in specifi¢no unicujejo povzroditelje
okuzbe. Posledi¢no se bezgavka na mestu okuzbe poveca. Ko, na
primer, zbolimo za prehladom, lahko zacutimo, kako »limfne Zleze«
pod naso celjustjo otecejo in bolijo.

V nasem telesu je vec kot sto bezgavk.
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Slika 1: Limfaticni sistem



Ko govorimo o raku, imamo obi¢ajno v mislih solidne (trdne) tumorije, ki
prizadenejo telesne organe, kot so pljuca, dojke, prebavila itd. Pri solidnih
tumorjih je ozdravitev mozna v zgodniji fazi bolezni, ko je tumor prostorsko
omejen na organ, v katerem je vzniknil. Ce se solidni tumor razsiri po
telesu in nastanejo tako imenovani oddaljeni zasevki ali metastaze, ima
bolnik slabSo prognozo in bolezen ni ve¢ ozdravljiva, vendar pa se lahko z
zdravljenjem doseZejo dolgotrajna obdobja brez bolezni (remisije).

Pri NHL je drugace: nekatere vrste NHL so lahko ozdravljive ne glede na
razsirjenost bolezni. Izid zdravljenja je odvisen od

Stevilnih dejavnikov, med njimi so vrsta (histoloski tip) limfoma, stanje
bolnika, odzivnost na zdravljenje itd. Obstaja preko 65 razli¢nih podtipov
zrelih limfomov B in T. Pravilna diagnoza (katero vrsto NHL imate) je zelo
pomembna.

To je prvo vprasanje, na katerega vsak bolnik iS¢e odgovor, ko mu zdravnik
pove, da je zbolel za maligno boleznijo.

Pomembno je, da veste, da NHL ni posledica vasega nacina Zivljenja.
Ponavadi se pojavi po zaporedju dogodkoy, ki delujejo na bolnikov dedni
zapis, vendar zdravnik tega za posameznega bolnika ne more dolo¢iti.
Raziskave kazejo, da lahko oslabitev imunskega sistema zaradi bolezni ali
zdravil poveca verjetnost za razvoj NHL, vendar to Se vedno ni potrjen
vzrok za bolezen.

Bolezni ne morete prenesti na prijatelje in druzino, vasi otroci pa bolezni
ne bodo podedovali.

Za NHL obolevajo ljudje vseh starosti, vendar je bolezen bolj pogosta pri
odraslih kot pri otrocih. Povprecna starost, pri kateri odkrijejo bolezen, je
65 let.

NHL se pojavlja tako pri moskih kot pri Zenskah, vendar nekoliko bolj
pogosto pri moskih.

Za NHL bolj pogosto zbolijo osebe, ki imajo oslabljen imunski sistem
—bodisi prirojeno ali pridobljeno (delovanje imunosupresivnih zdravil,
okuzba s HIV).



* NHL je maligno obolenje (rak), ki prizadene limfati¢ni sistem:
bele krvne celice (limfociti) se nenadzorovano razmnozujejo,
bezgavke se povecajo.

* NHL ni posledica nezdravega nacina Zivljenja, prizadene ljudi ne
glede na spol in starost.

* Najbolj pogost znak NHL so otekle bezgavke, lahko se pojavljajo
poviSana temperatura, no¢no potenje, hujsanje, bolecine v prsih,
kaselj, pomanjkanje sape, dolgotrajne srbecice itd.



Za postavitev diagnoze sta pomembna natan¢na anamneza (pogovor o
vasem pocutju, simptomih ter tezavah) in fizikalni pregled. Poleg tega pa
mora zdravnik opraviti Se Stevilne dodatne preiskave, da bolezen potrdi,
dolodinjene znacilnosti in razsirjenost po telesu.

* Biopsija sumljive bezgavke pomeni, da zdravnik vzame bodisi vzorec
iz bezgavke (aspiracijska biopsija s tanko iglo za citolosko preiskavo),
¢e je mozno, pa za preiskavo kirursko odstrani celotno bezgavko za
histopatolosko preiskavo. Vzorce pregleda pod mikroskopom ter
doloci nenormalnosti v velikosti, obliki in razporeditvi celic. Ugotovi
lahko, katera vrsta belih krvnih celic je prizadeta in dolodi, ali gre za
agresivni aliindolentni NHL. Temu re¢emo citoloska (vzorec odvzet
s tankoigelno biopsijo) ali histoloska preiskava (odstranjena celotna
bezgavka).

* Krvne preiskave povedo, kako dobro delujejo razli¢ni sistemi v telesu
(jetra, ledviciitd.). Bolniki z NHL imajo lahko zaradi prizadetosti
kostnega mozga znizano Stevilo nekaterih krvnih celic (nevtrofilnih
granulocitoy, eritrocitov, trombocitov).

* Imunofenotipizacija: S to metodo se dolodijo posebne beljakovine
(antigeni) na povrsini limfomskih celic. Poznavanje antigenov na
povrsini celic je pomembno za natan¢no opredelitev vrste limfomain
za odloditev o vrsti zdravljenja, odkar so za zdravljenje na razpolago
bioloska tar¢na zdravila— monoklonska protitelesa, ki delujejo na te
antigene.

* Genotipizacija (citogenetika): S to preiskavo se dolocijo
kromosomske spremembe v limfomskih celicah, kiimajo napovedni
pomen za potek limfoma. Preiskava ni predvidena pri vseh bolnikih.

* Slikovne metode, kot so rentgensko slikanje, ultrazvoéna preiskava,
racunalniska tomografija (CT), pozitronska emisijska tomografija
v kombinaciji z ra¢unalnisko tomografijo (PET-CT) in magnetna
resonanca (MR), so nebolec¢e metode, ki povedo, kje v telesu se nahaja
NHL.

* Punkcija in biopsija kostnega mozga je potrebna za dolocitev
razsirjenosti bolezni—z njo potrdimo ali izklju¢imo prizadetost
kostnega mozga z limfomom.



* Lumbalna punkcija je postopek, pri katerem zdravnik odvzame vzorec
cerebrospinalnega likvorja (tekocine, ki obliva mozgane in hrbtenjaco)
in v likvorski prostor preventivno vbrizga citostatike. Na ta nacin lahko
zdravnik ugotovi, ali je limfom prisoten v osrednjem zivénem sistemu,
in zmanj$a moznost za ponovitev limfoma v osrednjem Zivéevju.
Preiskava ni predvidena pri vseh bolnikih.

Limfome delimo v dve glavni skupini:

* Hodgkinova bolezen, ki se pojavlja z dvema starostnima vrhovoma —
pri mladih med 15. in 34. letom starosti ter po 50. letu starosti—in kine
sodi med NHL.

* Ne-Hodgkinovi limfomi (NHL), ki se ponavadi pojavljajo pri starejsih
ljudeh. Incidenca narascéa ekspotencionalno s starostjo med 20. in 79.
letom.

Glede na potek bolezni se NHL naprej deli na dve podskupini: na
indolentne in agresivne NHL.

Indolentni NHL se lahko oznaci kot »pocasi rastoci« limfom, saj se bolezen
razvija pocasi. Zaradi odsotnosti znakov in simptomov se bolezen obi¢ajno
odkrije, Sele ko je ze razSirjena po vsem telesu. Najpogostejsa vrsta
indolentnega limfoma je folikularni limfom. Vecina bolnikov z razsirjenimi
indolentnimi limfomi ima neozdravljivo bolezen, se pa obi¢ajno dobro
odzovejo na zdravljenje in dosegajo dolgotrajna obdobja brez bolezni
(remisije). Cilj zdravljenja bolnikov z indolentnimi limfomi so ¢im daljSa
obdobja, ko lahko Zivijo kakovostno brez zdravil.

Agresivni NHL se razvija hitreje kot indolentniin ga je treba zdraviti takoj
po postavitvi diagnoze. Difuzni velikoceli¢ni B limfom je najpogostejsa
oblika agresivnega limfoma. Znaki in simptomi bolezni so ve¢inoma
izrazeni Ze ob diagnozi. Dolgoro¢na prognoza teh bolnikov je boljsa kot pri
indolentnih limfomih: ve¢ kot polovica bolnikov z agresivnim limfomom

s sodobnim sistemskim zdravljenjem doseZe popolno remisijo bolezni,
cilj zdravljenja pa je popolna ozdravitev. Verjetnost popolne ozdravitve

je odvisna od razsirjenosti limfoma (stadija) ob postavitvi diagnoze — nizji
stadij pomeni vedjo verjetnost ozdravitve.



NHL se deli tudi glede na vrsto belih krvnih celic (limfocitov), iz katerih
nastane posamezni tip limfoma.

Nase telo vsebuje na milijone belih krvnih celic. Ena od populacij belih
krvnih celic so limfociti — vsaka od teh celic ima svojo vliogo.

* Celice B so bele krvne celice (limfociti B), ki se na bakterije ali viruse
odzovejo zizdelavo protiteles. Ta protitelesa se veZejo na tujke in
s tem pripomorejo k njihovemu uni¢enju. S specifi¢nimi receptoriji
unicujejo tudi rakaste celice.

* Celice T ubijalke so bele krvne celice (limfociti T), ki uni¢ujejo tako
bakterije kot tudi celice, ki so okuzene z virusi ali bakterijami, in rakaste
celice.

* Celice T pomagalke so bele krvne celice (limfociti T), ki sodelujejo pri
odgovoru celic Bin T na tujke. Z izlo¢anjem citokinov spodbujajo celice
B k proizvodniji protiteles, celice T aktivirajo in spodbujajo njihovo
citotoksi¢no delovanje.

* Celice NK so naravne celice ubijalke, ki ve¢inoma sodijo v skupino
limfocitov T.

Glede na prizadetost posameznih celic govorimo o limfomih B, limfomih T
ali limfomih NK.

Stadij bolezni nam pove, kako je bolezen razsirjena po telesu.
Stadija lin Il sta pogosto ozna¢ena kot zgodnja stadija NHL, medtem ko
stadija lll in IV oznacujeta razsirjeno bolezen.

Poleg oznake stadija bolezni zdravnik uporablja e ¢rki A in B. Ce ima bolnik
vrocino ali no¢no potenje ali hujsa, se doda ¢rka »B« (npr. lIB). »A« pomeni,
da ni prisoten nobeden izmed teh, tako imenovanih splosnih simptomov B.
Stadij bolezni zdravniku pomaga pri dolo¢anju prognoze bolezni in pri
odlo¢itvi o izbiri zdravljenja.



Stadij I: Limfom je prisoten le v eni skupini bezgavk.

Stadij lI: Limfom je prisoten v dveh ali ve¢ skupinah bezgavk, toda

te so vse v prsnem kosu ali pa vse v trebuhu (na isti strani trebusne
prepone).

Stadij llI: Prizadeti sta dve ali ve¢ skupin bezgavk, nahajajo pa se tako
v prsnem kosu kot v trebuhu (na obeh straneh trebusne prepone).
Stadij IV: Limfom poleg bezgavk difuzno ali diseminirano prizadene
najmanj en ekstranodalni organ (npr. jetra, pljuca).

Ko vam zdravnik postavi diagnozo NHL, ima pri izbiri zdravljenja v
mislih naslednje:

* vrsto oz. tip NHL, za katerim ste zboleli (histoloski tip limfoma,
hitrost razmnozevanja celic, prisotnost dolo¢enih antigenov na
limfomskih celicah),

* razdirjenost bolezni v telesu (stadij bolezni),

* natancno poznavanje vas, vasega sploSnega stanja in vasih
spremljajocih bolezni ter s tem morebitnih prognosti¢nih
dejavnikov za vaso vrsto limfoma.



Ko se boste v procesu zdravljenja srecevali s svojim zdravnikom, boste
naleteli na Stevilne nove izraze. Prav je, da se pred razlago posameznih
nacinov zdravljenj seznanite z njimi, da boste laze sodelovali v pogovoru z
zdravnikom.

Odzivnost pomeni, da se je vasa bolezen odzvala na zdravljenje.
Remisija pomeni obdobje brez bolezni. Zdravniki uporabljajo izraz
»popolna remisija«, ¢e na slikovnih preiskavah, pri biopsiji kostnega
mozga ali krvnih preiskavah ni mogoce zaznati bolezni.

Ce so $e vedno vidni ostanki bolezni na slikovnih preiskavah ali pri biopsiji
kostnega mozga, se to imenuje ndelna remisija«. Remisije lahko trajajo
dolgo ¢asa in takrat bolniki zivijo skoraj normalno zivljenje. Ce dosezete
popolno remisijo, je to dobro, vendar ne pomeni, da ste ozdravljeni.
Limfomske celice so lahko v telesu prisotne v nizZji koncentraciji, kot so jih
sposobne zaznati najnatanénejée preiskave. Ce te celice $e vedno rastejo,
se lahko bolezen ponovi po popolni remisiji. Podobno delna remisija ne
vodi nujno v ponovitev bolezni po prenehanju zdravljenja, ¢e limfomske
celice ne rastejo vec in mirujejo dlje ¢asa po zaklju¢enem zdravljenju.
Ponovitev bolezni (relaps) — o ponovitvi ali relapsu govorimo, ko se
simptomi ali znaki, povezani z rastjo tumorja, pokazejo po obdobju brez
bolezni (po remisiji).

Napredovanje bolezni — ko bolezen med zdravljenjem napreduje in
prizadene ve¢ obmodij v telesu.

Cilji zdravljenja NHL se razlikujejo glede na vrsto bolezni.

Prirazsirjenih indolentnih NHL se bolnikov brez simptomov boleznine
zdravi, temvec se jih klini¢no spremlja. Uporablja se pristop »opazujin
Cakaj«, dokler se ne pojavijo simptomi ali tezave, povezane z boleznijo.
Ker indolentni limfom v razsirjenem stadiju zaenkrat s konvencionalnim
sistemskim zdravljenjem ni ozdravljiva bolezen, so cilji zdravljenja



» Zavsako vrsto NHL obstaja zdravljenje glede na tip limfoma in
razSirjenost bolezni.

* Z zdravljenjem se lahko doseze dolge remisije bolezni (velja
predvsem za indolentne limfome, pri agresivnih limfomih je
zdravljenje z namenom ozdravitve).

* Nekatere vrste agresivnega limfoma se lahko z zdravljenjem v
celoti ozdravi.

* Razsirjen folikularni limfom ponavadi ni ozdravljiv, vendar vecina
bolnikov zivi dolgo po odkritju bolezni.

* Prinekaterih ljudeh ozdravitev ali remisija nista mogo¢i, vendar
lahko zdravljenje olajSa simptome bolezni in izboljSa kakovost
zivljenja.

podaljSanje remisije in zmanjsanje simptomov bolezni. Pomembno je, da
se z zdravljenjem izbolj$a ali vsaj ohrani kakovost Zivljenja bolnikov. Ce se
indolentni limfom odkrije zgodaj (stadij | ali Il), se ga lahko z radioterapijo
(obsevanjem) v kombinaciji s kirurgijo ozdravi v priblizno 45 odstotkih.

Pri agresivnih limfomih se za¢ne z zdravljenjem takoj. Prvo zdravljenje
je sistemsko zdravljenje — s citostatiki, ki jih glede na tip limfoma lahko
kombiniramo z monoklonskimi protitelesi. Cilj zdravljenja je ozdravitev.
Popolna remisija se lahko doseze pri visokem odstotku bolnikov, ¢e se
jih zdravi s kombinacijo kemoterapije in monoklonskega protitelesa
(monoklonska protitelesa zaradi nacina delovanja predstavljajo
imunoterapijo, sicer pa sodijo v sklop bioloskega zdravljenja). Verjetnost
ozdravitve je odvisna od stadija bolezni.

Obstaja vec vrst zdravljenja NHL:
* Kliniéno opazovanje oziroma pristop »opazuj in ¢akaj«
Bolnike z indolentnim limfomom, ki nimajo simptomov bolezni, se
obi¢ajno zgolj spremlja in preverja, ali bolezen napreduje. Studije
so namrec dokazale, da se s takojsSnjim dajanjem kemoterapije ne
podalj$a prezivetja bolnikov v primerjavi s tistimi bolniki, ki se jih v fazi
neaktivne bolezni zgolj opazuje.



* Radioterapija
Sodi med lokalne pristope k zdravljenju. Pri tem se uporabljajo
ionizirajoci zarki z visoko energijo, ki poSkodujejo in unicijo limfomske
celice. Z obsevanjem se lahko doseze popolna remisija bolezni pri
lokaliziranem folikularnem limfomu ali drugih indolentnih limfomih.
Sicer se zdravljenje z radioterapijo uporablja kot dopolnilno zdravljenje
po sistemskem zdravljenju indolentnih in agresivnih limfomov
(kemoterapija + imunoterapija) in sicer v primeru vitalnega ostanka
limfoma po sistemskem zdravljenju.

* Kemoterapija
Je Zze vec let glavna oblika zdravljenja NHL. Vecina bolnikov z
indolentnim ali agresivnim NHL slej ko prej potrebuje kemoterapijo.
Kemoterapevtiki (citostatiki) so zdravila, ki unic¢ujejo vse celice v
telesu, ki se hitro razmnozujejo. To pomeni, da kemoterapija pobija
obolele bele krvne celice, ki se hitro razmnozujejo in povzrocajo
limfom, vendar isto¢asno pobija tudi zdrave celice, ki se hitro
razmnozujejo. Njihov u€inek na zdrave celice pojasni pricakovane
nezelene u¢inke kemoterapije, kot so izguba las, slabost in okuZbe.
Obstajajo stevilne vrste kemoterapije za zdravljenje NHL, vsaka
pa je zasnovana tako, da najbolje deluje pri specifi¢ni vrsti NHL.
Obicajno zdravljenje traja nekaj mesecev in je sestavljeno iz vec
ciklov kemoterapije. Cikel kemoterapije je nekajtedensko obdobje,
na zacetku katerega bolnik prejme predpisan citostatik oziroma
kombinacijo ve¢ citostatikov, temu pa sledi pocitek do naslednjega
cikla, ko se vrstni red ponovi.
Kemoterapijo obi¢ajno dajejo v zilo, obstaja pa tudi kemoterapija v
obliki tablet.
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* Imunoterapija

Pomeni zdravljenje z bioloskimi zdravili (na podrocju NHL vecinoma
monoklonskimi protitelesi proti CD20 in CD52), ki delujejo prek
imunskih mehanizmov — s protitelesi posredovane citotoksi¢nostiin
od komplementa odvisne citotoksi¢nosti. Monoklonska protitelesa
se specifi¢no vezejo na dolo¢eno taréno beljakovino na povrsini
limfomske celice (antigen) in nato sprozijo veriZzno reakcijo dogodkoyv,
ki vodi v propad limfomskih celic. Najvec izkusenj je z zdravilom
rituksimab, ki uni€uje celice s povrsinskim antigenom CD20. Sicer so
danes v uporabi tudi druga zdravila usmerjena proti CD20 antigenu
in sicer ofatumumab in obinutuzumab. Danes se monoklonska
protitelesa obi¢ajno kombinira s kemoterapijo, saj je tako zdravljenje
bolj u¢inkovito, so pa tudi podroc¢ja zdravljenja, ko se jih uporablja
samostojno (npr. vzdrzevalno zdravljenje). Monoklonska protitelesa se
daje v obliki infuzije (v zilo).

Novejsa oblika imunoterapije, ki pa za zdravljenje NHL Se ni
registrirana, lahko pa jo pri¢akujemo v prihodnjih nekaj letih, so
monoklonska protitelesa proti receptorju programirane celi¢ne
smrti PD-1 ali proti njegovemu ligandu PD-L1. Omenjena
protitelesa omogoc¢ijo ponovno ucinkovito delovanje imunskega
sistema (predvsem limfocitov T) proti tumorskim celicam.
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Slika 3: Mehanizem delovanja rituksimba

* Radioimunoterapija
Pomeni zdravljenje z monoklonskim protitelesom proti CD20, na
katerega je vezan radioaktivni izotop. Na monoklonsko protitelo vezan
izotop ciljano unicuje celice, ki izrazajo tar¢ni antigen. Tako zdravilo
lahko daje samo osebje, ki je usposobljeno za delo z radioaktivnimi
izotopi.



* Presaditev krvotvornih maticnih celic
Rezervirana je ve€¢inoma za bolnike s ponovitvijo bolezni, ki
potrebujejo nadaljnje zdravljenje. Pri avtologni presaditvi krvotvornih
maticnih celic bolnik zbere lastne krvotvorne matic¢ne celice, ki se jih
nato zamrzne. Po prejetju visokih odmerkov kemoterapije se mati¢ne
celice vrnejo bolniku v obliki intravenske infuzije. Pri alogeniéni
presaditvi krvotvornih matic¢nih celic pa mati¢ne celice zbere
sorodni ali nesorodni skladni darovalec. V prvem primeru deluje proti
limfomu visokodozno zdravljenje (z visokimi odmerki citostatikov in/
ali z obsevanjem vsega telesa), presaditev lastnih mati¢nih celic pa
zagotavlja prezivetje bolnika (ponovna vzpostavitev delovanja celic
kostnega mozga).
V drugem primeru deluje proti limfomu tako visokodozno zdravljenje
kot tudi presajene zdrave matic¢ne celice darovalca (delovanje
presadka proti limfomu).

Zdravljenje bo odvisno od vrste limfoma in stadija bolezni,
morebitnih prognosti¢nih dejavnikov ter od vasega sploSnega stanja
oziroma spremljajocih bolezni, ki lahko vplivajo na odmerke in izbor
predpisanega sistemskega zdravljenja.

Indolentni NHL obi¢ajno poteka brez izrazitih simptomov in zato bolezen
odkrijejo Sele v razSirjenem stadiju. Bolezni takrat s konvencionalnim
zdravljenjem ni mogoce vec ozdraviti. Kljub temu pa lahko bolniki Zivijo
domala povsem obicajno Zivljenje in mnogo let ne potrebujejo zdravljenja.
Ce bolnik nima simptomov in/ali znakov bolezni, zdravnik $e ne pri¢ne z
zdravljenjem. To je pristop »opazuj in ¢akaj«, ki traja, vse dokler bolezen
ne zaéne povzrodati tezav. Ce se va$ zdravnik odloci za pristop »opazujin
¢akaj«, vas bo redno narocal na preglede, da bo vaso bolezen spremljal.

S konvencionalnim zdravljenjem ni mozno ozdraviti razirjenega
indolentnega NHL, lahko pa se obseg limfoma zmanjsa ali imfomske mase
celo v celotiizginejo, kar pomeni delno ali popolno remisijo, ki lahko traja
mesece alileta.



Obicajno prvo zdravljenje razsirjenega simptomatskega folikularnega
limfoma je kemoterapija (kombinacija citostatikov aliizjemoma
samostojno zdravljenje z enim citostatikom), v kombinaciji zimunoterapijo
z monoklonskimi protitelesi (rituksimab).

Bolniki z agresivnim NHL imajo pogosto simptome in znake ze na

zacetku bolezni in se jim bolezen obi¢ajno odkrije v zgodnejSem stadiju.
Potrebujejo takojsnje zdravljenje s kemoterapijo ali kombinirano
zdravljenje zimunokemoterapijo (citostatikiin monoklonsko protitelo). Pri
zdravljenju agresivnega NHL je cilj zdravljenja ¢im boljSa remisija, mozna
pa je popolna ozdravitev v dokaj visokem odstotku glede naizhodis¢ni
stadij bolezni.



VRSTA IN STADIJ NHL
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Obstajajo stevilni razli¢ni citostatiki in sheme kemoterapije (kombinacije
vec citostatikov), ki so primerni za zdravljenje NHL. Na podlagi vrste (tipa)
limfoma, razsirjenosti in morebitnih prognosti¢nih indeksov zdravnik
izbere kemoterapijo (kemoimunoterapijo), ki bo uc¢inkovita pri doloc¢eni
vrsti NHL, poleg tega pa tudi prilagojena stadiju bolezni, starosti bolnika,
simptomom in drugim zdravstvenim tezavam, ki jih ima bolnik. Nekdo z
indolentnim NHL potrebuje povsem drugaéno zdravljenje kot bolnik z
agresivnim NHL.

Spodnji prostor za beleZke lahko uporabite za zapiske o tem, katero
kemoterapijo prejemate.



V zadnjih dveh desetletjih se je zdravljenje NHL (predvsem limfomov

B) zelo spremenilo. Pojavil se je nov nacin zdravljenja z monoklonskimi
protitelesi, ki delujejo prek imunskih mehanizmov (imunoterapija).
Imunoterapijo se vec¢inoma uporablja skupaj s kemoterapijo, saj so Studije
pokazale, da je kombinirano zdravljenje ucinkovitejse.

Imunoterapija je do dolo¢ene mere bolj selektivna od kemoterapije pri
nacinu, kako zdravila delujejo. Medtem ko kemoterapija v telesu unicuje
vse celice, ki se hitro delijo, monoklonska protitelesa povzrocajo propad
samo tistih celic, ki imajo na povrsini dolo¢eno beljakovino (antigen), na
katero se protitelesa vezejo. Zdravilo rituksimab, ki je najbolj uporabljano
monoklonsko protitelo v zdravljenju limfoma, se vezZe na beljakovino
CD20, ki je prisotna na povrsini vecine rakavih limfocitov B (z izjemo
plazmatk). Delno prizadene tudi zdrave limfocite B, kiimajo na povrsini
ta antigen, ne prizadene pa mati¢nih celic, zaradi esar ostaja razvoj
limfocitov B nemoten. Tako zdravljenje z monoklonskimi protitelesi proti
antigenu CD20 nima klasi¢nih nezelenih uc€inkov, kot jih poznamo pri
kemoterapiji.

» Dve najbolj pogosto uporabljeni vrsti zdravljenja za zrele limfome
B sta kemoterapija in imunoterapija (zdravljenje z monoklonskimi
protitelesi proti CD20).

» Kemoterapija pomeni zdravljenje s citostatikom ali s kombinacijo
vec citostatikoy, ki v telesu neselektivno unicijo vse celice, ki se
hitro mnozijo. Pri NHL kemoterapija uni¢uje obolele limfocite
(limfomske celice), vendar pa pobija tudi vse zdrave celice, ki se
hitro razmnozujejo.

* Monoklonska protitelesa so bolj selektivna kot kemoterapija.
Medtem ko kemoterapija v telesu pobija vse celice, ki se hitro
mnozijo, imunoterapija unicuje le celice, ki nosijo specifi¢cne
beljakovine (CD20) na povrsini limfomskih celic B.

» Kemoterapijo in imunoterapijo se pogosto kombinira med seboj,
s Cimer se dosezejo boljsi rezultati zdravljenja. Zdravljenje z
monoklonskimi protitelesi je lahko tudi samostojno zdravljenje.
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V zadnjih dveh desetletjih je prislo na podrocju obravnave limfomov do
velikega napredka. S pomocjo izpopolnjene klasifikacije limfomov (zadnja
posodobitev klasifikacije Svetovne zdravstvene organizacije v 2016) lazje
razumemo in prepoznavamo razli¢ne vrste limfomov in temu prilagodimo
specifi¢no zdravljenje. Na razpolago imamo nove nacine zdravljenja, ki
nam omogocajo, da se proti bolezni borimo bolj u¢inkovito kot kdaj koli
prej.

Velik preskok v zdravljenju limfomov smo naredili s prihodom bioloskih
zdravil. Skupina biolo$kih zdravil vklju€uje taréna zdravila, ki delujejo

na natanc¢no dolo¢eno mesto na tumorski celici ali v njeni okolici in
imunomodulatorje. Tar¢na zdravila so tako bolj selektivna in jih lahko
prejemajo le bolniki, katerih tumorji imajo prijemalis¢e oziroma tarco za
to zdravilo. Eno taksnih zdravil pri limfomih, ki je v zadnjih dveh desetletjih
radikalno spremenilo zdravljenje in prognozo bolnikov, je monoklonsko
protitelo rituksimab. Rituksimab se veZe na specifi¢no beljakovino ali
natancneje na antigen CD20 na povrsini limfocitov B ter sproziimunske
mehanizme, ki vodijo v uni¢enje celice. Ta antigen je izrazen domala
privseh zrelih limfomih B. Zdravilo se daje v obliki infuzije in je najbolj
ucinkovito v kombinaciji s citostatiki.



Raziskave so potrdile, da s kombinacijo imunoterapije in kemoterapije
pozdravimo vec bolnikov z agresivnimi NHL kot samo s kemoterapijo.
Bolniki z indolentnimi ali pocasi rastoimi NHL paimajo s
kemoimunoterapijo vecje moznosti za podaljSanje obdobja brez bolezni ali
celo za ozdravitev. Moznosti pa se jim Se dodatno povecajo, ¢e nadaljujejo
zimunoterapijo v obliki vzdrzevalnega zdravljenja.

V zadnjem ¢asu za zdravljenje NHL uporabljamo Se dve drugi protitelesi
proti CD20 — ofatumumab in obinutuzumab, Ze dlje ¢asa pa tudi
alemtuzumab, ki je usmerjen proti CD52 in je razen pri kroni¢ni limfati¢ni
levkemiji (KLL) u€inkovit tudi pri limfomih T. Protitelesa proti PD-1 ali
PD-L1 za zdravljenje NHL $e niso registrirana, pri¢akujemo pa spodbudne
rezultate predvsem v kasnejsih linijah zdravljenja. Kot obetavna so se

tudi v kasnejsih linijah zdravljenja izkazala Se druga taréna zdravila—npr.
kinazni zaviralci —ibrutinib pri KLL ali limfomu plas¢nih limfocitov, idelalizib
pri KLL ali folikularnem limfomu, krizotinib in ceritinib pri ALK pozitivnem
velikocelicnem anaplasti¢nem limfomu, temsirolimus prilimfomu
plasc¢nih limfocitov, zaviralci proteasoma bortezomib in karfilzomib pri
plazmocitomu, nespecifi¢niimunomodulatoriji talidomid, lenalidomid in
pomalidomid predvsem pri plazmocitomu, zaviralec histonske deacetilaze
prilimfomih T, ter protitelo proti CD30 z vezanim celi¢nim toksinom pri
velikocelicnem anaplasti¢nem limfomu.

Pred nekaj leti je strokovno javnost precej navdusilo dolo¢anje genskega
podpisa pri difuznem velikoceli¢cnem limfomu B predvsem z namenom
napovedovanja izhoda bolezni in odgovora na doloéeno zdravljenje.
Zal je ta tehnika dokaj zahtevna in jo uporabljajo samo na malostevilnih
ustanovah, tako da v vsakodnevni diagnostiki limfomov Se ni zazivela,
¢eprav njene izsledke Ze vklju¢uje v 2016 posodobljena klasifikacija
difuznih velikoceli¢nih limfomov B. Potrebno bo poiskati moznosti za
vpeljavo te tehnike v nas$ prostor ali pa jo nadomestiti z manj zahtevnimi
preiskavami, kot je imunohistokemi¢no opredeljevanje podtipa difuznih
velikoceliénih limfomov B.

Prihodnost veliko obeta. Na obzorju so Se Stevilna druga nova zdravila
za zdravljenje NHL poleg tistih, ki jih omenjava zgoraj. Raziskave pa so
Se vedno usmerjene predvsem v razvoj tar¢nih zdravil - novih protiteles,
malih molekul, pa tudi tumorskih cepiv.

Tako torej prihaja obdobje, ko bo zdravljenje limfomov vse bolj in bolj
individualno, prilagojeno bolniku in bioloskim znacilnostim njegovega
tumorja.
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Presaditev krvotvornih matiénih celic (PKMC) je eden od mogo¢ih
nadaljevalnih nac¢inov zdravljenja krvnih bolezni, v kolikor zanj seveda
obstaja indikacija. Predstavlja tudi pomembno moznost zdravljenja za
bolnike z limfoproliferativnimi boleznimi. V zahodnem svetu je priblizno
50 odstotkov vseh PKMC narejenih prav pri teh bolnikih. V grobem lo¢imo
med avtologno in alogeni¢no PKMC.

Ko govorimo o limfoproliferativnih boleznih in PKMC, je potrebno
povedati, da ima ta svojo uveljavljeno vlogo zaenkrat predvsem v sklopu
avtologne PKMC.

Avtologna PKMC, preprosto povedano, pomeni, da bolnik daruje
krvotvorne mati¢ne celice samemu sebi. Osnova je biolosko dejstvo, da se
vse krvne celice razvijejo iz ene same osnovne mati¢ne celice, ki jo danes
znamo Vv laboratorijih dolo¢iti in v nadaljevanju nato izolirati iz bolnikovega
telesa (kri, kostni mozeg, popkovna kri).

Danes v vecini primerov zberemo krvotvorne mati¢ne celice, ki so
potrebne za avtologno PKMC, iz periferne krvi, in sicer s postopkom, ki mu
pravimo citofereza. Postopek poteka tako, da bolnik pred zbiranjem dobi
velik odmerek kemoterapije (praviloma gre za velik odmerek citostatika
ciklofosfamida) v kombinaciji z rastnimi faktoriji za celice granulocitne
vrste (G-CSF). Priblizno deset dni potem, ko je prejel citostatik, v

periferni krvi skokovito poraste Stevilo krvotvornih matic¢nih celic, ki jih
spoznamo tako, da dnevno dolo¢amo zanje znacilen celi¢ni oznac¢evalec
(CD34+), ki se nahaja na njihovi povrsini. Ko se to zgodi, bolnika napotimo
na Zavod za transfuzijsko medicino. Tam s citoferezo sprva osamijo



in zatem zberejo krvotvorne mati¢ne celice iz periferne krvi. Slednje
shranijo v teko¢em dusiku pri zelo nizki temperaturi, shranjene pa lahko
ostanejo neomejeno vrsto let. V nadaljevanju zdravljenja, praviloma v
roku meseca ali dveh, sledi avtologna PKMC. To pomeni, da dobi bolnik
izjemno velike odmerke praviloma vec citostatikov, ki jih izberemo glede
na vrsto krvne bolezni. S citostatki naj bi unicili vse preostale levkemi¢ne/
limfomske oziroma tumorske celice, ki so Se ostale v bolnikovem telesu.
Bolnika lahko na PKMC pripravimo tudi s kombinacijo citostatikov in
obsevanjem celotnega telesa. Slednji nacin priprave na PKMC pogosto
uporabimo prav pri bolnikih z ne-Hodgkinovimi limfomi (NHL — primera
sta folikularni limfom in limfom plas¢nih celic), saj so limfomske celice
zelo obcutljive naionizirajo¢e sevanje. Naslednji dan po tem, ko bolnik
ze dobi citostatsko terapijo oziroma ko konca z obsevanjem celotnega
telesa, vrnemo zbrane krvotvorne mati¢ne celice v obliki transfuzije krvi
in te nato same, po krvnem obtoku najdejo pot do kostnega mozga, kjer
imajo edino primerno okolje za svojo proliferacijo, zorjenje in usmeritev
v posamicne celi¢ne vrste. V ¢asovnem obdobju 10 do 14 dni se zaénejo
v mikrookolju kostnega mozga krvotvorne mati¢ne celice Zivahno deliti
in dozorevati ter tako ponovno vzpostavijo normalno Stevilo in delovanje
vseh za Zivljenje potrebnih krvnih celi¢nih vrst (eritrociti, levkociti,
trombociti). Avtologna PKMC ima jasno dolo¢eno viogo in pomen pri
bolnikih s Hodgkinovo boleznijo, pa tudi pri bolnikih z nekaterimi drugimi
ne-Hodgkinovimi limfomi. V vecini primerov so to nizko maligni limfomi
(najpogosteje diseminirani plazmocitom, sledita folikularni limfomin
limfom plas¢nih celic in nenazadnje tudi limfom obrobnih celic vranice).
V zadnjem destletju se je mo¢no zmanjsal pomen avtologne PKMC pri
kroni¢ni limfati¢ni levkemiji, ki prav tako sodi v sklop nizko malignih ne-
Hodgkinovih limfomov in pri kateri v zadnjh letih omenjeno zdravljenje ni
vec na mestu. Avtologna PKMC ima svojo vlogo tudi pri visoko malignih
ne-Hodgkinovih limfomih, predvsem pri velikoceli¢nem B-limfomu.
Univerzalnega priporodila za avtologno PKMC na zZalost ni. Ob odlo¢itvi
za zdravljenje z avtologno PKMC je treba pri vsakem bolniku individualno
oceniti tako korist kot tveganje takSnega nacina zdravljenja. Avtologna
PKMC je namrec precej agresivno zdravljenje, s katerim je povezana okoli
1-5-odstotna smrtnost, ki pa jo z danes poznanim in vse bolj u¢inkovitim
podpornim zdravljenjem uspesno zmanjsujemo.

Manj uporabljena oziroma redkeje indicirana je pri limfoproliferativnih
boleznih alogeniéna PKMC. Pri tem nacinu presaditve zbere krvotvorne
matic¢ne celice sorodni ali nesorodni, zelo pogosto popolnoma skladni
darovalec. Za vecino limfoproliferativnih bolezni velja, da je alogeni¢na
PKMC $e vedno eksperimentalni/poskusni ali opcijski nacin zdravljenja, kar
pomeni, da ima mesto samo znotraj natanéno vodenih klini¢nih raziskav.



Predvsem jo uporabljajo pri bolnikih z limfoproliferativnimi boleznimi, ki so
neodzivni na vecino preostalih nadinov zdravljenja ali pa pri tistih, kiimajo
ob ugotovitvi bolezniizrazito neugodne prognosti¢ne dejavnike, vezane
na potek bolezni v prihodnje. Tezava alogeni¢ne PKMC je velik odstotek
smrtnosti, ki je povezan s tem na¢inom zdravljenja.

Pred leti je smrtnost zaradi zdravljenja samega pri nekaterih
limfoproliferativnih boleznih znasala celo do 50 odstotkov. Danes z
novejsimi nacini alogeni¢ne PKMC, ki so manj agresivni in jih imenujemo
nemieloablativne alogeni¢ne PKMC, smrtnost zmanjSamo, vendar je ta
Se vedno okoli 10-20 odstotna. Za razliko od avtologne PKMC obstaja pri
alogeni¢ni PKMC tako imenovana reakcija presadka proti tumorju oziroma
reakcija presadka proti limfomskim celicam. To pomeni, da lahko imunski
sistem darovalca krvotvornih matiénih celic spozna preostale limfomske
oziroma tumorske celice v telesu prejemnika kot tuje in jih odstrani sam s
pomocjo lastnega presajenega dajal¢evega imunskega mehanizma in ne
zgolj s pomoc¢jo visokodozne kemoterapije, kot je to primer pri avtologni
PKMC.

Cilj raziskovalcev v prihodnje je, da bi znali spoznati, osamiti in namnoziti
podvrsto daroval€evih limfocitov, ki »nosijo« zgolj protitumorsko oziroma
protilimfomsko ucinkovanje. Na ta nacin bi lahko znizali Stevilo nezelenih
zapletov, vezanih na alogeni¢no PKMC in zato posledi¢no tudi delez
smrtnosti pri tako zdravljenih bolnikih. Verjetno bo v prihodnosti

prav ta nacin zdravljenja tisti, ki bo lahko ponudil najvecjo moznost
ozdravitve bolnikom s krvnimi boleznimi, vklju¢ujo¢ limfoproliferativne
bolezni. Trenutno potekajo Stevilne raziskave v tej smeri, vendar kon¢nih
odgovorov in jasnih priporocil zaenkrat Se ne poznamo.



Kemoterapija deluje na razli¢ne ljudi razli¢no, tudi glede nezelenih ucinkov.
Nekateri bolniki sploh nimajo nezelenih u¢inkov, medtem ko nekaterim
povzrocajo precej tezav. Do vecdine nezelenih u€inkov pri kemoterapiji
pride zato, ker zdravilo (oziroma zdravila) neselektivno unicuje(jo) vse
celice, ki se hitro razmnoZujejo, tako celice limfoma kot celice lasnih
mesickoy, sluznic in kostnega mozga.

Najpogostejsi nezeleni ucinki kemoterapije so naslednji:

* Bolecine v grluin/ali Zrelu, driska ali zaprtje —kar je lahko posledica
ucinka kemoterapije na celice sluznic.

* lzguba las. Vasi lasje lahko postanejo tanjsi ali za¢nejo izpadati med
zdravljenjem s kemoterapijo. Ko prenehate z zdravljenjem, bodo lasje
zrasli nazaj. Vsi citostatiki ne povzrocajo izgube las.

* Povecana nagnjenost h krvavitvam. To se zgodi, ko kemoterapija
prizadene celice kostnega mozga, ki proizvajajo krvne ploscice ali
trombocite, ki sodelujejo pri strjevanju krvi.

* Povecana verjetnost za okuzbo. Tudi to je posledica prizadetosti
kostnega mozga zaradi kemoterapije. V tem primeru se zmanjsa
stevilo belih krvnih celic, ki vas branijo pred okuzbami (prvenstveno
granulocitov).

* Utrujenost lahko kaze na zmanjsanje Stevila rdecih krvnih celic
(anemijo), kar je tudi posledica prizadetosti kostnega mozga.
Utrujenost je sicer lahko nezelen ucinek sistemskega zdravljenja, ki ni
povezan s pojavom anemije.

* Slabost ali bruhanje. To sta pogosta nezZelena ucinka, do katerih pride,
¢e kemoterapija drazi sluznico v predelu prebavnega trakta, ter zaradi
delovanja na kemoreceptorsko cono in center za bruhanje v podaljSani
hrbtenjaci. Na teh obmodjih so receptorji za nevrotransmiterje in
njihova aktivacija s citostatiki ali njihovimi presnovki povzroci pojav
slabosti in/ali bruhanja.

* lzguba apetita. Do tega pride zaradi u¢inkov kemoterapije na vas
zelodec, lahko pa tudi zato, ker se vam zaradi kemoterapije zdi, da ima
hrana drugacen okus kot sicer.



O nezelenih uginkih zdravljenja s kemoterapijo se pogovorite z
zdravnikom. Dolo¢ene neZelene ucinke se lahko prepredi ali omili
z raznimi ukrepi, obstajajo pa tudi zdravila za lajSanje nezelenih
ucinkov, ki vam jih lahko predpise vas zdravnik.

Kot vsa druga zdravila lahko tudi rituksimab povzroca nezelene ucinke.
Ne pojavijo se pri vseh bolnikih, vecina je blagih do zmernih, nekateri pa
utegnejo biti kljub temu resni in zahtevajo zdravljenje.

Nezeleni ucinki rituksimaba so najbolj pogosti med prvim zdravljenjem.
Obicajno niso nevarni, saj kazejo, da zdravilo deluje, in izginejo, ko je
zdravljenje zaklju¢eno.

Za omilitev in preprecevanje nezelenih u¢inkov vam zdravnik obi¢ajno pred
infuzijo rituksimaba predpise zdravila proti vrocini in bolec¢inam ter proti
alergijam. Med samo infuzijo lahko zdravnik ali medicinska sestra nadzirata
nezelene udinke s prilagoditvijo hitrosti infuzije.

Nezeleni ucinki med zdravljenjem z rituksimabom so najpogosteje
podobni gripi: bole€ine v misicah, glavobol, vro€ina, mrazenje, utrujenost
ali slabost. Nekateri bolniki dobijo tudi rdecico, imajo obcutek vrocine na
obrazu ali pa bolecine na obmodjih, kjer se nahaja limfom. Véasih imajo
bolniki na rituksimab alergi¢no reakcijo, ki se kaze kot srbecica, kaselj,
dusenje, piskanje v prsih ali celo otekanje sluznic v predelu Zrela in grla.
Majhno stevilo ljudiima med prejemanjem rituksimaba tezave s srcem.

To se v glavnem zgodi pri osebah, kiimajo Ze pred zdravljenjem znano
bolezen srca.

Med posameznimi zdravljenji z rituksimabom ponavadi ne boste imeli
nezelenih ucinkov. Kljub temu pa je lahko delovanje vasega imunskega
sistema prehodno oslabljeno, ker rituksimab unic¢uje tudi zdrave bele
krvne celice (limfocite), ki so odgovorni za obrambo pred povzrocitelji
okuzb. Gre za za¢asen pojav, ker vase telo hitro nadomesti limfocite B, ki
so bili uni¢eni. Vendar to pomeni, da ste takrat bolj dovzetni za okuzbe kot
obicajno.



Za bolj podrobne informacije o nezelenih ucinkih se pogovorite s svojim
zdravnikom.

NeZeleni ucinki rituksimaba in kemoterapije so razli¢ni, zato lahko ta dva
nacina zdravljenja varno kombinirajo. Nekateri neZeleni ucinki pa so pri
kombiniranem zdravljenju z rituksimabom in kemoterapijo kljub temu bolj
pogosti kot pri zdravljenju samo s kemoterapijo. Sem sodijo utrujenost,
zmanjsanje Stevila belih krvnih celic, okuzbe in pomanjkanje sape.

O nezelenih u¢inkih kombiniranega zdravljenja se posvetujte z zdravnikom.

Kako bo zdravljenje NHL vplivalo na vas?

» Kot vsa zdravila imata tako kemoterapija kot rituksimab nezelene
ucinke.

* NezZeleni udinki rituksimaba so najbolj pogosti med prvim
zdravljenjem, a se ne pojavijo pri vseh bolnikih, vecina je blagih
alizmernih, vendar pa so lahko nekateri resni. Najbolj pogosti
nezeleni ucinki so podobni simptomom gripe. Zdravnik vam bo
pred zdravljenjem predpisal zdravila proti vrocini in bole¢inam
ter proti alergijam (antihistaminik). Vecina teh ucinkov preneha,
¢e zdravnik ali sestra zmanjsata hitrost, s katero prejemate
infuzijo rituksimaba.

* Najpogostejsi stranski uc¢inki kemoterapije so izguba las, slabost
in bruhanje, vendar se ne pojavijo pri vseh bolnikih.

* Rituksimab in kemoterapija lahko oba zniZata Stevilo belih krvnih
celic. Ce se ju kombinira, se lahko ta u¢inek moéneje izrazi, zato
je vas imunski sistem dodatno oslabljen in poveca se moznost
okuzb.



V spodnji tabeli je zbranih nekaj prakti¢nih nasvetov za bolnike, da bi lazje
nadzirali in omilili neZelene ucinke zdravljenja.

Utrujenost » Svoj dan nacrtujte tako, da boste

¢ Utrujenost je eden predvideli ¢as za pocitek.
najpogostejsih » Kadar se pocutite utrujene,
nezelenih uc¢inkov prenehajte z delom. Za kratek ¢as
kemoterapije. pocivajte ali zadremajte.

« Jelahko tudiposledica * |zvajajte blago telesno vadbo.
zmanjSanega Stevila » Zdravo se prehranjujte in pijte veliko
rdecih krvnih celic. tekocine.

* Ne uzivajte prevec kofeina in alkohola.

* Dovolite drugim ljudem, da vam
pomagajo pri vasih opravilih.

* Vodite dnevnik svojega pocutja, da
vidite, kdaj se utrujenost pojavlja.

Okuzbe + Cez dan si umivajte roke, zlasti pred

* Soposledica jedjo in po uporabi stranisca.
zmanjSanega Stevila * |zogibajte se ljudem z nalezljivimi
belih krvnih celic, boleznimi.
katerih naloga * Izogibajte se mnozicam.
je obramba pred * Ne jejte surovihrib, surovega mesa,
okuzbami. morskih sadezev ali surovih jajc.

* Simptome in znake * Ne cepite se z zivimi cepivi.
okuzbe vam bosta * Pri sumu na okuzbo se posvetujte s
razlozila vas zdravnik svojim osebnim zdravnikom.

oziroma medicinska
sestra.



Tezave s strjevanjem krvi

Kemoterapija lahko
vpliva na sposobnost
vasega telesa za
strjevanje krvi; obi¢ajno
je vzrok zmanjsano
Stevilo krvnih plos¢ic
(trombociti).

Tezave z usti, dlesnimiin
griom

Kemoterapija lahko
poskoduje ustno
sluznico — pojavijo se
razjede v ustni votlini ali
suho grloin usta.

Izogibajte se urezninam in padcem.
Pazljivi bodite pri pihanju in ¢is¢enju
nosu, pri ¢&iS€enju zob in britju, da ne
bo prislo do krvavitev.

Povejte zdravniku, €e se privas
pojavijo nepri¢akovane poskodbe, kriv
urinu, ¢rno ali krvavo blato, krvavitve iz
nosu, glavoboli ali spremembe vida.

Po obrokih si umijte zobe z mehko
zobno Scetko.

Izogibajte se ustnim vodicam, ki
vsebujejo alkohol, usta redno izpirajte
z Zajbljevim ali kamili¢nim ¢ajem.
Jejte mehko hrano, ¢e vam je tako
lazje.

Ce imate tezave z zobmi, obis¢ite
zobozdravnika.

O nacinu oskrbe ustne votline se
pogovorite z medicinsko sestro ali
zdravnikom.



Slabost in bruhanje
¢ Va$ zdravnik vam lahko
predpise zdravila, ki
odpravijo slabost.

Driska

+ Ceimate drisko ve¢ kot
24 ur, se posvetujte s
svojim zdravnikom.

* Ne jemljite zdravil
proti driskibrez
predhodnega posveta s
svojim zdravnikom.

Kadar ob¢utite slabost, dihajte
globoko in pocasi.

Lizite mentolove bombone.

Pijte hladne, bistre, negazirane in
nesladkane brezalkoholne pijace.
Jejte in pijte pocasi ter hrano dobro
prezvecite.

Jejte manjse obroke veckrat na dan.
Izogibajte se sladki, ocvrti in mastni
hrani.

Izogibajte se vonjavam, ki vas motijo.
Pocakajte, da se kuhana hrana ohladi,
ker ima potem manjintenziven von;.
Obroke si pripravite vnaprej za
obdobja, ko ne boste zeleli kuhati.

Pijte veliko bistrih tekocin, pritem pa
se izogibajte vrocim pija¢am, kofeinu
in alkoholu.

Jejte majhne koli¢ine hrane veckrat na
dan.

Jejte pusto hrano.

Izogibajte se hrani z veliko vsebnostjo
vlaknin.



Zaprtje
* Ne jemljite zdravil
proti zaprtju brez
predhodnega posveta s
svojim zdravnikom.

lzguba las
* Nekatere vrste
kemoterapije
povzrocajo izgubo las in
dlak po glaviin telesu.
e Zdravnik vam lahko
napise recept za lasuljo.

Nezeleni uc¢inki na koziin
nohtih
* Dobite lahko izpuscaje,
srbecico ali suho kozo.
* Vasa kozalahko
postane bolj obcutljiva
na sonce, vasi nohti pa
bolj krhki.

Pijte veliko tekocin, izogibajte se
kofeinu.

Vprasajte zdravnika, ali lahko jeste vec
vlaknin.

Ce je mogoce, izvajajte blago telesno
vadbo.

Uporabljajte blag Sampon.
Uporabljajte mehko krtaco za lase.
Izogibajte se barvanju, trajnemu
kodranju in ravnaniju las.

Lase silahko ostrizete na kratko, da
so videti bolj polni in bo lazje skrbeti
zanje.

Pokrivajte si glavo na soncu ali
uporabljajte preparate za zascito pred
soncem.

Ohranjajte svojo kozZo suho in &isto.
Izogibajte se parfumom in vodicam po
britju.

Na koZo nanasajte smukec ali vlazilne
kreme.

KozZo zas¢itite pred moéno soné¢no
svetlobo.

Pri pomivanju, ¢is¢enju ali vrtnarjenju
nosite zas¢itne rokavice.



Denis Mlakar-Mastnak, dipl.m.s., spec. klinicne dietetike
Onkoloski institut Ljubljana

Verjetno ste se Ze vprasali, kakSna naj bo prehrana sedaj, ko ste zboleli, in
alilahko s prehrano pripomorete k izboljSanju ucinkovitosti zdravljenja. Prav
ste pomislili, prehrana lahko v ¢asu onkoloskega zdravljenja vzdrzuje vaso
dobro prehranjenost, kondicijo in pocutje. Predvsem pa dobro prehransko
stanje lahko zmanjsa pojav in izrazitost neZelenih ucinkov zdravljenja, ki se
lahko med zdravljenjem pojavijo. Prav tako z dobro prehranjenostjo ohranjate
in krepite vaso imunsko odpornost in s tem se izboljsa izid zdravljenja. Zato
je vecja skrb in pozornost vasemu prehranjevanju v obdobju bolezniin
sistemskega zdravljenja res zelo pomembna!

Zaradi rakaste bolezni se zacne presnova v telesu spreminjati. Vzrokov za
presnovne spremembe je veé. Najpomembnejsi je reakcija organizma na
stres - na tumorsko bolezen.

Pomembna vzroka sta Se nezeleni ucinki zdravljenja in neposredni vpliv
tumorja, ki lahko izlo¢a razne snovi in preko njih vpliva na presnovo.
Presnovne spremembe pripomorejo do razvoja sindroma rakaste
kaheksije, kroni¢nega vnetnega stanja, pri katerem je sposobnost telesa
za obnovo inizgradnjo novih celic poslabSana na eni strani, na drugi stani
pa je razgradnja telesnih beljakovin (celic, misic in drugih telesnih tkiv

ter organov) povecana. Nezadostna prehrana razvoj rakaste kaheksije
pospesiin pripomore k razvoju proteinsko-energetske podhranjenosti,a s
pravilno prehrano med onkolosko boleznijo in zdravljenjem lahko podprete
boljSe delovanje vasega telesal!

Ker se je zaradi bolezni in onkoloSkega zdravljenja spremenila vasa presnova,
se potrebe po beljakovinah povecajo, nekoliko pa se povecajo tudipotrebe



po energiji. Pomembno je, da bo med onkoloskim zdravljenjem vasa telesna
masa stabilna oziroma bodo nihanja v izgubi kilogramov &im manjsa. To bo
omogodilo, da se boste pocutili bolje, imeli boste manj nezelenih ucinkov
zdravljenja, hkrati pa se bo ucéinek zdravljenja izboljsal.

Osnova kvalitetne prehrane med onkolosko boleznijo je zdrava,
uravnotezena prehrana, v kateri celodnevni vnos hrane razdelimo obic¢ajno
na 5 dnevnih obrokov (zajtrk, dopoldanska malica, kosilo, popoldanska
malica, vecerja). Predvsem velja, da izbirate razli¢no prehrano iz vseh
skupin zivil, kot so izdelki iz Zit in Skrobnata Zivila, sadje in zelenjava,

pusto meso in mesniizdelki, posneto mleko in mleéniizdelki, kakovostne
mascobe, kot so npr. olivno in repi¢no olje. Pomembno je, da je v vasi
prehrani ¢im manj predelanih zivil, zato je najbolje, da hrano pripravljate

iz svezih zivil in da zauzijete hrano s ¢&im manj dodanih konzervansov,
aditivov, soli in prekajene hrane ipd.

Glavni, vedji obroki naj vedno vsebujejo beljakovinsko Zivilo z visoko
biolosko vrednostjo (mleko, meso, jajca, ribe ali njihovi izdelki) in prakti¢no
vsak obrok naj vsebuje ogljikove hidrate (kruh, testenine, riz, krompir,
testenine, itd.). Dovolj bo, ¢e boste ¢ez dan zauzili 450g do 6509 sadja

in zelenjave. Ce vam zdravnik ni svetoval drugace, je najbolje, da sadje

in zelenjavo zauzijete sveze. Prehrano lahko energetsko obogatite Se

z uzivanjem kvalitetnih mascob, kot so olj¢no olje, repi¢no olje, maslo,
razli¢ni orescki, itd. Pomembno je tudi zadostno pitje tekocine, ki vam
najbolj ustreza (voda, ¢aj, kompot, sadni sok). Tekocina je lahko tudi dober
vir kalorij (sadni sokovi, energetski napitki) in beljakovin (beljakovinsko-
energetski napitki), kadar je problem neje$¢nost in/ali izguba telesne
mase. Priporo¢amo vam, da dnevno zauzujete vsaj 1,5 litrado 2 litra
tekocine.

Vase telo potrebuje hranilne snovi: beljakovine, ogljikove hidrate, mas¢obe,
vitamine in minerale. Telesne celice ta hranila uporabijo za delovanje,
izgradnjo in obnovo telesnih tkiv in organov.
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Med boleznijo in zdravljenjem se lahko pojavijo razli¢ne prehranske

teZave, zaradi katerih je vnos hrane otezen. Med prehranskimi tezavmi

so najpogostejse: izguba apetita, slabost, bruhanje, motnje v okusanju in
vonjanju hrane, vneta ustna sluznica, suha usta, otezeno poziranje, zaprtje,
odvajanje tekocCega blata, hujsanje in drugo.

Prehranske tezave je potrebno ¢imprejresevati s prilagojenim vnosom
hrane, in kadar je potrebno, Se s simptomatsko terapijo (na primer uporaba
zdravil proti slabosti, vnetju Zelodca, driski). Prav tako je potrebno zdraviti
vse druge simptome, ki vplivajo na vnos hrane, kot je na primer bolecina.
Kadar je zaradi prehranskih tezav vnos hrane tako omejen, da izgubljate
telesno maso, je pomembno, da o vseh tezavah v zvezi s prehranjevanjem
pravocasno obvestite vasega zdravnika, medicinsko sestro ali klinicnega
dietetika.

Telesno maso spremljajte tedensko, saj lahko kljub normalnemu
prehranjevanju zaradi spremenjene presnove pri rakasti bolezni izgubljate
kilograme.

Kadar kljub prilagoditvi prehrane ob prehranjevalnih tezavah ne zmorete
vnesti ustreznih koli€¢in hrane ali kljub zadostni prehrani izgubljate telesno
maso, je smiselna uporaba prehranskih nadomestkov ali dodatkov, ki vam
jih bo svetoval va$ zdravnik ali klini¢ni dietetik.

V nadaljevanju pa nekaj namigov, kako si pomagati, ¢e boste imeli
prehranske tezave.

Izguba teka je lahko le prehodna in traja le dan ali dva, pri nekaterih bolnikih
pa predstavlja dolgotrajen, pere¢ problem.

Poskusite z naslednjimi ukrepi:

+ Cejeste malo, jejte pogosteje kot doslej in vsaki dve uri poizkusite
prigrizniti nekaj hrane.

* Med obrokom pijte ¢im manj tekocine in si tekocdino raje privos¢ite pol
ure ali uro pred ali po obroku.

» Ko se pocutite bolje, si privoscite obilnejsi obrok.

« Cim pogosteje se razvajajte z najljubso hrano.

» Jejte v prijetnem in spros¢ujo¢em okolju za lepo pogrnjeno mizo ob
najljubsi glasbi, svetlobi, gledanju priljubljene oddaje ali pa v druzbi
najdrazjih.

* Hrano si postrezite privla¢no, z dekoracijami, ki so vam vse¢, v
najljubsih skodelicah in kroznikih.



» V¢asih sprememba v pripravi hrane vzbudi vedji tek.

* Hrano silahko pripravite vnaprej. Bolje je pojesti pogreto hrano, kot
opustiti obrok, ker niste razpolozeni za kuho.

* Prigrizke hranite na dosegu roke, da sijih postrezete, kadarkoli si jih
zazelite.

Tudi veckrat po malo in vmesno pitje hrane lahko zados¢a za pokritje
potreb po hranilih in energiji.

Poskusite z naslednjimi ukrepi:

» Uzivajte ve¢ manjsih obrokov, vsaj 6-8 na dan, Se posebej, ¢e je koli¢ina
zauzite hrane skromna.

* Med glavnimi obroki hrane uzivajte energijsko in beljakovinsko bogate
prigrizke ali napitke.

* Med obrokom pijte ¢im manj tekocine, ker zauzita tekocina lahko
povzrodi obcutek sitosti.

» Jejte sprosceno, pocasiin hrano dobro prezvedite.

* Redno telovadite, pred obrokom pojdite na krajsi sprehod.

Bolniki pogosto opisujejo kroni¢no utrujenost kot pomanjkanje energije
in motivacije za opravljanje vsakdanjih ali Zelenih aktivnosti. Kroni¢na
utrujenost je neprijeten simptom, ki ga lahko obcutite kot psihi¢no,
miselno, ¢ustveno in/ali telesno utrujenost.

Poskusite z naslednjimi ukrepi:

* Prosite za pomo¢ sorodnike, prijatelje ali sosede.

* Hrano lahko narodite tudi po telefonu pri priznanih gostinskih obratih,
ki pripravljajo zdravo prehrano.

* Kot premostitev ali nadomestilo obroka lahko zauzZijete razli¢ne
farmacevtsko pripravljene energijsko beljakovinske prehranske
dodatke (nadomestke obroka), ki vam jih lahko predpise vas zdravnik.

* Hrano si pripravite vnaprej v dneh, ko ne boste ¢utili utrujenostiin sijo
zamrznite.

Vnetje v ustih, obcutljivost dlesni in vnetje grla ali poziralnika so pogosto
nezeleni ucinki zdravljenja z obsevanjem, kemoterapije ali pa posledica
okuzbe.



Poskusite z naslednjimi ukrepi:

Izogibajte se zelo vroce, kisle, slane, pekoce in zacinjene hrane ter

ne uzivajte alkohola, da si ne bi ustne sluznice Se dodatno razdrazili.
Tudi sadje, sadni sokovi, paradiznik in paradiznikove omake vam lahko
dodatno drazijo vneto sluznico.

Ne jejte grobe, trde in suhe hrane, kot so na primer prepecenec,
grisini, hrski, opeceni kruhki, kruh ali drugi izdelki s celimi semeni, trda
surova zelenjava in sadje.

Hrano razrezite na manjse koscke.

Poizkusite z mehko in so¢no hrano, kot so na primer kremne juhe,
mesni haseji, ribe, skuta s kislo smetano, jogurt, mleéni napitki,
sladoled, pudingi, mehki siri, banane, jabol¢na kasa, pire krompir, kus
kus, zdrob in drobne testenine.

Hrani umesajte maslo, smetano, jogurt, mesno ali drugo omako, da jo
boste lazje pogoltnili.

Pri vegji obcutljivosti naj bo hrana kasasta ali tekoca, razdeljena na ve&
manjSih obrokov.

Poskusite s hladno hrano oziroma hrano, ohlajeno na sobno
temperaturo. Prevroca hrana razdrazi obcutljiva usta in grlo. Tudi
mrzle jedi, na primer sladoled, sesanje ledenih kock lahko blagodejno
delujejo na sluznico ust in Zrela.

Nekateri bolniki obcutijo slabost ali bruhajo ze takoj po prvem zdravljenju,
drugi pa dva ali tri dni po njem. Slabost in siljenje na bruhanje, sta ne glede
na vzrok, huda ovira, zaradi katere bolniki ne zauzijejo dovolj hrane in
potrebnih hranilnih snovi.

Poskusite z naslednjimi ukrepi:

Jejte malo, brez naglice, vendar pogosto.

Pijte po malem, v pozirkih; ¢e vam tako ustreza, s slamico preko celega
dneva.

Med obrokom pijte ¢im manj, saj popita tekocina povzroci obcutek
sitosti in napihnjenosti.

Namesto naravne negazirane pitne vode pijte raje naravno mineralno
vodo, gazirane pijace, limonado, naravne sokove, zeli¢ni ali sadni ¢aj.
Hrano naj vam pripravljajo drugi, kadar vam kuhinjske vonjave
povzrocajo slabost in bruhanje.

Jejte vedno v dobro prezracenem prostoru.

Zauzijte obrok, preden obcutite lakoto, saj lakota celo stopnjuje
obcutek slabosti.

Ce vas e zjutraj sili na bruhanje, pojejte manjsi prigrizek kar v postelji,



na primer koS¢ek prepecenca, grisine, hrske, opeceni kruhek ali
nemasten kreker.

Ne jemljite vseh zdravil na prazen zelodec. Pred obrokom vzemite
zdravilo proti bruhanju.

Pred jedjo si vedno osvezite usta z vodo.

Ce zaradi slabosti zavracate nekatere jedi, izbirajte tiste, ki vam
teknejo.

Mogoce vam bo bolj prijala hladna hrana (sendvici, solate, siri, sadje,
hladni napitki), ker ima manj izrazit okus in vonj.

Po obrokih si privoscite pocitek. Priporocljivo je pocivati eno uro po
obroku.

Ce ¢utite slabost med radioterapijo ali kemoterapijo, se odpovejte
obroku vsaj dve uri pred zdravljenjem.

Predvsem v predelu trebuha naj vas oblacila ne utesnjujejo.



Andreja Cirila Skufca Smrdel, uni. dipl. psih.
Oddelek za psihoonkologijo, Onkoloski institut Ljubljana

Bolezen rak ve¢inoma nepri€¢akovano poseze v zZivljenje posameznika in
njegove druzine. Diagnoza rak in prvo soocenje z boleznijo je za vecino
bolnikov velik Sok. Ob¢utijo strah, nemo¢, jezo, Zalost. Sprasujejo se,
nzakaj jaz« in »to se meni ne dogaja«. Skrbijih, kako bo, so negotovi, kako
se bodo znasli svojci, ki bodo morali zacasno prevzeti tudi njegov del
bremen, skrbijih lahko tudi finan¢ni polozZaj. Posebej zaskrbljeni so mladi
starsi, kako bo med zdravljenjem z otroki, posebej, ¢e zdravljenje ne bi bilo
uspesno. Bolniki se ob tem Se vedno soocajo s predsodki ali socialnimi
predstavami, ki rak prepogosto povezujejo s trpljenjem, bolecino in
smrtjo.

Prvo obdobje soocanja z boleznijo je zelo intenziven ¢as, ko se izmenjujejo
razlicne misli in Custva. Hkrati pa je to tudi ¢as, ko naj bi bolnik pridobil vse
potrebne informacije, da bi se lahko odlo¢il za ustrezno zdravljenje. Ceprav
zdravnik v pogovoru po postavljeni diagnozi bolniku vedno pojasni prve
informacije o bolezni in moznih nacrtih zdravljenja, si je ob odzvanjanju
besede »rak« teZzko zapomniti in dojeti podane informacije. Zato jih je v
nadaljnjih razgovorih z zdravstvenimi delavci smiselno ponovno pridobiti,
jih predelatiin pregnati vse dvome. Tako kot za bolnika je prvo soocanje

z boleznijo naporno tudi za njegove svojce in prijatelje, ki se tudi sami
soocajo s podobnimi procesi, Custvi in skrbmi kot bolnik. Hkrati se
pogosto pocutijo nemocne, saj bi svojemu bliznjemu zeleli pomagati, pa
ne vedo, kako. Sprasujejo se, ali bodo kos dodatnim obremenitvam, lahko
jihje strah, da bi izgubili svojega bliznjega. Ker so bolnikove potrebe v
Casu zdravljenja v ospredju, lahko popolnoma zanemarijo svoje osebne
potrebe.

Spoprijemanje z boleznijo je dolgotrajen proces, kot je dolgotrajno tudi
samo zdravljenje in okrevanje. Tako za bolnika kot njegove bliznje je
zdravljenje kot maraton in ne kot tek na 100 metrov, zato si morajo
organizirati zivljenje med zdravljenjem tako, da ga je mogoce vzdrzevati
daljsi ¢as.

Nacini pomoci bolnikom in njihovim svojcem na poti zdravljenja so zelo
razli¢ni. Prvi vir pomoci so zdravstveni delavci, ki jih sproti seznanjajo



z vsemi potrebnimi informacijami o poteku zdravljenja, pri ¢emer je
pomembno, da dobijo toliko informacij, kot jin potrebujejo. Nekateri se
bodo osredotodili pretezno na podatke, ki jih dobijo od zdravnika in drugih
zdravstvenih delavcey, drugi pa bodo poiskali razne mozne vire informacij.
Slednje pa je dobro vedno kriti¢no presoditi. Drugi vir pomodi je ozje

in SirSe socialno okolje, ki lahko pomaga pri prakti¢nih stvareh in nudi
¢ustveno oporo. Pogosto se bolniki in njihovi bliznji znajdejo v zanje novem
in tezkem polozaju, ko morajo pomoc¢ znati sprejeti, v€asih pa tudi prositi
zanjo. Koristno je jasno povedati, kaj potrebujejo, Zelijo in kaj jim lahko
pomaga. V medsebojnih odnosih je pogovor o raku lahko dobrodosel,
vendar pa naj ne postane edina tema pogovorov. Nadaljnji vir pomo¢i

so lahko tudi drugi bolniki, saj jih veliko namrec dozivlja, da jih najbolj
razumejo ljudje, ki so imeli podobno izkusnjo z boleznijo. Pri ¢emer ne gre
pozabiti, daima vsakdo malo drugacno izkusnjo, zato je potrebno vse
informacije kriti¢éno presoditi. V¢asih lahko izkudnja drugih tudi zmede ali
prestrasi. Znotraj zdruzenj in drustev bolnikov pa je na voljo organizirana
samopomog, tako individualna kot v obliki skupin za samopomoc.

Ce je bolnik v hudi stiski, ki mu onemogoca vsakdanje funkcioniranje,
mu je na voljo tudi strokovna pomog, ki vklju¢uje psihoterapevtsko
in psihofarmakolosko zdravljenje. Psihoterapevtska pomog, lahko
je individualna ali skupinska, posamezniku pomaga prepoznati svoje
misli, Custva in vedenje, s ¢imer lazje razvije uc¢inkovite mehanizme
spoprijemanja z boleznijo in aktualno Zivljenjsko situacijo.

Ob hujsih psihi¢nih stiskah pride v postev tudi pomo¢ z zdravili/
psihofarmakoterapija, ki jih lahko predpisejo osebni zdravnik, onkolog
ali psihiater. Dobro je, ¢e bolnik ali njegovi bliZnji zaupajo svoja ob&utja in
tezave zdravstvenemu osebju, da jim lahko pomaga poiskati najbliZjo in
najbolj primerno strokovno pomoc¢.

Za limfomi pogosto obolevajo mladi starsi, ki so simorda ravno ustvarili
druzino. Koristno je, da se otroke v druzini seznani z novonastalim
polozajem. V¢&asih Zelijo odrasli otrokom prihraniti stisko in strah in se
izogibajo pogovoru o bolezni. Vendar raziskave kazejo, da otroci zaznavajo,
da je v druzini nekaj narobe. Ce dogajanje ostaja skrivnost, ob&utijo

Se vecjo tesnobo kot tisti, ki so jih bliznji na ustrezen nacin seznanili z
boleznijo v druzini. Poleg tega se lahko zgodi, da otroci o bolezniizvedo
na ulici, od znanceyv, sosedov in so te informacije neto¢ne in neprimerno
podane, kar lahko sprozi obCutek izlo¢enostiiz druzine, strah in jezo.
Pomembno je, da je pogovor o raku z otrokom razumljiv, prilagojen njihovi
starostiin osebnosti; pogovor naj bo postopen in kontinuiran, pri ¢emer



se otroku ne poda vsega naenkrat, pac pa se sledi temu, kaj in koliko
vprasa. Ce bo odrasli v pogovoru na primeren nacin izrazil svoja bolecéa
¢ustva, jih bo lazje izrazil tudi otrok. Strokovnjaki opozarjajo, da je otroku
zelo pomembno jasno sporoditi, da ni odgovoren za bolezen, v smislu:
»ni¢, kar si mislil, rekel ali storil ni povzrocilo te bolezni«. Pomembno
jim je sporociti, da bolezen ni kazen. Otroci potrebujejo potrditev njihovih
vsakodnevnih majhnih dosezkov in sporocilo, da je povsem v redu, da

so tudi veseliin se imajo lepo in da ob¢asno tudi pozabijo na bolezen.

K ob¢utku varnosti pomaga ohranjena dnevna rutina ter zagotovilo, da

bo zanje v vsakem primeru poskrbljeno. Po mnenju otroskih psihologov
je prav, da se jih ob¢asno poprosi tudi za pomog, pri ¢emer pa posebe;j
najstnikov s tem ne smemo preve¢ obremenjevati. Pri seznanjanju in
prilagajanju na novonastale razmere lahko otroku poleg starSev pomagajo
tudi drugi ¢lani druzine, prijatelji, Solski delavci, skratka ljudje, ki so mu
blizu in ki jim otrok zaupa.

Veliko raziskav je jasno potrdilo povezanost med ¢ustvenim stanjemin
mehanizmi spoprijemanja z boleznijo ter kakovostjo bolnikovega Zivljenja.

Mnogi bolniki so v strahu: n¢e ne bom dovolj mocan, zdravljenje ne

bo potekalo dobro«. Vendar pa je zelo pomembno zavedati se, da biti
»mocan, borec in pozitiven« pri spoprijemanju z boleznijo, ne pomeni, da
bolnik obcasno ne obcuti strahu, zalosti ali tezkih trenutkov. Ko je bolnik
zaradi zdravljenja telesno iz&rpan, je tudi teh ob&utkov vec in so povsem
obicajni in pricakovani. Ta obcutja pa nikakor ne pomenijo, da se ne bori,
da ni pozitivno naravnan ali pa da ni dovolj psihi¢no mocan. Lazje je, e

si posameznik dopusti taksna ¢ustva, vendar se jim ne prepusti. Ce je
tako ¢ustvovanje prepogosto in ovira vsakodnevno funkcioniranje, pa naj
posameznik pois¢e pomoc.

Zdravljenje raka pusti nekatere prehodne in trajne posledice, ki vplivajo na
bolnikovo samopodobo. Izguba las, bledi¢nost in shujSanost so opazne
spremembe, Ceprav zacasne, ki so lahko vir globokih stisk. Bolezen
namrec naredijo vidno navzven, opazijo jo tudi drugi. Bolnika lahko ob
vsakem pogledu v ogledalo spomnijo na bolezen. Za nekatere je stiska ob
teh spremembah tako velika, da lahko celo vpliva na njihovo odlocitev o
zdravljenju.

Telesna samopodoba pa ne zajema le vidnih in nevidnih znacilnosti
telesa, pac pa tudi odnos do lastnega telesa, zmoznost funkcioniranja,
atraktivnost... Na bolnikovo samopodobo vplivajo utrudljivost ter
kognitivne tezave — to so tezave s koncentracijo, delovnim spominom in



vecopravilnostjo, ki se postopoma zmanjsujejo, tezave pa lahko vztrajajo
Se nekaj let po zaklju¢enem zdravljenju. Ker te tezave zmanjsujejo
zmoznost aktivnega udejstvovanja v socialnem in delovnem okolju,
vplivajo tudi na ¢ustveno stanje. Po nekaterih raziskavah precejsen del
bolnikov s Hodgkinovim limfomom sebe dozivlja kot manj atraktivne, pri
nekaterih so v ospredju dileme o plodnostiin rodnosti.

Zaradi posledic zdravljenja, ki vztrajajo tudi, ko je le-to Zze zaklju¢eno, je
tudi obdobje okrevanja in celostne rehabilitacije dolgotrajno in naporno.
Zaznamovano je s pricakovanjem okolice, da bi moralo bolnika prevevati
veselje v smislu: »zdaj je to za tabo, samo naprej«. Bolnik pa ima lahko
precej mesane obcCutke veselja in strahu, kaj bo prinesla prihodnost, kaj
¢e se bolezen ponovi... Redna oskrba in nadzor zdravstvenih delavcev mu
daje obcutek varnosti, v €asu okrevanja so zdravniski pregledi le obcasni,
vmes pa je bolnik sam s svojim dozivljanjem. Nekdanji bolniki sporoc¢ajo,
da se Se leta po kon¢anem zdravljenju soocajo s strahom pred ponovitvijo
bolezni, se pa z leti naudijo Ziveti z njim. Nenavadna telesna sprememba,
obisk pri zdravniku, bolezen pri prijateljih in svojcih, vse to so okolis¢ine, ki
lahko Se dodatno obudijo strah pred ponovitvijo bolezni.

Ko se zdravljenje konca, naj bi se bolnik ¢im bolj vrnil v Zivljenje, kot ga

je poznal pred boleznijo. Pri tem mu okolica ni vedno v pomo¢; nekateri
ljudje imajo morda strah pred boleznijo in se nekdanjega bolnika izogibajo,
morda omalovaZujejo bolezen,v smislu: »saj to ni ni¢« ali pa pretiravajo v
skrbi. Vse to je lahko za bolnika zelo tezko.

Pomemben del rehabilitacije je poklicna rehabilitacija, ki zagotavlja tudi
finan¢no in materialno varnost; poklicna vlioga je tudi pomemben del
posameznikove identitete. V koliksni meri se bo lahko nekdo poklicno
rehabilitiral, je odvisno od telesnih, kognitivnih in emocionalnih posledic
bolezni in zdravljenja ter seveda dela, ki ga opravlja. Vrnitev na delo je
lahko vir velikih stisk, saj mora na delovhem mestu posameznik kljub
prisotnim posledicam bolezni dosegati pri¢akovano in zahtevano delovno
ucinkovitost. Smotrno je, da se ob zaklju¢ku zdravljenja z osebnim
zdravnikom odprto pogovori, kdaj je —ob upostevanju zakonodaje s tega
podrocja - njegov povratek v delovno okolje realen. Pritem je dobro imeti
aktivno drzo in odkrito spregovoriti ne le o tem, ¢esa ne zmoremo, pac pa
tudi, kaj vendarle ponovno zmoremo.

Mnogi nekdanji bolniki porocajo, da so po bolezni spremenili odnos do
zivljenja. Kako bo posameznik po dolo¢enem ¢asu zrl na pomembno
obdobje zdravljenja, je odvisno predvsem od tega, kako je potekala



medicinska, socialna in poklicna rehabilitacija. Bolezen je tezka
preizkusnja, vendar mnogi nekdanji bolniki s ¢asovne distance porocajo
tudi o nekaterih lepih stvareh. Nekateri imajo denimo kakovostnejse
med¢loveske odnose, pridrugih spet odnosi niso vzdrzali vseh

bremen, ki jih prinasata bolezen in njeno zdravljenje. Izkusnje bolnikov
so zelo razli¢ne. Nekateri povedo, da se ne obremenjujejo vec toliko z
malenkostmi, da uzZivajo v stvareh, ki so jim v veselje in si znajo zanje zdaj
vzeti Cas.



Prof. dr. Eda Bokal Vrtacnik, dr. med., spec. gin. in

porodnistva, predstojnica Kliniénega oddelka za reprodukcijo Ginekoloske
klinike, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

in

Vesna Salamun, dr. med., spec. gin. in porodnistva, Kiini¢ni
oddelek za reprodukcijo Ginekoloske klinike, Univerzitetni kliniéni center
Ljubljana

Sodobni postopki zdravljenje raka pri otrocih, mladih Zenskah in moskih v
reproduktivnem obdobju so pomembno izboljsali prezivetje teh bolnikov,
vendar pa sta pogosti posledici tega zdravljenja neplodnost in prezgodnja
menopavza.

Vsaka zenska se rodi z do dvema milijonoma jaj¢nih celic. To Stevilo se

s starostjo vsako leto manjsa. Stevilo jajénih celic predvsem pa njihova
kakovost se zmanjSata tudi zaradi kemoterapevtskega zdravljenja. Stopnja
kvarnega vpliva na spolne celice je odvisna od vrste, kombinacije in trajanja
kemoterapevtskega in radioloskega zdravljenja. Ce namreé zenska po
kemoterapevtskem ali radioloSkem zdravljenju ohrani menstrualni ciklus,
Se ne pomeni, da je ohranjena tudi njena reproduktivna sposobnost. Zato
jeizjemno pomembno, da je pri nacrtovanju onkoloSkega zdravljenja
bolnica (ali bolnik) v rodni dobi seznanjen/a s posledicami zdravljenja, ki
lahko vodijo v zmanjsano plodnost, v nekaterih primerih lahko vodijo tudi

v popolno neplodnost. Ce le¢eéi zdravnik bolnika s tem neposredno ne
seznani, priporo¢amo, da vprasanje o vplivu na reproduktivno sposobnost
izpostavite sami. Ce gre za mladoletnega bolnika, pa naj o tem zdravnika
povprasajo starsi.

Ceprav se morda bolnica (ali bolnik) ne bosta odlo¢ila za shranjevanje
genetskega materiala, da bi po kon¢anem zdravljenju ohranila plodnost,
priloZnosti pridobitve vseh potrebnih informacij o razpolozljivih postopkih
asistirane reprodukcije in njihovi uspesnosti ne gre zamuditi. Nase izkuSnje
namrec kazejo, kako pomembno se je pozanimati o vseh moznostih, ki so
na razpolago, da se nekdanji onkoloski bolnik, ko bo neko¢ v prihodnosti
morda razmisljal o druzini, ne bi soocal z ob&utkom, da ni storil vsega, kar
bi lahko.



Na Kliniénem oddelku za reprodukcijo GinekoloSke klinike, UKC Ljubljana
smo skozi tridesetletno tradicijo postopkov oploditve z biomedicinsko
pomocjo razvili tudi sistem pridobivanja in shranjevanja genetskega
materiala, ki tudi nekdanjim onkoloskim bolnikom omogocda, da nacrtujejo
druzino.

V preteklosti smo genetski material onkoloskih bolnikov shranjevali

v posamicénih primerih oziroma ob¢asno. Od leta 2013 paimamo
natanc¢no dolocen protokol, po katerem se v 24 urah po informaciji,

da bo bolnica v reproduktivni dobi potrebovala onkolosko zdravljenje,
sestane interdisciplinaren konzilij, ki ga sestavljajo onkolog, ginekolog,
embriolog in po potrebi e pediater (e gre za zelo mlado bolnico). Na
konziliju vsak primer podrobno preuc¢imo in na sestanek povabimo tudi
bolnico in njenega partnerja oziroma starse, €e je bolnica mladoletna. Na
sestanku, v¢asih jih je tudi veg, bolnici predstavimo razpoloZljive moznosti
in postopke pridobivanja in shranjevanja genetskega materiala ter
njihovo uspesnost. Bolnica pa se po razmisleku odlodi, ali bo razpolozljive
postopke tudi uporabila.

Postopki pridobivanja in shranjevanja genetskega materiala pri onkoloskih
bolnikih so Ze leta ustaljeni: onkolog pred zdravljenjem bolnika napoti na
pregled k andrologu. V nadaljevanju bolnik odda seme, ki ga shranimo v
semenski banki.

Pri onkoloskih bolnicah paimamo na razpolago ve¢ moznosti shranjevanja
genetskega materiala. Pridobimo in zamrznemo lahko jaj¢ne celice,
zarodke ali tkivo jaj¢énika. Na kliniki imamo za omenjene postopke omejen
Cas, ki je veckrat prekratek, saj je potrebno z onkoloskim zdravljenjem
priceti ¢im pre;j.

Ce ima bolnica stalnega partnerja, se najraje odloéamo za pridobivanje
jajénih celic, ki jih takoj oplodimo in v nadaljevanju zamrznemo zarodke.
Nosecénost po shranjenih zarodkih je v primerjavi s shranjenimi jajénimi
celicami namre¢ bolj verjetna in dosega 20% na prenos zarodka.

V prihodnosti pa z novimi tehnikami zamrzovanja pri¢akujemo izboljSanje
za vec¢ kot 8%.

Ker se tehnike asistirane reprodukcije ves €as razvijajo in izpopolnjujejo, je
uspesnost zanositve tudi pri zamrzovanju jajéne celice, ki jo bomo oplodili
Sele neko¢ v prihodnosti, vse vecja. Trenutno je stopnja nosecnosti 8% na

preziveto jajéno celico.



Da bi pridobili ¢im vec jajénih celic, bolnico stimuliramo s hormonskimi
zdravili. Postopek se za¢ne drugi dan menstruacijskega cikla in traja
povprec¢no deset do dvanajst dni. Ko so jajéne celice zrele, jih s punkcijo
posrkamo iz jaj¢nika in jih zamrznemo ali pa oplodimo in zamrznemo
zarodke.

Ce za stimulacijo s hormoni ni dovolj ¢asa, ker zacetka onkoloskega
zdravljenja nimogoce odloziti ali ¢e bo bolnica obsevana v predelu
medenice, ji lahko pred zdravljenjem z laparoskopijo odvzamemo tkivo
jajénika. Za ta postopek potrebujemo namrec le tri dni. Odvzeto tkivo
nato zamrznemo in upamo, da ji ga bomo neko¢ po konéanem zdravljenju
lahko transplantirali. Pol leta po transplantaciji tkiva lahko namre¢ jajénik
za¢ne normalno delovati in proizvajati jajéne celice. Ta postopek je

sicer Se v fazi raziskovanja, a vendar so v svetu na ta nacin dosegli ze 25
nosecnosti.

Ena od moZnosti je tudi, da jajénik s kirurSko tehniko umaknemo s podrogja
obsevanja in ga tako obvarujemo pred Skodljivim sevanjem.

Nekdanjim onkoloskim bolnicam, ki so postale neplodne zaradi zdravljenja
s kemoterapijo, radioterapijo ali kirurSke odstranitve jaj¢nikov, je na voljo
tudi oploditev z darovano spolno celico. Tako v Sloveniji kot drugod po
svetu pa darovalk zenskih spolnih celic primanjkuje.

Dogovor za konzilij na KO za reprodukcijo je moZen
vsak delovni dan med 8.00in 15.00.
Telefon: 01-522-60-61

Ko je onkolo$ko zdravljenje kon¢ano in onkolog presodi, da lahko nekdanja
onkoloska bolnica brez tveganja nacrtuje nosec¢nost, se le tavrne na
Ginekolosko kliniko, kjer nadaljujemo s postopki oploditve shranjenih
jajénih celic in prenosom zarodka.



Na prvi obisk pri zdravniku se temeljito pripravite. Svetujemo vam, da
razmislite o naslednjem:
* Morda bi bili na pregledu pri zdravniku radi s prijateljem ali z druzinskim
¢lanom? Prosite ga, da gre z vami.
* S seboj prinesite zdravstvene kartoteke ali dokumentacijo o vasih
trenutnih zdravilih in zdravstvenem stanju.
* Razmislite, kaj boste poceli, da vam bo cas, ko ¢akate na pregled,
hitreje minil, in kaj boste oblekli, zlasti ¢e morate ostati ¢ez noc.
» Zapisite si vsa vprasanja, ki jih zelite postaviti zdravniku, da jih ne
boste pozabili.

V ¢asu zdravljenja boste v stiku s Stevilnimi strokovnjaki, ki sestavljajo
skupino za zdravljenje limfoma. Vas prvi stik bo vas zdravnik specialist za
rakava obolenja (internist onkolog ali iziemoma radioterapevt) ali zdravnik
specialist za krvne bolezni (hematolog). V procesu diagnostike (odkrivanja
bolezni) in spremljanja rezultatov zdravljenja pa bodo za vas skrbele
Stevilne medicinske sestre, laboratorijski tehniki, dietetiki, radioterapevti,
kirurgi, psihoonkologi, klini¢ni psihologi, radiologi in patologi. Celotna
skupina strokovnjakov je v rednih kontaktih, s svojim znanjem in izkuSnjami
pa prispevajo h kakovostni obravnavi vsakega bolnika. Verjetno boste

Se vedno obiskovali svojega osebnega zdravnika, pa tudi specialiste, ki
zdravijo vase morebitne ostale bolezni (kardiolog, diabetolog itd.).

Vprasanja, ki vam jih bo zastavil zdravnik, so seveda odvisna od vase
bolezni, od tega, ali ste ze zaceli z zdravljenjem, in od vasih osebnih razmer.
Zdravnik bo z vprasanji skusal dobiti ¢im vec informacij o vasem stanju,
predhodnih obolenjih, tezavah, ki jih imate, zdravilih, ki jih jemljete, itd.



Pozneje bo preverjal potek vasega zdravljenja, pocutje, pojavljanje bolezni,
kako napreduje zdravljenje in aliimate kakSne nezelene ulinke. Zdravniku
dajte ¢im bolj natan¢ne podatke, saj se bo tako laze odlocal o nadaljnjih
ukrepih.

Sredanje z zdravnikom ali medicinsko sestro je pomembna
priloZznost, kjer lahko postavite vsa vprasanja, ki jih imate.
Pomembno je, da zdravnika seznanite s svojimi skrbmi, zato
vprasajte vse, kar vas zanima v zvezi z vaso boleznijo in zdravljenjem.
Vedcina ljudi si pomaga tako, da pred sre¢anjem pripravi seznam
vprasanj, saj lahko sicer na kakSno pozabijo. Lahko se posvetujete
tudi z druzino, ¢e imajo oni kakdna vprasanja, ki bi jih radi dodali na
vas seznam.

Pred zdravljenjem vas bo najbrz zanimalo naslednje:

+ Katero zdravljenje bom prejemal/a?

* Kaj je namen zdravljenja?

» Kako dolgo traja zdravljenje?

+ Kako pogosto moram priti v bolnisnico? Kako dolgo bom ostal/a?

+ Alibom Se vedno lahko opravljal/a svoje obi¢ajne dejavnosti? Ali
potrebujem bolniski dopust ali varstvo za otroke?

» Kako vem, ali zdravljenje deluje?

» Kaksne neZelene ucinke ima lahko moje zdravljenje?

* Kaj naj storim, ¢e se pojavijo nezeleni ucinki ali ¢e se slabo
pocutim?

* Na koga se lahko obrnem, ¢e imam vprasanja med posameznimi
zdravljen;ji?



Pomembno je, da se o bolezni in zdravljenju pogovorite s svojo druzino in
prijatelji. Zagotovo so zelo zaskrbljeni in morda ne razumejo vase bolezni.
Véasih pomaga, da druzinski ¢lan ali prijatelj hodi na sre¢anja k zdravniku
skupaj z vami. Dobro je tudi, ¢e vasa druzina in prijatelji preberejo to
knjizico. Obstajajo tudi organizacije, ki zdruzujejo bolnike z NHL in
njihove svojce ter katerih namen je izmenjava izkusenj in podpora v ¢asu
odkrivanja bolezni, zdravljenja in Zivljenja po njem.



Zdravljenje tezke bolezni predstavlja pot v neznano tako za bolnika kot
njegove svojce. Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo,
L&L (v nadaljevanju: Zdruzenje L&L) ima poleg strokovnjakov pomembno
vlogo pri informiranju in pomoci bolnikom in svojcem. Pomo¢ in podporo
nudijo Stevilni ¢lani zdruzenja, ki z veseljem delijo svoje izkuSnje z vsemi, ki
jih potrebujejo na poti zdravljenja in okrevanja po bolezni, pa tudi pozneje.

V Zdruzenju L&L povezujemo bolnike z limfomom, levkemijo,
diseminiranim plazmocitomom, mielodisplasti¢nim sindromom in drugimi
oblikami krvnih bolezni, svojce, prijatelje, ozdravljene bolnike, podpornike
in zdravstvene strokovnjake.

V Zdruzenju L&L pomagamo bolnikom, ki so v procesu odkrivanja in
zdravljenja bolezni ali potrebujejo oporo pri Zivljenju s kroni¢no boleznijo.
Pomagamo tudi ozdravljenim bolnikom pri njihovem vklju¢evanju nazaj v
socialno, delovno aliizobrazevalno okolje. Veliko pozornost namenjamo
tudiizobrazevanju bolnikov o poznih posledicah agresivnega zdravljenjain
pomenu njihovega zgodnjega odkrivanja in s tem povezanimi posebnimi
preventivnimi pregledi.

Prizadevamo si za pravocasno odkrivanje bolezni, najsodobnejse oblike
odkrivanja in zdravljenja bolezni, celostno obravnavo in oskrbo bolnika, za
kakovostno zivljenje z boleznijo in po njej, za pomoc svojcem bolnikov ter
za krepitev zdravja in za zdrav nacin zivljenja.

Nasi klju¢ni programi so:

* Nudenje pomodiin posveta bolnikom in svojcem osebno v pisarni
zdruzenja, preko telefona, elektronske poste in splethnega obrazca na
spletni strani.

+ Organizacija posvetovalnic s strokovnjaki za bolnike in svojce,
organizacija informativnih srec¢anj s predavanji in posvetovalnicami,



organizacija okroglih miz in posvetov ter informativno-druzabnih
sre€anj za ¢lane zdruzenja.

* Urednistvo, zaloZniStvo in distribucija tiskanih in elektronskih
informativnih publikacij o boleznih, zdravljenju ter obvladovanju tezav,
ki jih prinasa kroni¢na bolezen. Publikacije nastajajo v sodelovanju s
slovenskimi strokovnjaki s podrocja hematologije, onkologije in drugih
podrocij zdravstva.

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

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

» Aktivno sodelovanje narazli¢nih domacih in tujih posvetih ter okroglih
mizah s podro¢ja bolezni, zdravljenja, zastopanja bolnikovih pravic,
uspeSnega delovanja organizacije bolnikov ter zdravstvene politike.

» Aktivno sodelovanje v projektih s podrocja hematologije in onkologije,
skozi ¢lanstvo v mednarodnih zdruzenjih drustev.

* Priprava, organizacija in vodenje nacionalnih kampanj osvescanja
o boleznih, pomenu zgodnjega odkrivanja raka in zdravemu nacinu
zivljenja ter sodelovanje v mednarodnih osvescevalnih kampanjah.

V preteklih letih smo si aktivno prizadevali za izgradnjo novega Klinicnega
oddelka za hematologijo UKC Ljubljana, ki je prve bolnike sprejel leta 2014;
v novih prostorih so bolniki mnogo varnejsi pred ogrozujo¢imi okuzbami.

Zdruzenje L&L ima v Ljubljani svojo pisarno, kamor lahko pridejo bolnikiin
svojci na osebni pogovor ter ob&asno na skupinski posvet z zdravstvenimi
strokovnjaki. V pisarni so obiskovalcem na razpolago Stevilne informativne
knjizice o razli¢nih boleznih. V pisarni se med ¢lani razvijajo tudi nove
zamisli za projekte in dejavnosti.

Pisarna zdruzenja je v Ljubljani, na Dunajski c. 106, obiScete nas lahko ob
delavnikih, po predhodni najavi na telefonsko stevilko zdruzenja
040240 950.

Svoje programe in druge aktivnosti pa zdruZenje izvaja tudi v drugih krajih
Slovenije. Pomembna pri komunikaciji in informiranju bolnikov, svojcey,
SirSe ter strokovne javnosti je spletna stran zdruzenja
http:/www.limfom-levkemija.org/, aktivni pa smo tudi na socialnem
omrezju Facebook, kjer upravljamo skupino Skupaj na poti do zdravja ter
osebni profil Limfom Levkemija.




Posvetovalnica s strokovnjakom bolnikom in svojcem omogoca, da se v
pozitivnem in intimnem okolju pisarne Zdruzenja L&L ter v krogu majhne
skupine udelezencev pogovorijo z zdravnikom, se poglobljeno informirajo
in posvetujejo o vseh odprtih vprasanjih in morebitnih strahovih. V tem
varnem okolju pa lahko izvedo tudi vse tisto, kar so morda pozabili vprasati
zdravnika v ordinaciji ali na oddelku. Posvet traja dve uri, za¢ne pa se s
kratkim uvodnim predavanjem zdravnika. Prav tako se lahko v okviru
taksne posvetovalnice, ob strokovni podpori, posvetujejo tudi bolniki

in svojci med seboj. Medsebojna izmenjava izkusenj lahko pripomore k
bolj kakovostnemu zdravljenju in okrevanju. Prednost Posvetovalnice

s strokovnjakom je oseben pristop, naravnan na potrebe udelezencev
posamezne posvetovalnice.

UdeleZba na delavnici je brezplaéna. Delavnica je na voljo ¢lanom
Zdruzenja L&L kot tudi tistim, ki niso ¢lani ZdruZzenja L&L.

Informacije o terminih posvetovalnic in strokovnjakih, ki bodo vodili
posamezno posvetovalnico, si preberite na spletni strani
www.limfom-levkemija.org ali preverite po telefonu na telefonski Stevilki
040240 950.

V procesu zdravljenja je pomembno, da bolnik ¢im bolje sodeluje s

svojim zdravnikom. Zato potrebuje poljudne, vendar sveze in strokovne
informacije o svoji bolezni in moznostih zdravljenja. Toda zdravniki imajo
pogosto skopo odmerjen ¢as za pogovor z bolniki. Zato smo na pobudo
bolnikov in v sodelovanju s slovenskimi zdravniki ter drugimi zdravstvenimi
strokovnjaki izdali ve¢ razli¢nih vodnikov za bolnike:

* Vodnik za bolnike z ne-Hodgkinovim limfomom,

* Vodnik za bolnike s Hodgkinovim limfomom,

* Vodnik za bolnike s kroni¢no limfocitno levkemijo,

* Vodnik za bolnike s kroni¢no mieloi¢no levkemijo,

* knjizico Pogosta vprasanja v zvezi s PCR, kartico MOJ PCR ter
zgibanko Pot do optimalnega odgovora pri KML, za bolnike s kroni¢no
mieloi¢no levkemijo,

* Vodnik za bolnike z mielodisplasti¢nim sindromom,

* knjizico Nevtropenija,

* Vodnik za bolnike z diseminiranim plazmocitomom,

* knjizico Pozne posledice po zdravljenju limfomouv.



Vodnike za bolnike so poleg bolnikov in svojcev dobro sprejeli tudi
zdravniki specialisti ter zdravniki druzinske medicine, in sicer kot dopolnilo
ter pomoc¢ pri pogovoru z bolniki. Poudariti pa moramo, da te knjizZice ne
morejo in ne smejo nadomestiti pogovora z zdravnikom!

Za vodnike povprasajte v specialisti¢ni ambulanti oziroma na bolniskem
oddelku v UKC Ljubljana, na Onkoloskem institutu Ljubljana, v UKC
Maribor in v splo$nih bolnisnicah v Celju, Slovenj Gradcu, Murski Soboti,
Novem mestu, Izoli in Novi Gorici.

Vodnike lahko dobite tudi v pisarni Zdruzenja L&L ali jih narodite v tiskani
ali elektronski obliki preko spletnega obrazca na spletni strani zdruzenja
www.limfom-levkemija.org ali po elektronski posti
limfom.levkemija@gmail.com ali po telefonu 040 240 950.

Za obvescanje o tem, kaj Zdruzenje L&L ponuja bolnikom in njihovim
najblizjim, smo pripravili informacijska stojala, table in plakate ter jih
namestili v ¢akalnice, dnevne bolnisnice in na bolniSke oddelke po vsej
Sloveniji, kjer se zdravijo bolniki z imfomom, levkemijo, s plazmocitomom,
z mielodisplasti¢nim sindromom in drugimi krvnimi boleznimi.

INFO tocke L&L boste opazili v ¢akalnicah hemato-onkoloskih oddelkov
in ambulant v Ljubljani, Mariboru, Celju, Murski Soboti, Slovenj Gradcu,
Novem mestu, Novi Gorici in Izoli.

Spletna stran ponuja kontaktne podatke, informacije o boleznih, njihovem
odkrivanju in zdravljenju ter informacije o zdruzenju in njegovemu
delovanju. Na spletni strani so tudi spletni obrazci, preko katerih uporabnik
strani lahko naroci brezpla¢ne elektronske publikacije o boleznih in
zdravljenju ali zastavi vprasanje strokovnjaku s podrocja hematologije,
onkologije in klini¢éne psihologije. Spletna stran nudi tudi dostop do treh
spletnih forumov (Limfom in levkemija, Kako Ziveti z rakom in Pravna
pomoc bonikom z rakom) na zdravstvenem portalu Med.Over.Net, ki jih
prostovoljno moderirajo in administrirajo ¢lani Zdruzenja L&L Kristina
Modic, Milena Remic in Jaka Cepec.

Internetni naslov: www.limfom-levkemija.org
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INTERNETNI FORUMI ZA KLEPET IN NASVET NA
www.med.over.net
Forumi:

* Limfom in levkemija

* Pravna pomoc¢ bolnikom z rakom

* Kako ziveti z rakom

Utrinek s foruma Pravna pomoc¢ bolnikom z rakom



Sodelujemo v Stevilnih evropskih projektih in osvesc¢evalnih 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. Aktivno —tudi z lastnimi predavaniji

in predstavitvami svojih projektov — sodelujemo na mednarodnih
konferencah za bolnike in strokovnjake, kjer redno pridobivamo
informacije o najsodobnejsih oblikah odkrivanja bolezni, novih zdravilih ali
oblikah zdravljenja, kar nam pomaga, da se v Sloveniji lahko kakovostno in
socasno z zahodno-evropskimi smernicami zavzemamo za najsodobnejsa
zdravljenja bolnikov s hemato-onkoloskimi boleznimi.

Zdruzenje L&L je clan mednarodnih organizacij drustev bolnikov:

* svetovne organizacije drustev bolnikov z imfomom: Lymphoma
Coalition (http:/www.lymphomacoalition.org/),

* mednarodne organizacije drustev bolnikov z diseminiranim
plazmocitomom: Myeloma Patient Europe
(http://www.mpeurope.org/),

* svetovne mreze organizacij bolnikov s kroni¢no mieloi¢no levkemijo

* CML Advocates Network (http:/www.cmladvocates.net/),

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

SLOVENSKO ZDRUZENJE BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMIJO,
L&L

Kontakt Zdruzenja L&L:

Telefon: +386 (0)40 240 950

Sedez: Povsetova ulica 37, SI-1000 Ljubljana
Pisarna: Dunajska cesta 106, SI-1000 Ljubljana
E-naslov: limfom.levkemija@gmail.com
Spletni naslov: www.limfom-levkemija.org

Delovanje Slovenskega zdruzenja bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L,
lahko, ¢e Zelite, podprete z donacijo na racun:

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
PovSetova ulica 37, 1000 Ljubljana
IBAN: SI56 0205 6025 6928 596



Vas zdravnik ali medicinska sestra v€asih uporabljata izraze, ki jih morda
ne razumete. Pri stvareh, o katerih niste prepricani, ju lahko vedno prosite
za pojasnilo. Za pomoc¢ pri razumevanju pa vam najpogostejSe izraze
razlagamo na tem mestu.

Agresiven: Opisuje hitro rastocilimfom.
Analgetik: Zdravilo proti bole¢inam.
Antiemetik: Zdravilo proti slabosti in bruhanju.
Antihistaminik: Zdravilo proti alergijam.

Antipiretik: Zdravilo proti vrocini; obicajno deluje tudi proti blazjim
bolecinam.

Benigen: |zraz opisuje tumor, ki ni rakav in ne povzroca vecjih zdravstvenih
tezav.

Bioloska zdravila: Zdravila, ki vklju€ujejo taréna zdravila in
imunomodulatorje. Tudi taréna zdravila lahko delujejo prek imunskih
mehanizmov.

Na podrodju zdravljenja limfomov so zaenkrat v uporabi predvsem
monoklonska protitelesa proti CD20, manj proti CD52, pa tudi zaviralci
kinaz, zaviralci proteasoma....

Biopsija: Postopek, pri katerem zdravnik z uporabo tanke ali debele igle
ali z operacijo iz vaSega telesa odvzame vzorec za citolosko (manjse
stevilo celic) ali histolosko preiskavo (obicajno je na voljo za pregled
celotna bezgavka, saj potrebuje patolog za izvid reprezentativni vzorec
prizadetega organa).

Citostatik: Je zdravilo, ki ubija rakave celice in deluje nespecifi¢no tudi na
zdrave celice. Uporablja se tudi beseda kemoterapija.

Citotoksicen: Tak, ki unicuje celice, na primer kemoterapija je
citotoksic¢na.

CHOP: Pogosta kombinirana kemoterapija za zdravljenje limfoma,
sestavljena iz vec citostatikov: ciklofosfamid, doksorubicin in vinkristin
vbrizgajo s tremilo€enimi injekcijami, prednizon pa bolnik jemlje v obliki
tablet.



CVP/COP: Pogosta kombinirana kemoterapija za zdravljenje limfoma, ki
vsebuje kombinacijo treh zdravil: ciklofosfamid, vinkristin in prednizon.

CT -racunalniSko tomografsko slikanje: Slikanje, s katerim vidimo
trodimenzionalne slike struktur v telesu; za dolocanje lokalizacij limfoma.

Difuzni limfom: Vrsta limfoma, kjer pod mikroskopom vidimo difuzno
razporeditev celic. Pri difuznih limfomih je bolj verjetno, da so agresivni.

Folikularni limfom: Vrsta limfoma, kjer so pod mikroskopom vidni folikli.
Pri folikularnih limfomih je bolj verjetno, da so pocasi rastoci oziroma
indolentni.

Hematolog: Zdravnik, ki je specializiran za diagnosticiranje in zdravljenje
krvnih bolezni.

Imunoterapija: Uporaba zdravil, ki delujejo prek imunskega sistema —
na primer uporaba monoklonskih protiteles, ki delujejo prek imunskih
mehanizmov (proti CD20 in proti CD52).

Indukcijsko zdravljenje: Prvo, zac¢etno zdravljenje.
Infuzija: Dajanje zdravila v Zilo.

Kemoterapija: Zdravila, ki unicijo rakave celice.
Limfadenopatija: Otekle, povecane bezgavke.
Limfocit: Vrsta belih krvnih celic.

Maligen: Tvorba, ki je rakasta, na primer maligni tumor, ki se v nasprotju z
benignim lahko razsiri v druge dele telesa.

Magnetno resonancno slikanje: Nacin, s katerim se naredijo slike tkiv

v telesu z uporabo moénih magnetnih polj. Lahko pokazZe precni prerez
delov telesa (podobno kot CT slikanje) in tudi vzdolZni prerez. Jasno lahko
prikaze mozgane, hrbtenjaco, sklepe in trebusno votlino.

Monoklonsko protitelo: Monoklonsko protitelo se izdela s pomocjo
rekombinantne tehnologije in je narejeno tako, da se pritrdi na dolo¢ene
strukture na zdravi ali tumorski celici. S tem lahko sproziimunske
mehanizme organizma, da unicijo z monoklonskim protitelesom oznac¢eno
tumorsko celico.

Napredovanje bolezni: Tumor ponovno zraste ali pa bolezen prizadene
vec predelov.

Odzivnost: Pove, da se limfom zmanjs$a z zdravljenjem.

Onkolog: Zdravnik, ki je specializiran za zdravljenje rakavih obolenj.



Opazuj in ¢akaj (watch and wait): Pristop k obvladovanju indolentnega
limfoma, ¢e ta ne povzroca tezav. Zdravnik bolnike redno naroca na
pregled v ambulantiin spremlja njegovo bolezen.

Patolog: Oseba, ki s pregledom vzorca tkiva pod mikroskopom postavi
diagnozo.

PET - pozitronska emisijska tomografija: Slikanje, pri katerem vam v
roko najprej vbrizgajo radioaktivno glukozo. Naprava PET lahko zazna
radioaktivnost, ko po krviin limfi potuje skozi vase telo. Celice limfoma
absorbirajo velike koli¢ine glukoze in tako slikanje PET pokaze, kje se
nahaja limfom. Na splosno se radioaktivna glukoza kopici v tkivih z
intenzivno presnovo (metabolizmom) —lahko tudi v celicah, ki sodelujejo v
vnetni reakciji.

Radiolog: Oseba, ki izvaja slikanja za diagnosticiranje NHL, na primer
rentgensko slikanje, UZ, CT slikanje, MRl in PET slikanje.

Radioterapevt: Zdravnik specialist za raka, ki nacrtuje in izvaja zdravljenje
z radioterapijo — obsevanjem.

Radioterapija: Zdravljenje bolezni z obsevanjem z ionizirajo¢imi Zarki.

Relaps (ponovitev bolezni): Kadar se znaki ali simptomi, povezani s
tumorjem, pojavijo po obdobju brez bolezni oziroma remisiji.

Remisija: Stanje po zdravljenju limfoma, v katerem tako tumor kot
simptomi limfoma izginejo.

Vzdrzevalno zdravljenje: Zdravljenje za bolnike, ki so v stanju remisije in
prejemajo zdravilo na daljSa ¢asovna obdobja, s ¢imer se skusa podaljsati
obdobje remisije.

Sistemska bolezen: Bolezen, ki prizadene celo telo. Limfom je sistemska
bolezen, ker bele krvne celice krozZijo po telesu v limfati¢nem sistemu, zato
niso prizadete le bezgavke.

Tumor: Spremenjeno tkivo v telesu, ki nastane zaradi nenadzorovanega ali
slabo nadzorovanega razmnozevanja celic. Tumor je lahko maligen (rakav)
ali benigen.

Ultrazvocno slikanje: Tehnika slikanja, ki uporablja ultrazvoéne valove

za zaznavanje struktur znotraj telesa. Ultrazvo¢&ni valovi imajo previsoko
frekvenco, da bi jih lahko sliSalo ¢lovesko uho. Uporabljamo ga za dolo¢anje
mesta, kjer se nahaja limfom.



Priiskanju nadaljnjih informacij si boste, ali pa si bodo vasi svojci, Zeleli
pomagati s svetovnim spletom. Ta je lahko zelo dober vir informacij,
vendar ne pozabite: podatki, ki jih boste nasli, naj vam bodo predvsem

za orientacijo, kot vir informacij, ki pajih je treba preveriti, preden jih
sprejmete za resni¢ne. Najbolje je, da se o stvareh, ki ste jih prebrali

na svetovnem spletu, a jih ne razumete popolnoma, pogovorite z
zdravnikom, ki vas zdravi. Gotovo vam bo lahko pojasnil veliko stvari in
podatkov. Naj informacije s svetovnega spleta ne nadomestijo pogovora z
vasim zdravnikom!

Ce boste zeleli poiskati informacije o NHL na svetovnem spletu, vpisite v
spletni brskalnik naslednje klju¢ne besede:

* ne-Hodgkinov limfom za podatke o NHL v slovenskem jeziku

* non-Hodgkin lymphoma za podatke o NHL v angleSkem jeziku,

* non-Hodgkin Lymphom za podatke o NHL v nemskem jeziku.

Informacij o NHL je na svetovnem spletu zelo veliko. Najvec jih je seveda
v angleskem jeziku, v drugih jezikih pa ob&utno manj. Kljub temu pa boste
lahko nasli vsaj nekaj osnovnih informacij v skoraj vsakem jeziku.

http:/www.leukemia-lymphoma.org
http:/www.cancer.org

Informacije na navedenih spletnih naslovih so v angleskem jeziku in so
veckrat na leto posodobljene, tako da vam nudijo sveze informacije

tudi o novih nacinih odkrivanja in zdravljenja. Pri prebiranju pa je treba
upostevati, da je vsebina nastala v ZDA ter da vsi napotki in nasveti
bolnikom morda niso uporabni in primerni v slovenskem okolju. Vsekakor
so te vsebine le informativne in ne morejo nadomestiti pogovora z vasim
zdravnikom.



Z upostevanjem ameriskega izvora informacij pa lahko v teh virih vendarle
najdete Stevilne odgovore na vprasanja, povezana z NHL, z zdravljenjem
in z izzivi pri zivljenju s to boleznijo. V nadaljevanju je zapisanih nekaj
primerov.

Veliko ljudi zanima, kaj naj vprasajo svojega zdravnika. Temu so namenjeni
tudi spletni vodniki za zdravstvena vprasanja v angleSkem jeziku, ki jih
lahko natisnete. Oglejte si spletno stran www.LLS.org/whattoask in
izberite Vodniki za zdravstvena vprasanja (Healthcare Question Guides).

Na spletni strani www.LLS.org/freematerials si lahko ogledate, natisnete
ali narocite razli¢ne knjizice v angleSkem jeziku, ki bi vas morda zanimale.
Naj omenimo le nekaj naslovov:

¢ Razumevanje laboratorijskih in drugih preiskav;

¢ Razumevanje zdravljenja z zdravili in spopadanje z nezelenimi ucinki;

* Presaditev krvi in krvotvornih mati¢nih celic kostnega mozga;

¢ Razumevanje klini¢nih raziskav o krvnih rakih.

Vec o tem, kaj lahko pri¢akujete in kako se lahko naucite zZiveti s strahomin
negotovostjo, da se bo rak ponovil, lahko preberete v knjizici AmeriSkega
zdruZenja za boj proti raku: Zivljenje v negotovosti: Strah pred ponovitvijo
raka (Living With Uncertainty: The Fear of Cancer Recurrence). Dokument
najdete na spletni strani tega zdruzenja: http:/www.cancer.org.

Ceprav si nihée ne Zeli, da bi se mu rak ponovil, ta moznost vedno obstaja.
Ce se vam bo to zgodilo, boste na spletni strani http:/www.cancer.org
nasli v knjizici Ko se rak vrne: Ponoven pojav raka (When Your Cancer
Comes Back: Cancer Recurrence) podatke o tem, kako se spopasti s to
fazo svojega zdravljenja.




#najboljsanovica

»Poceni sem
se zmazal.«

Rok Justin,

Burkittov limfom

»Zdravnik mije dal listek zimenom in me takoj poslal napre;.
Sel sem v sosednjo stavbo k zdravnici, ki je bila kasneje moja
onkologinja. Pogledala je diagnozo in me narocila na operacijo
¢ez 3 dni. Tam so mi operirali bezgavko in jo analizirali ter
ugotovili, daimam nek drug limfom. Ko se je rana zacelila, je
sledila kemoterapija.«

»Ko sem slisal za diagnozo, mi je v usesih odzvanjala le beseda rak. Bil

sem Sokiran. Izambulante sem odsel naravnost na klopco za Onkoloskim
inStitutom in sedel pod drevo. Vtisi so bili tako moc¢ni, da se Se danes
spomnim tega prizora. Vsak list sem si zapomnil, vsako vejo, raco, ki je bila
v vodi... Na sreco to niso bili zadnji listi, ne zadnje race, ki sem jih v Zivljenju
opazoval. A tega takrat nisem vedel. Tam sem sedel in se spraseval: »A to
je zdajto?«

Ko sem prisel k sebi, sem zgrabil mobilnik ter vsej druziniin prijateljem
poslal sporocilo z diagnozo. Preprosto zato, da me ne bi vsak posebej
spraseval, kako sem opravil, kaj se je zgodilo...

Vse skupaj se je za¢elo nekega jutra, ko sem med britjem na vratu
opazil bunkico v velikosti Zogice za namizni tenis. Pricakoval sem, da



bo izginila. Pa ni. Zdravnika sem obiskal le po prigovarjanju domacih.
Osebna zdravnica me je najprej poslala k zobozdravniku, ki me je pregledal
in ugotovil, da oteklina ni posledica obolenja zob. Vrnil sem se k svoji
zdravnici, ki me je napotila na Onkoloski institut. Tam so me punktirali

in me ponovno narodili. Ko sem ¢ez teden dni stopil vambulanto po
rezultate, mije zdravnik predlagal, naj raje sedem. Limfom. Tisti trenutek
nisem vedel, kaj to pomeni, kaj se dogaja.. Je to smrtna obsodba? Res pa
je, da tudi nisem Zelel vedeti ni¢ drugega kot le, aliimam kaj moZnosti ali
naj kar vrzem pusko v koruzo. Po poslanem sporocilu sem prejel veliko
klicev in spodbudnih besed. Spoznal sem, da je boj z boleznijo edina
smiselna stvar, ki mi preostane.

Cez teden dni sem imel operacijo in potem ve¢ ciklov kemoterapij.
Pravzaprav sem se zelo poceniizmazal, saj je bila moja oblika limfoma
izjemno hitra in agresivna. Brez zdravljenja bi se v nekaj mesecih poslovil.
Namesto tega sem naslednjih Sest mesecev skoraj ves ¢as prezivel v
bolnisniciin ¢akal dobre novice.

Kon¢no je napocil tako tezko pri¢akovani trenutek. Ko so mi sporocili, da
je zdravljenje zaklju¢eno, me je obsel ob¢utek svobode. Dvomov je bilo
konec, pocutil sem se spet celega, pripravljen na vse. Na vse, kar bi Ze prej
lahko, pa nisem. A lahko zdaj spet. Vse, éemur sem se odpovedoval, je
tisti trenutek stalo pred mano in se zdelo mogoce. To je nepredstavljivo
olajsanje! Ko je ¢lovek bolan, ima le en cilj, vse ostalo je postranskega
pomena. Ko tega doseze, se mu odpre ves svet!

Odtlej je minilo devet let. Se mi je spremenilo Zivljenje? Jain ne. Za
doloc¢ene stvari sem ugotovil, da so mivSec¢ natancno take, kot so. Te sem
pustil pri miru. Spoznal sem, da nekatere druge stvari pogreSam, te sem
sprejel v svoje Zivljenje. Spet s tretjimi re¢mi pa se $e vedno vsakodnevno
malo pretepam.

Kar je odtlej res drugace, je dozivljanje sveta. Vse dozivljam boljintenzivno.
Tudi stvari, ki so se mi prej zdele nesmiselne. Dejstvo pa je, da intenzivnost
s¢asoma zbledi. Zato se z mislimi ob¢asno namenoma prestavim v tisti
¢as v bolnisnico, da lahko potem vse spet doZivljam bolj polno in zivo.«

Pogovor z Rokom Justinom si lahko ogledate na spletni strani
www.najboljsanovica.si, kjer so objavijene tudi druge zgodbe bolnikov s
krvnimi raki.




#na% oljsanovica

»Ne sto, tisoc

odstotkov sem
spremenila
zivljenje.«

Zdenka Izlakar,
Ne-Hodgkinov limfom

»Bile so mi pomembne male stvari v Zivljenju, ki jih prej nisem
videla. Zacela sem bolj kakovostno Ziveti. Prej se mije vedno
nekam mudilo, potem pa sem si vzela ¢as za drobne stvari.«

»Dobro se spomnim trenutka, ko so mi postavili diagnozo. Vse skupaj se

je zacelo z visoko vroc€ino, kasljem, ote¢enimi bezgavkamiin potenjem.
Stara sem bila 45 let in mislila sem, da prehajam v menopavzo. Odpravila
sem se h ginekologinji, ki me je napotila k splo$ni zdravnici, ta pa k
hematologu. Punktirali so bezgavko, mi odvzeli kostni mozeg in postavili
diagnozo: IV. stadij ne-hodgkinovega limfoma. Za ne-hodgkinov limfom
sem sliSala prvi¢ v zivljenju. Bolezen je kroni¢na in se ponavlja. Zame je bilo
v tistem hipu najpomembnejSe vprasanje: ali se s tem rakom prezivi? Ker
mi je zdravnica odgovorila, da je prezivetje s to boleznijo 5-7 let, sem si
rekla: »Joj, le Se dve leti in sin bo koncal srednjo Solo. Doc¢akala bom!«. A se
je nadaljevalo, kon¢al je srednjo in potem visjo Solo... Takrat mi je bilo tezko,
a sem sirekla, kolikor ¢asa bo, pa bo! Svojo energijo sem potrebovala za
bliznje, ki so bili zelo zaskrbljeni.

Bolezen ¢loveka resni¢no spremeni. Pomembne postanejo majhne
stvari. Spomnim se svoje prve kemoterapije. Bilo je pozimi in zunaj se je
slidalo pticje petje. Pred hiSo imamo dve ptigji hisici, ki ju prej nisem nikoli
opazovala. Takrat pa. S takim veseljem sem Stela ptice, ki so prihajale po



hrano. To so malenkosti, ki prej bezijo mimo ¢loveka. V nekem trenutku
ugotovis, da te lahko nekaj, kar te je prej bremenilo, tako zelo osredi.
Spomnim se iskrene srece, ko sem po koncani kemoterapiji lahko spet
prvi¢ sama posesala stanovanje. KakSno veselje! Spomnim se tudi prvega
pospravljanja kopalnice po kemoterapiji. Kaksen uzitek! Tega si nekdo, ki
tega ni dozivel, ne more predstavljati.

In potem so prisli prvi rezultati, zdravljenje je prijelo. »O super, zdajimam
pet, Sest let mirq, sireces in Zivis dalje. A tokrat bolj umirjeno. Zacela sem
kvackati, izdelovati gobeline, se ukvarjati z veliko stvarmi, ki me polnijo.
Ko se je bolezen ponovila, sem jo sprejela. Bolj sem bila pripravljena,
postopek sem poznala, ni mi bil tuj kot prvi¢. Spet sem imela v mislih, da
bo uspelo in uspelo je. Dejansko se zgodi tisto, kar pri¢akujes. Zato pravim,
da je volja tri Cetrt zdravja. Vse je odvisno od nas, zjutraj se moramo
zbuditi nasmejani, Zivljenje simoramo narediti lepo. Vse je odvisno od
odlo¢itve, kako ga bomo sprejeli. Zivljenje je zmaga, zato ga ne grenimo
drug drugemu. Tistih par uric, ko smo na Zemlji, je pa res dobro, da si jih
naredimo lepel«

Pogovor z Zdenko Izlakar silahko ogledate na spletni strani
www.najboljsanovica.si, kjer so objavijene tudi druge zgodbe bolnikov s
krvnimi raki.
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nVedno se je
treba boriti.
Vedno.«

Simon Surey,
Ne-Hodgkinov limfom

»Vse je odvisno od tega, na kaksen nacin sprejmes bolezen
in na kaksen nacin si se pripravljen boriti. Ampak poskusiti je
vedno treba. Nikoli se ne smes pustiti.«

»Nikoli si ne bi mislil, da bi se milahko kaj takega zgodilo. Ve¢ mesecev sem
imel netipi¢ne simptome. Zacelo se je s kasljanjem, ki ni in ni prenehalo.
Zato me je zdravnica poslala na rentgen pljué. Bilo je okoli 18:30 isti dan, ko
me je poklicala in me prosila, naj pridem nazaj v ordinacijo. Ko sem prisel, je
polozila svoje roke na moje in mi povedala, da so v plju¢ih nasli neko senco,
ki je kar velika in da to ni v redu. Sumila je limfom, a ga ni mogla potrditi.

Po Soku ob diagnozi sem dolgo upal, da to nires. Da se to ni zgodilo meni.
Poklical sem deset ljudi in odpovedal sestanke za naslednje dni. StarSev pa
nisem dobil. Ko sta me konéno poklicala nazaj, smo se skupaj odpravili v
bolnico. Tam so mi naredili punkcijo in ¢ez Stiri ali pet dni sem tudi uradno
izvedel za tip moje bolezni. Ze med &akanjem na analizo punkcije sem
naredil obseZno raziskavo o tej bolezni. Ce sem ¢&isto iskren, sem upal, da
imam to diagnozo, saj ima po vseh Studijah in raziskavah visoko stopnjo
ozdravljivosti. Nato sem se osredotocil samo Se na to, kaj vse me Se Caka.

Kljub temu, da sem se bolezni lotil zelo pragmati¢no, sem potreboval
kar dolgo ¢asa za sprijaznjenje, da ji ne morem ubezati. Potem sem vso



svojo moc¢ usmeril v to, da bi se lahko boril z boleznijo in ji pokazal, da sem
mocnejsi. Ogromno sem bral in Ze naslednji dan sem poklical zdruzenje
bolnikov s podobno boleznijo. Morate vedeti, da ko v iskalnik vtipkas »rak«,
dobis na tiso¢e zadetkov in hitro si zgradis napa¢no zgodbo. Zato se mi zdi
podpora taksnih zdruzenj klju¢na. Ko so mi povedali, kaj me ¢aka, sem si
za¢rtal male korake in se jih skusal drzati. Ceprav je bilo vmes zelo tezko.
Najhuje je, ko 14 ur lezi$ z glavo navzdol, v telo ti tecejo zdravila, ti pa se ne
mores niti premakniti. To je treba do konca pretrpeti.

Bili pa so tudi trenutki, ko sem bil vesel, da se mi je to zgodilo. Ker se mi
zdi, da danes drugace gledam na Zivljenje. Da uzivam ta trenutek in znam
ceniti Zivljenje, ki je pred mano. Za malenkosti se ne obremenjujem veg,
trudim se biti dober do drugih, v njih videti dobro in predvsem skrbim, da
imam pred seboj nek cilj. Tudi bolezen sem skusal vzeti kot cilj, kiga bom
premagal, kjer bom uspesSen in sem pripravljen narediti vse, da ga uspesno
premagam.

Velik del bolezni so tudi ¢ustva. Po mojem mnenju moras ¢ustva obvezno
sprostiti. Ne sme te biti sram se nasmejati, zjokati ali hoditi okoli brez las.
Jaz sem si najbolj dal duska, ko sem Sel po lasuljo. Seveda sem siizbral
najdrazjo, saj sem se hotel ¢im bolj stopiti zmnozico. Ko sem ji jo nadel,
je bilo pod njo tako vroce, da sem si jo takoj snel. Niti tri minute je nisem
mogel nositi. Ko se mije glava zacela znojiti, je kar teklo po vratu... Od
tistega trenutka naprej se s tem sploh nisem ve¢ obremenjeval. Ja, jaz
sem, in raka imam. Pa kaj potem?

Bolezen spremeni vsakega ¢loveka. Vse je odvisno, na kakSen nacin
sprejmes bolezen in na kaksen nacin si se pripravljen boriti. Ampak
poskusiti je vedno treba.

Vedno se je treba boriti.
Vedno.
Nikoli se ne smes pustiti.«

Pogovor s Simonom Surevem si lahko ogledate na spletni strani
www.najboljsanovica.si, kjer so objavijene tudi druge zgodbe bolnikov s
krvnimi raki.




Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L

SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMUO

Vsebina vodnika je skladno z dovoljenjem avtorja povzeta in prevedena
s spletne strani www.lymphomalife.net ter pregledana in dopolnjena s
strokovnimi prispevki priznanih slovenskih zdravstvenih strokovnjakov.

Pri pripravi vodnika so sodelovali:

Strokovni pregled in vsebinske dopolnitve:

Izr. prof. dr. Barbara JezerSek Novakovic, dr med., spec. internistka,
spec. internisti¢ne onkologije

vodja Oddelka za zdravljenje malignih limfomov na OnkoloSkem institutu
Ljubljana in vodja tima za maligne limfome na OnkoloSkem institutu
Ljubljana

Strokovni prispevek o napredku v boju proti NHL:
Mag. Tanja Juznié Setina, dr. med., spec. internistka / onkologinja
Oddelek za limfome, Onkoloski institut Ljubljana

Strokovni prispevek o zdravljenju limfoproliferativnih bolezni s presaditvijo
krvotvornih matiénih celic:

Izr. prof. dr. Samo Zver, dr. med., specialist internist / hematolog

Klini¢ni oddelek za hematologijo, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Strokovni prispevek o ohranjanju plodnosti pri onkoloskih bolnikih:
prof. dr. Eda Bokal Vrtac¢nik, dr. med., spec. gin. in porodnistva
predstojnica Klini¢nega oddelka za reprodukcijo Ginekoloske klinike,
Univerzitetni klinié¢ni center Ljubljana

Vesna Salamun, dr. med., spec. gin. in porodnistva
Klini¢ni oddelek za reprodukcijo Ginekoloske klinike, Univerzitetni klini¢ni
center Ljubljana

Strokovni prispevek o psiholoski podpori bolniku z rakom:
Andreja Cirila Skufca Smrdel, uni. dipl. psih.
oddelek Psihoonkologije, Onkoloski institut Ljubljana



Strokovni prispevek o prehrani bolnika z rakom:
Denis Mlakar-Mastnak, dipl. med. sestra, spec. klinicne dietetike
Onkoloski institut Ljubljana

Posodobljeno izdajo uredila:
Brina Zagar

Prevodi besedil:
Sinja Leskovec

Jezikovni pregled:
Sinja Leskovec in Milena Marki¢

Oblikovanje in tehniéni prelom vodnika:
Robert Mikli¢ Koren

Tisk: SCHWARZ PRINT, tiskarska dejavnost, d.o.o.,
Koprska ulica 106D, 1000 Ljubljana
Stevilo izvodov: 1000

PRVA IZDAJA: Ljubljana, 2010

POSODOBLJENA I1ZDAJA: Ljubljana, 2016
PUBLIKACIJA JE BREZPLACNA



Izid vodnika so omogodili:

Roche farmacevstka druzba d.o.o.,
Vodovodna 109, 1000 Ljubljana

Medicopharmacia, d.o.o.
Verovskova ulica 72, 1000 Ljubljana

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

o
janssen )'

SERVIER Pharma, d.o.o.
PodmilS¢akova ulica 24, 1000 Ljubljana

¥ =

—= SERVIER

Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v
republiki Sloveniji

FUNDACIIA ZA
FINANCIRANJE
INVALIOSKIH IV
HUMANITARNIH
ORGANIZACI
VREPUBLIKI
SLOVENII

Programe in delovanje sofinancira FIHO. StaliS¢a organizacije ne izraZajo stalis¢ FIHO.



Ce zelite prispevati k podpori bolnikom z limfomom, levkemijo,
plazmocitomom, MDS in drugimi krvnimi boleznimi, ki jo nudi Zdruzenje
L&L s svojimi Stevilnimi dejavnostmi za bolnike, vas vabimo, da namenite
del dohodnine v ta namen. Davéna zakonodaja omogo¢a fizi¢nim osebam
(zavezanci) razporeditev 0,5 % svoje dohodnine v splosno koristen namen.
Zavezanci so osebe, ki pri¢akujejo, da bodo prejeli informativniizracun
dohodnine. Namenitev vas nic¢ ne stane, saj sicer sredstva ostanejo

v drzavnem prorac¢unu, lahko pa pomembno pomaga pri financiranju
splosno koristnih dejavnosti, ki jih izberete vi.

Dohodnino namenite tako, daizpolnite obrazec v prilogi ter ga oddate po
posti na naslov, Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo,
L&L, Dunajska 106, 1000 Ljubljana, v zdruzenju pa bomo poskrbeli, da ga
bomo posredovali naprej na Davéno upravo RS. Obrazec lahko oddate tudi
preko spletne aplikacije eDavki ali pisno ali ustno na zapisnik pri davénem
uradu. Ve¢ informacij lahko dobite na nasi telefonski Stevilki 040 240 950.
Lepo povabljeni k namenitvi dohodnine.



PODATKI O DAVENEM ZAVEZANCU:

Dav¢ni zavezanec

Ime in priimek oziroma naziv

Podatki o bivalis¢u

Naselje, ulica, hisna Stevilka

PosStnastevika ___ Imeposte

snsmsen LI

Pristojni davéni urad, izpostava

ZAHTEVA
za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime oziroma naziv upravi¢enca Dav¢na Stevilka upravicenca Odstotek (%)
Slovensko zdruzenje
bolnikov z limfomom in @ @ @ @ @ @ @ 0,5
levkemijo, L&L

V/na ,dne

Podpis zavezanca/ke







° ° ogo
18 zgodb, isti cilj:
s pogumom, optimizimom in prvocasnim prepoznavanjem
simptomov premagati tezko bolezen

Preveri
simptome

#najboljsanovica .
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PRIDRUZITE SE NAM, SKUPAJ SMO MOCNEJSI!

PRISTOPNA IZJAVA

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

JGL

s

|

_ Ime in Priimek

I SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMLIO

e

\_ Datuminkraj rojstva*

e

L Kraj/ ulica in Stevilka*

e

L Postna Stevilka in posta*

i gk
_ Datum in podpis

e ~N Slovensko zdruzenje
bolnikov z limfomom in
levkemijo, L&L, se obvezuje,

\_Telefonska st. ) dabo pridobljene osebne

s =  podatke uporabljaloin
varovalo v skladu z Zakonom

E-posta o varstvu osebnih podatkov

\ ~ (ZVOP-1-UPBL, Ur.L.RS,

( 7\ §t.94/2007)in v skladu
s pravilnikom drustva o

L Zaposlenv ) varstvu osebnih podatkov.

S prijavo ¢lan soglasa z

( R uporabo svojih osebnih
podatkov za namene

\_ Vrsta bolezni ) delovanja ZdruZenja L&L.

s ~  Clanima kadar koli pravico

zahtevati prenehanje
obvescanja ali prenehanje
_/  ¢&lanstva.

V zdruzenje pristopam kot (ustrezno obkrozi):

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

Ce se gorniji 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)

Prosimo, da podpisano
pristopno izjavo posljete
na naslov ZdruzZenja:

L&L SLOVENSKO
ZDRUZENJE BOLNIKOV Z
LIMFOMOM IN LEVKEMIJO
Dunajska cesta 106

1000 Ljubljana

T+386 (0)40 240 950
limfom.levkemija@gmail.com
www.limfom-levkemija.org

A.oce B.mati C.zakonitiskrbnik
. v

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










Vodnik za bolnike

NE-HODGKINOV
LIMFOM

JGL

SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMUO

SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN
LEVKEMIJO, L&L

Sedez: Povsetova ulica 37,
1000 Ljubljana

Pisarna: Dunajska cesta 106,
SI-1000 Ljubljana

Telefon pisarna:
+386(0)40 240950

limfom.levkemija@gmail.com
www.limfom-levkemija.org




