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pri deklicah, dekletih in mladih
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levkemijo, L&L



Ohranjanje plodnosti je pomemben del celostne obravnave bolnice ali bolnika
z limfomom, levkemijo, plazmocitomom ali drugo obliko krvnega raka, ki je v
rodni dobi. Vse vec je mlajsih bolnikov, zato je pomembno, da se o moZnosti
ohranjanja plodnosti seznanijo Ze ob diagnozi in pred zdravijenjem. Zavedati
se je potrebno, da nekatere oblike kemoterapije, obsevanja ter zdravljenja

s presaditvijo krvotvornih matic¢nih celic povzrocijo trajno neplodnost.
Pomembno je, da se bolniki o tem pogovorijo s svojim onkologom ali
hematologom, in ée ¢asovni razpored zdravijenja ter bolnikovo zdravstveno
stanje to dovoljuje, tudi shranijo spolne celice. Privecini ozdravljenih bolnikov,
ki Se nimajo svoje druzine, se po uspesnem zdravljenju pojavi Zelja po
starsevstvu. Takrat je pomembno, da moznosti obstajajo. Ce bolnik zaradi
razli¢nih razlogov svojih spolnih celic nima shranjenih, pa Se vedno obstaja
moznost starsSevstva s pomocjo oploditve z biomedicinsko pomocjo z
darovano spolno celico ali pa posvojitev otroka.

V Slovenskem zdruzZenju bolnikov z limfomom in levkemijo, L & L, se zaradi
razli¢nih izkusenj nasih mlajsih ¢lanov zavedamo pomena ohranjanja
plodnosti, zato smo prosili strokovnjakinji Kliniénega oddelka za reprodukcijo
UKC Ljubljana za pomoc¢ pri vsebini te informativne knjiZice, kjer boste
spoznali klini¢no pot bolnika od postavitve diagnoze do morebitne shranitve
spolnih celic. Izvedeli boste tudi, kje dobiti dodatne informacije o postopku
shranitve in kakSne so moznosti za starSevstvo v primeru neplodnosti ter
sprico dejstva, da spolne celice niso bile shranjene.

Kristina Modic
Izvrsna direktorica
Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L



Dolo¢ena onkolo$ka obolenja lahko prizadenejo tudi mlade ljudi. Za
njihovo zdravljenje so potrebni kemoterapevtiki, ki delujejo Skodljivo na
hitro rastoce celice, kot so semencice in jajéne celice in tako zmanjsujejo
nadaljnje plodne moznosti. Zdravniki lahko poleg sodobnega onkoloskega
zdravljenja, ki pomembno izboljsa njihovo prezivetje, ponudimo tudi
razli¢cne nacine hranjenja genetskega materiala. Na Kliniénem oddelku za
reprodukcijo Ginekoloske klinike v Ljubljani hranimo genetski material
onkoloskih bolnic z zamrzovanjem zarodkov, jajénih celic in tkiva jajénika,
pri bolnikih pa ve¢inoma z zamrzovanjem semena. Dejavnost shranjevanja
genetskega materiala se je zacela Ze leta 1977, ko smo zaceli s
shranjevanjem prvih vzorcev semena pri moskih. Leta 2001 smo zamrznili
prve zarodke onkolo$ke bolnice, leta 2003 prve jajéne celice in leta 2005
prvo tkivo jajénika. Zdravnik, ki je v diagnosti¢nem postopku ali bo zdravil
onkolosko bolnico (onkolog, hematolog, kirurg, ginekolog, osebni zdravnik,
pediater), poklice koordinatorja na Klinicnem oddelku za reprodukcijo in se
dogovori za konzilij v naslednjih 24 urah.

Ce vas le¢eci onkolog ali hematolog s tem ne seznani pred samim
zdravljenjem, vam priporo¢amo, da vprasanje o vplivu onkoloskega
zdravljenja na plodno sposobnost izpostavite sami. V primeru
mladoletnih bolnikov naj se s to tematiko seznanijo starsi ali skrbniki.

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

s starostjo vsako leto manjsa. Onkolosko zdravljenje dodatno znizuje
Stevilo jajénih celic v jajéniku ter slabsa njihovo kakovost. Stopnja kvarnega
vpliva na spolne celice je odvisna od vrste, kombinacije in trajanja
kemoterapevtskega in radioloSkega zdravljenja. Ce Zenska po onkoloskem
zdravljenju ohrani menstrualni ciklus, to Se ne pomeni, da je ohranjena

tudi njena plodna sposobnost. Zato je iziemmno pomembno, da je pri
nacrtovanju onkoloskega zdravljenja bolnica v rodni dobi seznanjena s
posledicami zdravljenja, ki lahko vodijo v zmanjsano plodnost, v nekaterih
primerih pa tudi v popolno neplodnost.



Na Kliniénem oddelku za reprodukcijo Ginekoloske klinike UKC

Ljubljana smo skozi vec kot tridesetletno tradicijo postopkov oploditve

z biomedicinsko pomocjo razvili sistem pridobivanja in shranjevanja
genetskega materiala, ki tudi nekdanjim onkoloskim bolnicam omogoc¢a,
da nacrtujejo druzino. V preteklosti smo genetski material onkoloskih
bolnic shranjevalile ob¢asno. Od leta 2013 paimamo natan¢no dolocen
protokol, po katerem se v 24 urah po informaciji, da bo bolnica v plodni
dobi potrebovala onkolosko zdravljenje, sestane interdisciplinaren Konzilij
za hranjenje genetskega materiala, ki ga sestavljajo le¢eci zdravnik
(onkolog, hematolog, pediater, internist ...) in ginekolog. Na konziliju se
vsaka pacientka podrobno obravnava. UposStevata se diagnoza in prognoza
bolezni, zdravstveno stanje bolnice (sposobnost za postopek), predvideno
zdravljenje (nizko, srednje ali visoko tveganje za okvaro jaj¢nika),
prisotnost partnerja, morebiten vpliv nose¢nosti na osnovno bolezen,
morebiten vpliv osnovne bolezni na plod, ¢as, ki je na voljo, starost bolnice
in delovanje jaj¢nika. Konzilij predvidi najbolj optimalen nacin hranjenja
genetskega materiala. Pri spolno zrelih dekletih in mladih zenskah se
vecinoma odloci za pridobivanje in zamrzovanje jaj¢nih celic. Pri Zenskah v
stabilni partnerski zvezi lahko svetujemo tudi hranjenje zarodkov, vendar
se mora bolnica zavedati, da so nato zarodki skupna last nje in partnerja

in se v primeru razpada zveze ali morebitne smrti ne smejo uporabiti. V
nekaterih primerih (starost Zenske nad 38 let, nujno onkolosko zdravljenje,
slabo splosno zdravstveno stanje) konzilij postopke odsvetuje.

Po kon¢anem konziliju sledi pogovor z bolnico (in njenim partnerjem)

ali starsi (¢e gre za mladoletno osebo). Zelo pomembno je svetovanje

o vplivu onkoloskega zdravljenja na plodnost; predstavimo ji mozne
postopke, zaplete in uspesSnost postopkov ter se pogovorimo o vplivu teh
postopkov na onkolosko zdravljenje. Bolnica se po razmisleku odlo¢i, ali se
bo v razpoloZljive postopke vkljucila.

Ceprav se morda bolnica za shranjevanje genetskega materiala ne bi
odlodila, 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.

Da bi pridobili ¢im vec jajénih celic, bolnico stimuliramo s hormonskimi
zdravili. Najveckrat za¢nemo z dodajanjem zdravil v drugem dnevu
menstruacijskega cikla, lahko pa tudi v ostalih dneh menstruacijskega
cikla. Sam postopek je hiter in traja do Stirinajst dni. Odziv jaj¢nika na



zdravila kontroliramo z ultrazvoénimi preiskavami rodil. Ko so jajéni folikli
dovolj veliki, jih z aspiracijo pod kontrolo ultrazvoka posrkamo iz jajénika.
Jajéne celice nato zamrznemo ali pa oplodimo in zamrznemo zarodke
tretji ali peti dan po aspiraciji foliklov. Ko nam le¢eci onkolog ali hematolog
dovoli prenos zarodkoyv, jih odmrznemo in prenesemo nazaj po predhodni
pripravi sluznice maternice.

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 laparoskopskim pristopom
odvzamemo del ali cel jajénik. Za ta postopek potrebujemo le tri dni.
Skorja jaj¢nika se nareze na drobne trakce in zamrzne. Po ozdravljenju se
jihodmrzne in prisije na preostali jaj¢nik ali v malo medenico. Prva uspesna
presaditev in spontana zanositev ter rojstvo zdravega otroka po presaditvi
jajénika je bila objavljena Ze leta 2004, do sedaj pa se je na ta nacin rodilo
vec kot 60 otrok. Kljub vedno novim porocilom o rojstvu otrok iz tkiva
presajenega jaj¢nika uspesSnost postopka zaenkrat Se ni primerljiva z
zamrzovanjem zarodkov in jajénih celic in sodi med raziskovalne metode.
Zaradi eventualne moZnosti prenosa in ponovitve bolezni s presaditvijo
tkiva jajénika, v katerih so zasevki, je potrebno tkivo jajénika pred tem
pregledatiinizkljuciti prisotnost zasevkov. Presaditev tkiva jaj¢nika je
indicirana le pri bolnicah in boleznih, kjer je tveganje za zasevke majhno.

V primerih, ko je jajénik v obsevalnem polju, ga lahko zas¢itimo tako, da ga
s kirursko tehniko umaknemo s podroc¢ja obsevanja in ga tako obvarujemo
pred Skodljivim sevanjem. Kirurska prestavitev jaj¢nika iz male medenice
vsaj 3 cm iz zgornjega roba obsevalnega polja ohrani funkcijo jajénika

v 88,6 %, stopnja zanositve pa je 80 %, ¢e ostanejo rodila morfolosko
neprizadeta.

Postopek ne ohranja le plodnosti, temvec preprecuje tudi tezave, ki bi jih
povzrocila prezgodnja menopavza zaradi obsevanja.

Ne smemo pozabiti tudi na moznosti oploditve z darovano jaj¢no celico
ali posvojitve otroka. Postopka omogocata nekdanjim onkoloskim
bolnicam, ki so postale neplodne zaradi zdravljenja s kemoterapijo,
radioterapijo ali kirurSke odstranitve jaj¢nikov in nimajo shranjenega
genetskega materiala, da lahko dobijo otroka.



Hematoloski raki so tudi pri mladih moskih poleg raka testisov med
najpogostejsimi. Kljub dobrim mozZnostim za ozdravitev pa ostane pri
15-30% moskih, ki so imeli onkolosko zdravljenje, plodnost trajno ali
delno okrnjena, v dolo¢enih primerih pa kakovost semena poslabsa Ze
sama rakava bolezen. Na srec¢o so postopki pridobivanja in shranjevanja
genetskega materiala pri onkoloskih bolnikih enostavni, u¢inkovitiin

ze leta ustaljeni. Bolnik po posvetu z andrologom pred onkoloskim
zdravljenjem odda seme vecginoma z masturbacijo. Kakovost semena
(Stevilo in morfologija semencic) nato pregledamo v laboratoriju ter

ga zamrznemo v teko¢em dusiku. Tako seme je nato mozno uporabiti

v postopkih zunajtelesne oploditve $e mnoga leta po zamrzovanju. V
primeru, da je prisotnih manj semencic, se seme lahko zamrzuje veckrat.

Zgodnje seznanjanje bolnikov o moznosti zamrzovanja semena pred
onkoloskim zdravljenjem je klju¢nega pomena pri ohranjanju plodnosti
po ozdravljenju raka, zato v primeru, da vam ni ponujeno, sami
povprasajte svojega leCecega onkologa ali hematologa.

Zaradi vse bolj u¢inkovitega zdravljenja skrb za Zenske z rakom ni ve¢
usmerjena zgolj v ozdravljenje in prezivetje, temvec tudi v ohranitev
kakovosti Zivljenja in plodnosti. Pomemben premik je na podrocju
postopkov oploditve z biomedicinsko pomocjo, ki so varni, uspesniin
dostopni. Napredek v laboratorijskih tehnikah omogo¢a shranjevanje
zarodkov, jajénih celic in tudi tkiva jajénika, ki je Se vedno predmet raziskav.
Shranjeni genetski material omogoca Stevilnim Zenskam, pri katerih

so posledica zdravljenja akutna ali prezgodnja odpoved jajénikov ali pa
zgolj zmanj$ana rezerva jaj¢nika, po kon¢anem zdravljenju zanositev z
lastnimi spolnimi celicami. Za uspesnost in odlocitev o postopkih je nujno
sodelovanje onkologov, reproduktivnih ginekologov in embriologov, saj
moramo vsako indikacijo skrbno pretehtatiin se odlocati individualno.

Telefon: 01 522 60 61, dogovor za Konzilij za hranjenje genetskega
materiala na KO za reprodukcijo Ginekoloske klinike Ljubljana je mozZen
vsak delovni dan med 8.00in 14.00 uro



V Zdruzenju L&L povezujemo bolnike in nekdanje bolnike z limfomom,
levkemijo, diseminiranim plazmocitomom, mielodisplasti¢nim sindromom
in drugimi oblikami krvnih bolezni, svojce, prijatelje in zdravstvene
strokovnjake. Prizadevamo si za pravoc¢asno odkrivanje bolezni,
najsodobnejSe oblike odkrivanja in zdravljenja bolezni, celostno obravnavo
in oskrbo bolnika, za kakovostno zivljenje z boleznijo in po njej, za pomo¢
svojcem bolnikov ter za krepitev zdravja in zdrav nacin zivljenja. Clani
Zdruzenja L&L prihajamo iz vse Slovenije. Trenutno nas je priblizno 500.
Nase hemato-onkoloske bolezni ali bolezni nasih svojcev so razli¢ne,
izkusnje odkrivanja, zdravljenja in okrevanja po bolezni prav tako, zato si
lahko na srecanjih med seboj uspeSno pomagamo, bodrimo drug drugega,
si pomagamo nositi breme bolezni ter se skupaj veselimo dobrega pocutja
in kakovostnega zivljenja z boleznijo ali po njej. Uspeh Stevilnih projektov,
akcij in dogodkov za bolnike je povezan s skupnimi prizadevaniji aktivnih
¢lanov nasega zdruzenja, ki v svoje prostovoljno delo vlagajo svoje znanje
z razli¢nih podrocij, osebne izkusnje ali izkuSnje svojca z boleznijo, dobro
voljo in ¢ut do soc¢loveka.

Nase dejavnostiin projekti so namenjeni tako bolnikom v procesu
zdravljenja kot tistim, ki Ze okrevajo po bolezni ali so ze ozdravljeni, ter
njihovim svojcem. Izkusnje namrec¢ kazejo, da po uspesno zaklju¢enem
zdravljenju veliko nekdanjih bolnikov v Zdruzenju L&L Se vedno rado
pois¢e pomoc¢ in informacije, ki so povezane predvsem s tezavami, ki
jih lahko prinese agresivno zdravljenje in vklju¢evanje nazaj v socialno,
izobrazevalno ali delovno okolje.

V Zdruzenju L&L redno pripravljamo nove in brezplaéno razdeljujemo
informativne knjizice o boleznih in zdravljenju, organiziramo
posvetovalnice s strokovnjaki, osebna in skupinska sre¢anja, informativna
sre€anja, predavanja, delavnice in okrogle mize, izlete, vsako jesen
pripravimo nacionalno kampanjo ozaves$c¢anja in sodelujemo v
mednarodnih kampanjah, ko s pomocjo medijev ozaves¢amo o pomenu
zgodnjega odkrivanja bolezni in pravocasnega zdravljenja. Dobro in redno
sodelujemo z onkologi z OnkoloSkega inStituta Ljubljana ter s hematologi
iz vseh slovenskih bolnisnic, kjer se zdravijo hematoloski bolniki, in s
Stevilnimi strokovnjaki z drugih podrocij zdravstva. Nasa pomembna
naloga zadnjih let je bila spremljanje in spodbujanje izgradnje novega



Klini¢cnega oddelka za hematologijo UKC Ljubljana. Samostojnoin v
sodelovanju z drugimi organizacijami bolnikov si prizadevamo pozitivho
vplivati na slovensko zdravstveno politiko, da bi bila bolj prijazna do
bolnikov z rakom.

Vse, ki vas zanima ve¢ o nasih dejavnostih, vabimo, da si ogledate spletno
stran Zdruzenja L&L , ki ponuja pomembne
kontaktne podatke, osnovne informacije o boleznih, dejavnosti,
predstavlja publikacije, ki jih je izdalo zdruzenje, ter nudi dostop do

treh spletnih forumov na zdravstvenem portalu Med.Over.Net, ki jih
prostovoljno moderirajo ¢lani Zdruzenja L&L.

Obiscete nas lahko v pisarni zdruzenja na Dunajski c. 106 v Ljubljani, po
predhodni najavi na telefonsko Stevilko zdruZenja 040 240 950.

SLOVENSKO ZDRUZENJE BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMIJO, L&L
Telefon: +386 (0)40 240 950

Sedez: Povietova ulica 37, SI-1000 Ljubljana

Pisarna: Dunajska cesta 106, SI-1000 Ljubljana

E-naslov:

Spletni naslov:

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 nas
podprete z donacijo ali pa Zdruzenju L&L namenite del dohodnine v ta
namen, saj vas namenitev ni¢ ne stane.

Dohodnino namenite tako, da izpolnite 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.

Delovanje zdruzenja 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



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







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.







Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L

@ SLOVENSKO ZDRUZENJE
~\\DBOLNKOV Z LIMFOMOM IN LEVKEMUO

JEL

Pri pripravi knjiZice so sodelovali:

Avtorici vsebine o ohranjanju plodnosti pri bolnikih z limfomom, levkemijo
in drugimi krvnimi raki:

Prof. dr. Eda Bokal Vrtacnik, dr. med., spec. gin. in porodnistva,
predstojnica Klini¢nega oddelka za reprodukcijo Ginekoloske klinike,
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljanain

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

Uredila:
Kristina Modic

Jezikovni pregled:
Milena Marki¢

Oblikovanje in tehniéni prelom vodnika:
Robert Mikli¢ Koren

Izid knjizice je podprla:

Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v
republiki Sloveniji

FUNDACIIA ZA
FINANCIRANJE
INVALIDSKIH IV
HUMANITARNIH
ORGANIZACI/
VREPUBLIKI
SLOVENIS

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

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

PRVA IZDAJA: Ljubljana, december 2016
PUBLIKACIJA JE BREZPLACNA



OHRANJANJE
PLODNOSTI
PRI BOLNIKIH
ZLIMFOMOM,
LEVKEMIJO
IN DRUGIMI
KRVNIMI RAKI

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,
S1-1000 Ljubljana

Telefon pisarna:
+386(0)40 240950

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




