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Spostovani,

pred vami je vodnik za bolnike s Hodgkinovim limfomom (HL), ki ga je skupaj
z Onkoloskim institutom Ljubljana izdalo Slovensko zdruZenje bolnikov z
limfomom in levkemijo, L&L (ZdruZenje L&L).

Z vodnikom Zelimo tako bolnike kot svojce ¢im bolje seznaniti z najnovejsimi
spoznaniji o Hodgkinovem limfomu, njegovem odkrivanju, razjasniti osnove
bolezni, predstaviti nacine zdravljenja, ukrepe ob neZelenih stranskih ucinkih
zdravljenja s kemoterapijo, poskrbeti za dobro osveséenost o mozZnostih
ohranjanja plodnostiin moznih poznih posledicah zdravijenja, priblizati
zavedanje o pomenu psiholoske podpore bolniku in njegovim svojcem

ter ponuditipomoc ZdruZenja L&L. Z ozavescenostjo in pridobljenim
znanjem lahko bolnik pri zdravijenju bolezni Se bolj dejavno sodeluje s svojim
zdravnikom in s tem pomembno prispeva k doseganju konénega cilja vsakega
bolnika —k popolni ozdravitvi limfoma.

V vodnik so vkljucene bogate strokovne izkusnje slovenskih strokovnjakov s
podrocja onkologije, hematologije, ginekologije, psihologije in zdravstvene
nege. Pri nastajanju vodnika so sodelovali tudi nekdanji bolniki s Hodgkinovim
limfomom ter ¢lani ZdruZenja L&L, ki so vsebino pregledali, da bi bila le ta

¢im bolj razumljiva in pisana na koZo vam in vasim bliznjim. ZdruZenje L&L

Je na koncu vodnika dodalo osnovne informacije o tem, kje lahko najdete
dodatno pomoc - razlicne informacije, strokovne publikacije in ne nazadnje
razumevanje nekoga, ki je podobno izkusnjo Ze uspesno prebrodil.

Zelim vam uspesno zdravljenje, veliko pozitivne naravnanosti, poguma in
zaupanja v uspeh zdravljenja.

Kristina Modic
izvrina direktorica Slovenskega zdruZenja
bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
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Najlepsa hvala vsem ustvarjalcem vodnika

V Slovenskem zdruZenju bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, se
zahvaljujemo vsem, ki so s svojim znanjem, izkusnjami in osebno zavzetostjo
prispevali k izidu Vodnika za bolnike s Hodgkinovim limfomom.

Posebna zahvala gre prof. dr. Barbari Jezersek Novakovié, dr. med, ki je
avtorica vecine poglavij o odkrivanju in zdravljenju bolezni, hkrati je celoten
vodhnik tudi strokovno pregledala.

Zahvaljujemo se vsem zdravstvenim strokovnjakom, ki so prav tako sodelovali
pri nastajanju vodnika: prof. dr. Samu Zveru, dr. med., prof. dr. Edi Bokal
Vrrtacénik, dr. med., dr. Vesni §alamun, dr. med., doc. dr. Lorni Zadravec Zaletel,
dr. med., mag. Radki Tomsi¢ DemSar, dr. med., doc. dr. Nini Kovacevi¢, dr. med.,
Metki Zajc, dipl. med. sestri, Aleksandri Grbic¢, dipl. med. sestri, in mag. Andreji
Cirili Skufca Smrdel, univ. dipl. psihologinji.

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. Hvala Mateju Pecovniku, ¢lanu ZdruZenja L&L in nekdanjemu
bolniku s Hodgkinovim limfomom, ki je bil pripravljen z bralci deliti svojo
osebno izkusnjo zdravljenja in Zivljenja z limfomom.

Zahvala pa gre tudi gospodu Davidu OZuri, vodji Strokovne knjiznice za

onkologijo Onkoloskega instituta Ljubljana za strokovno pomoc priizdaji
vodnika ter podpornikom.

Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
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Uvod

Hodgkinov limfom, ki so ga neko¢& imenovali Hodgkinova bolezen, je

rak limfati¢nega sistema. Limfomi nastanejo zaradi nenadzorovanega
razmnoZevanja limfaticnih celic. Danes je znano, da Hodgkinov limfom izvira iz
limfocitov B, vendar ga od ostalih limfomov B lo¢ujemo zaradi histopatoloske
slike in kliniénega poteka. Natancen vzrok za maligno preobrazbo limfocitov B,
ki so v organizmu zadolzeni za tvorbo protiteles, sicer ni povsem jasen. Znano
Jje, da k razvoju nekaterih podtipov Hodgkinovega limfoma prispevata virusna
okuzba z Ebstein Barrovim virusom in oslabljen imunski sistem v povezavi z
razlicnimi avtoimunskimi obolenji, okuzbo z virusom HIV, presaditvijo organov
in podobno. Vedje tveganje za razvoj bolezniimajo bliznji sorodniki zbolelih

za Hodgkinovim limfomom, sicer pa kot za vse limfome tudi za Hodgkinovega
velja, da je izpostavljenost pesticidom pomemben dejavnik tveganja za razvoj
bolezni. Nekatere raziskave omenjajo moznost, da je Hodgkinov limfom
pogostejsi pri kadilcih.

Hodgkinov limfom je sicer precej redkejsi od Ne-hodgkinovega in predstavija
manj kot 10 % limfomov oziroma 0,3 % vseh rakavih obolenj. Obe skupini
limfomov se razlikujeta predvsem po histopatoloski sliki in klinicnem poteku.
Za Hodgkinov limfom je znacilna prisotnost neoplasti¢ne Reed- Sternbergove
celice (ali njenih razli¢ic) v reaktivnem okolju, ki ga predstavljajo mali limfociti,
eozinofilci, makrofagi, nevtrofilci, fibroblasti in kolagenska viakna.

V Sloveniji v zadnjih letih vsako leto odkrijemo med 45 in 65 novih bolnikov. Ti
so najpogosteje starimed 15 in 34 let, drugi starostni vrh zbolevanja pa je po
50. letu.

Simptomi in znaki Hodgkinovega limfoma so precej splosni, zato jim bolniki
pogosto ne posvecajo prave pozornostiin odlasajo z obiskom zdravnika.
Izkusnje nekdanjih bolnikov pric¢ajo, da imajo teZave s prepoznavanjem
Hodgkinovega limfoma pogosto tudi druzinski zdravniki, saj posebej pri
mladih bolnikih ne pomislijo takoj na resnejso bolezen.

Prognoza Hodgkinovega limfoma pa je dobra. Vecina
bolnikov, to je v povprecju kar 75%, bo ob ustreznem
zdravljenju ozdravela.

Prof. dr. Barbara Jezersek Novakovi¢, dr. med., spec.
interne medicine in spec. internisti¢ne onkologije,
vodja Oddelka za limfome, Onkoloski institut Ljubljana
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Prvidel
Razumevanje Hodgkinovega limfoma
Kaj je Hodgkinov limfom (HL)?

Hodgkinov limfom, v nadaljevanju HL, je rak limfati¢nega sistema. Pri

HL se maligno spremenjeni limfociti (in pridruzene reaktivne celice)
nenadzorovano kopicijo v bezgavkah. V zdravem organizmu se namrec¢
vse celice nadzorovano delijo, v primeru rakave spremembe pa postane
razmnozevanje malignih celic nenadzorovano. Limfociti se bodisi
nenormalno mnozijo, pogosto pa se hkrati pojavi zavora t.i. programirane
celi¢ne smrti, apoptoze, ko bi celica morala odmreti, a se to ne zgodi.

Rezultat tovrstnih procesov je kopicenje maligno spremenjenih celic.
Razlog zanje je delno pojasnjena genska sprememba, ki povzrodi, da je
neka signalna pot v celici bolj aktivna. Pri HL je znana signalna pot preko
jedrnega faktorja kapa B, ki je med drugim vpleten v razlicne mehanizme
delovanja imunskega sistema. Ko je ta pot bolj dejavna, je delitev limfocitov
pospesena, celi¢na smrt pa zavrta. Pri HL se lahko maligno spremenjeni
limfociti nenadzorovano kopicijo tudi v ostalih limfati¢nih organih /tkivih in
prodrejo tudi v druga tkiva (jetra, pljuca, kosti itd.)

( A
Limfaticni sistem.
Limfati¢no tkivo vklju¢uje primarne in 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, lobanji, medenic¢nih kosteh,
zacetnih delih stegnenic in nadlahtnic. Prizeljc pa lezi v sprednjem
medpljudju. V primarnih limfati¢nih organih se nahajajo predstopnje
limfati¢nih celic, ki tu zorijo vse dotlej, ko so tudi same 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. sluznica Zrela, prebavil in plju¢). Bezgavke so
razporejene po celem telesu. Vanje se 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.
Zato je pomemben del imunskega sistema in nam pomaga v boju
proti okuzbam.
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Kako deluje limfaticni sistem?

Limfociti so bele krvne celice, ki nastajajo v kostnem mozgu in po krvi
prehajajo v bezgavke, vranico in ostala limfati¢na tkiva. Zaradi svoje
sposobnosti uni¢evanja tujkov (bakterije, virusiin glive) predstavljajo
osrednji obrambni mehanizem telesa. Zaradi spros¢anja razli¢nih
snovi (mediatorji vnetja) se ob okuzbi limfociti pomnozijo, aktivirajo
in specifi¢no uniujejo povzrocitelje okuzbe. Posledi¢no se bezgavka
na mestu okuzbe poveca. Ko denimo zbolimo za prehladom, lahko
zacutimo, kako limfne Zleze pod naso Celjustjo otecejo in bolijo. V
nasem telesu je sicer vec kot sto bezgavk.

tonzile (mandlji)

timus (prizeljc)

bezgavke

vranica

bezgavke

kostni mozeg

primarni folikel
(vec¢inoma celice B)
sekundarni folikel
(vec¢inoma celice B) N
bezgavka lfmfa (r?ezga)" Ol
limfna Zila (mezgovnica)

Slika 1: Limfatic¢ni
sistem
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Simptomi in znaki Hodgkinovega limfoma

Prvi znak pri vecini bolnikov s HL so povecane, nebolece in premakljive
bezgavke na vratu ali nad klju¢nico. Te najdemo pri okoli 60 do 80% vseh
bolnikov. Deset do 20% ima povecane bezgavke pod pazduhami in okoli
6 do 12% bolnikov v dimljah. Bezgavke se pri bolniku s HL v nasprotju

s prehladom ali gripo s €asom ne zmanjsajo. Poleg tega so bezgavke

ob prehladu oziroma okuzbi praviloma mehke in bolece, prilimfomu pa
okrogle, ¢vrste in nebolece.

Hkrati z limfomsko povecanimi bezgavkami na vratu so pogosto poveéane
tudi bezgavke v medpljudju, ki pa jih pokaze Sele rentgensko slikanje
prsnih organov. Ko so te bezgavke dovolj velike, povzrocajo tezave z
dihanjem, bolecine v prsih, suh draZec kaselj, v nadaljevanju pa Se sindrom
zgornje votle vene, ki se odraza z oteklino obraza in zgornjega dela

trupa. Ce so bezgavke povecane v trebuhu, lahko povzrocijo bolecine

v trebuhu, zastoj seca v secevodu, motnje prebave, povecani pa so

lahko tudijetra in vranica. Znacilni (predvsem pri razsirjeni bolezni)

so Se splosni simptomi, kot so izrazito no¢no potenje (bolnik se mora
ponoci veckrat povsem preobleci), izguba vec kot 10% telesne teze v

pol leta in nepojasnjeno poviSana telesna temperatura, ki ni vezana na
okuzbo. Ker so prvi simptomi in znaki HL lahko podobni prehladu, bolniki
neredko odlasajo z obiskom zdravnika. Sicer pa imajo lahko tudi druzinski
zdravniki s prvimi simptomi in znaki HL tezave, saj krvniizvidi s poviSanimi
vnetnimi parametri pogosto zavajajo¢e spominjajo na okuzbo. Da bi

lahko zdravnik ugotovil, kaj se z bolnikom res dogaja, mora spremljati
dinamiko bolezenskih simptomov in znakov. Pri tem silahko pomaga tudi s
tankoigelno biopsijo povecéanih bezgavk.

SIMPTOMI SPLOSNI SIMPTOMI

Tezave z dihanjem Nocno potenje

Bolecina v prsih Izguba telesne teze za 10% v
Suh draze¢ kagelj zadnjih Sestih mesecih
Boleé&ina v trebuhu Povisana telesna temperatura

Motnje v odvajanju seca, zaprtje

ZNAKI HODGKINOVEGA LIMFOMA

Povecdane, nebolece in premakljive bezgavke na vratu, nad klju¢nico, pod
pazduhami ali v dimljah

Oteklina obraza in zgornjega dela trupa

Povecana jetrain vranica
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Kdo lahko zboli?

Za HL obolevajo ljudje vseh starosti. Najpogosteje pa zbolijo mladi med
15.in 34. letom ter starejsi po 50. letu starosti.

Natancen vzrok za maligno preobrazbo limfocitov B, ki v organizmu
sicer tvorijo protitelesa, ni povsem jasen. Znano pa je, da k razvoju vsaj
nekaterih podtipov HL prispevata virusna okuzba z Ebstein Barrovim
virusom in oslabljen imunski sistem v povezavi z razli¢nimi avtoimunskimi
obolenji, okuzbo z virusom HIV, presaditvijo organov in podobno.

Vedje tveganje za razvoj bolezni imajo bolnikovi oZji sorodniki. Brat

ali sestra mlajsega (ne pa tudi starejSega) bolnika s HL imata namrec¢
kar do 7krat veéje tveganje, da bosta zbolela za HL, njegov enojaj¢ni
dvojcek pa kar 100% vecje tveganje za razvoj bolezni, kot to sicer velja
za splo$no populacijo. Strokovnjaki domnevajo, da je razlog tako v dedni
preobcutljivosti kot izpostavljenosti enakim dejavnikom iz okolja. Kot za
ostale limfome sicer tudi za Hodgkinovega velja, da je izpostavljenost
pesticidom ogrozajo¢ dejavnik tveganja za razvoj bolezni. Nekatere
raziskave omenjajo moznost, da je HL bolj razsirjen med kadilciin da
morda aspirin deluje zasc¢itno pred pojavom HL.

Hodgkinov limfom je sicer precej redkejsi od ne-Hodgkinovegain
predstavlja manj kot 10 % limfomov oziroma 0,6 % vseh rakavih obolen;.
Obe skupini limfomov se razlikujeta predvsem po histopatoloski sliki

in kliniécnem poteku. Za Hodgkinov limfom je znacilna prisotnost
neoplasti¢ne Reed — Sternbergove celice (ali njenih razli¢ic) v reaktivnem
okolju, ki ga predstavljajo mali limfociti, eozinofilci, makrofagi, nevtrofilci,
fibroblasti in kolagenska vlakna.

V Sloveniji v zadnjih letih vsako leto odkrijemo med 45 in 65 novih bolnikov
s HL.

Prognoza bolezni je dobra. Vecina bolnikov, to je v povpreéju kar 75%, bo
po ustreznem zdravljenju ozdravela. Seveda pa je verjetnost ozdravitve
odvisna od razsirjenosti bolezni (ki jo opredelimo s stadijem).
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Dobro je vedeti:

» HL je maligno obolenje (rak), ki prizadene limfati¢ni sistem:
limfociti se nenadzorovano razmnoZujejo, bezgavke se povecajo.

» HL prizadene ljudi ne glede na starost in spol. Najpogosteje
pa obolevajo mladi med 15. in 34. letom ter starejsi po 50. letu
starosti.

» Najpogostejsi znak HL so otekle nebolece bezgavke na vratu,
nad klju¢nico, pod pazduhami ali v dimljah. Lahko se pojavijo tudi
povisana telesna temperatura, no¢no potenje in hujsanje.
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Drugi del
Diagnostika in tipi HL

Diagnostika HL

Za postavitev diagnoze sta pomembna natan¢na anamneza, to je pogovor
z zdravnikom o vasem pocutju in simptomih ter fizikalni pregled. V
nadaljevanju morajo zdravniki opraviti Stevilne dodatne preiskave, da bi
lahko z gotovostjo potrdili prisotnost bolezni, dolodili njene znacilnostiin
razSirjenost v telesu.

Biopsija sumljive bezgavke: kadar druzinski zdravnik oceni, da je
bolnikova otekla bezgavka sumljiva, ga napoti na tankoigelno biopsijo
za citolosko preiskavo, kjer iz bolnikove bezgavke s tankoigelno
punkcijo odvzamejo vzorec tkiva, ki ga pregledajo pod mikroskopom
in ugotovijo nenormalnosti v velikosti, obliki in razporeditvi celic.

Ce obstaja sum na HL, bodo dokonéno diagnozo postavili Sele s
histopatolosko preiskavo, kjer bolniku odvzamejo celotno bezgavko
ali druge primerne vzorce tkiva, ki je prizadeto z limfomom, in
ugotavljajo, kateri podtip HL je prisoten.

Laboratorijske preiskave: bolnika napotijo na pregled krvi, kier mu s
hemogramom, diferencialno belo krvno sliko dolo¢ijo Stevilo nekaterih
krvnih celic, limfocitov, levkocitov, eritrocitov, trombocitov, nevtrofilnih
granulocitoy, ...in z drugimi testi dolodijo ledvi¢no delovanje, delovanje
jeter in koncentracijo serumske laktatne dehidrogenaze.
Imunofenotipizacija: s to metodo dolocajo posebne beljakovine
(antigene) na povrsini limfomskih celic, kar je pomembno za odloditev
o morebitnih postopkih zdravljenja z bioloskimi zdravili. Ta namre¢
delujejo na to¢no doloc¢ene antigene.

Radioloske preiskave: na Onkoloskem institutu kot izhodiséno
preiskavo za opredelitev razsirjenosti bolezni opravijo preiskavo
PET/CT. Gre za kombinirano morfolosko (slikovno) in funkcionalno
preiskavo, ki poleg morfoloske spremembe (npr. povecane bezgavke
na vratu, v medpljucju) pokaze tudi povec¢an metabolizem radioaktivno
oznacene glukoze v limfomsko spremenjenem tkivu.

Bolnika napotijo Se na rentgensko slikanje plju¢ v dveh projekcijah.
Biopsija kostnega mozga je potrebna za dolocitev razsirjenosti
bolezni. Vzorec tkiva pridobijo iz medeni¢ne kosti. Postopek opravijo

v lokalni anesteziji oziroma, Ce je le mogoce, v popolni anesteziji ze ob
kirurski biopsiji bezgavk.
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Omenjene preiskave za bolnika praviloma niso bolece z izjemo biopsije
kostnega mozga, ki pa jo opravijo v anesteziji. Zdravnik lahko dokonéno
diagnozo praviloma postavi po vseh opravljenih preiskavah, za kar so v
povprecju potrebni priblizno dva do trije tedni. Vecino preiskav lahko bolnik
opravi ambulantno oziroma biva v bolnisnici le kratek ¢as.

Prognoza bolezni je dobra. Vecina bolnikov, to je v povprecju kar 75%, bo
po ustreznem zdravljenju ozdravela. Seveda pa je verjetnost ozdravitve
odvisna od razsirjenosti bolezni (ki jo opredelimo s stadijem).

Katere tipe HL poznamo?

Hodgkinove limfome delimo na dva glavna tipa. To sta klasi¢ni Hodgkinov
limfom in tip nodularne limfocitne predominance.

1. Klasi¢ni HL se deli Se na stiri podtipe:

Tip nodularne skleroze najpogostejsi tip do 70%
MesSanoceli¢ni tip 20% do 25%

Z limfociti bogati tip redka oblika do 5%

Tip limfocitne deplecije manj kot 1%

2. Tip nodularne limfocitne predominance:

Od klasi¢nega HL se razlikuje po benignem poteku bolezni, ki terja
drugacno zdravljenje. Klasi¢en HL zdravijo predvsem z dvema razlicnima
shemama kemoterapije, ki ju kombinirajo z obsevanjem.

Pri nodularni limfocitni predominanci pa ve¢inoma zadosca zdravljenje

z obsevanjem prizadetih regij. To velja za stadija | in Il, pri visjih stadijih
bolezni pa tudi nodularno limfocitno predominanco HL zdravijo s
kemoterapijo. Cetudi se bolezen tega tipa HL ponovi, tudi ob ponovitvah
pogosto zadostuje le obsevanje.
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Kaj pomeni stadij bolezni?

Stadij bolezni pove, kako razsirjena je ta po telesu in zdravniku pomaga pri
dolocanju napovedi poteka bolezni in pri odlocitvi o izbiri zdravljenja.
Stadija lin Il sicer oznacujeta omejeno bolezen, stadijalllin IV pa razsirjeno
bolezen.

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

Stadij II: Limfom je prisoten v dveh ali ve¢ skupinah bezgavk, toda te so
le v prsnem kosu ali le v trebuhu oziroma na isti strani trebuSne prepone.

Stadij lll: Prizadeti sta dve ali ve¢ skupin bezgavk, ki se nahajajo tako v
prsnem kosu kot v trebuhu (na obeh straneh trebusne prepone).

Stadij IV: Limfom poleg bezgavk difuzno ali diseminirano prizadene
najmanj en nelimfati¢en organ (jetra, pljuca).

Pri omejeni bolezni pa je za izbiro zdravljenja pomembno tudi, ali so
prisotni Se neugodni napovedni dejavniki (izvenbezgavcéna bolezen, tri ali
vec regij bolezni, visoka sedimentacija, velika bolezen v medpljudju). Poleg
stadija bolezni zdravniki uporabljajo Se oznaki A in B, s katerima opredelijo,
aliima bolnik prisotne splosne (B) simptome. Stadij Il B tako pomeni

stadij Il s prisotnimi sploSnimi simptomi. Stadij bolezni Il B, pri katerem
ugotovimo neugodne napovedne dejavnike, opredelimo in zdravimo

kot razsirjeno bolezen, ki terja intenzivnejse zdravljenje z vec ciklusi
kemoterapije.
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Tretji del
Zdravljenje

Vrste zdravljenja

Onkolog se za vrsto zdravljenja bolnika odloca glede na stadij bolezni (ki
opredeli razsirjenost), napovedne dejavnike, bolnikovo splosno stanje
(stanje zmogljivosti) in morebitne spremljajoce bolezni. Kljub natan¢no
dolo¢enemu protokolu zdravljenja posameznih stadijev onkolog vsakega
bolnika vedno obravnava in vodi individualno, pri ¢emer uposteva njegove
zelje, voljoinizbiro.

Sicer pa se HL, podobno kot drugi limfomi, zdravi z naslednjimi terapijami
in postopki:

« Kemoterapija je Ze vec let osrednja oblika zdravljenja HL.
Kemoterapevtiki (citostatiki) so zdravila, ki uni¢ujejo predvsem celice,
ki se hitro razmnozujejo. To pomeni, da je kemoterapija uperjena
proti obolelim limfocitom, ki se hitro delijo in povzrocajo limfom.
Hkrati pa citostatiki zal uni¢ujejo tudi vse ostale hitro delece celice
v organizmu. In prav vpliv kemoterapevtikov na zdrave celice nam
pojasni tudi pricakovane nezelene ucinke kemoterapije, kot so izguba
las, vnetja sluznic, okuzbe, ... Pri zdravljenju HL sta najpogosteje
uporabljeni dve shemi kemoterapije, in sicer ABVD in BEACOPP, v
zadnjem casu pri bolnikih s stadijem IV tudi kombinacija brentuksimab
vedotina (monoklonsko protitelo proti CD30) z AVD. Eno zdravljenje
(linija zdravljenja) poteka Maligna celica
obicajno nekaj mesecev
in je sestavljeno iz ve¢
ciklov kemoterapije.

Cikel kemoterapije
pomeni nekaj tedensko
obdobje, na zacetku preprecuje
katerega bolnik prejme rke:iri;tiil
predpisan citostatik
oziroma kombinacijo ve¢
citostatikov. Temu sledi
pocitek do naslednjega
cikla, ko se postopek

ustavi povzroci delitve celice

Slika 2:
. . delitev spontano
de,ovanfe kemOterapUe celic celi¢no smrt

KT

s spremembo
strukture
celice povzroci

nezmoznost
nadaljnje
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ponovi. Nekateri cikli pa vklju¢ujejo tudi po dve aplikaciji citostatikov.
Kemoterapijo bolnik prejme preko infuzije (v Zilo).

» Radioterapija sodi med lokalne pristope zdravljenja, pri katerem
obolele predele obsevajo z ionizirajo¢imi Zarki visoke energije, ki
poskodujejo in unicijo limfomske celice. Z obsevanjem se lahko pri HL
tipa nodularne limfocitne predominance v za¢etnih stadijin doseze
ozdravitev. Sicer pa obsevanje sledi kemoterapevtskemu zdravljenju.

« Imunoterapija je zdravljenje z bioloSkimi zdravili, ki delujejo preko
imunskih mehanizmov. Monoklonska protitelesa se specifi¢no vezejo
na doloc¢eno taréno beljakovino (slika 3) na povrsini limfomske celice
(antigen) in s tem sprozijo veriZzno reakcijo dogodkov (slika 3 in slika 4),
ki vodi v propad limfomskih celic (slika 5). Pri zdravljenju ponovljenih
oziroma odpornih HL uporabljajo monoklonska protitelesa proti
antigenu CD 30, na katera je vezan mikrotubulni toksin, pri tipu
nodularne limfocitne predominance HL pa redko pride v postev
zdravljenje z monoklonskimi protitelesi proti antigenu CD 20.
Imunoterapija je bolj selektivna od kemoterapije. Medtem ko
kemoterapija v telesu unicuje vse hitro delece celice, monoklonska
protitelesa povzrocajo propad tistih celic, ki imajo na povrsini
dologeno beljakovino —antigen, na katero se protitelesa vezejo.
Zdravljenje z monoklonskimi protitelesi zato nima klasi¢nih nezZelenih
ucinkoy, kot jih poznamo pri kemoterapiji.

ZaboljSe rezultate zdravljenja se pogosto kombinira kemoterapijo in
imunoterapijo. Sicer pa je imunoterapija lahko tudi samostojno zdravljenje.
Monoklonska protitelesa bolnik prejme v obliki infuzije (v Zilo).

Slika 3 Slika 5
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« Presaditev krvotvornih maticnih celic je namenjena predvsem
bolnikom, ki se jim je bolezen ponovila in potrebujejo nadaljnje
zdravljenje. Pri avtologni presaditvi bolnik zbere lastne krvotvorne
maticne celice, ki jih zamrznejo in jih v nadaljevanju, po visokodoznem
kemoterapevtskem zdravljenju, bolniku vrnejo v obliki intravenske
infuzije. Pri alogeniéni presaditvi pa krvotvorne matic¢ne celice zbere
sorodni ali nesorodni skladni darovalec. Visokodozna kemoterapija
deluje proti limfomu, s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic pa v
organizmu vzpostavimo ponovno delovanje kostnega mozga.

Zdravljenje glede na stadijin razsirjenost
bolezni

Omejena bolezen brez neugodnih napovednih dejavnikov: bolnika
zdravijo z dvema cikloma kemoterapije po shemi ABVD, ki vkljucuje
citostatike: doksorubicin, bleomicin, vinblastin in dakarbazin ter
kortikosteroide. Kemoterapiji sledi obsevanje prizadetih regij zodmerkom
20 Gy. V primeru nepopolne remisije po drugem ciklu ABVD alternativno
bolnik prejme Se dva cikla terapije BEACOPP v eskaliranih odmerkih ali dva
cikla terapije ABVD, sledi obsevanje s 30Gy.

Omejena bolezen z neugodnimi napovednimi dejavniki: bolnika zdravijo
s Stirimi cikli kemoterapije po shemi ABVD ali dvemi cikli ABVD in dvemi
cikliBEACOPP v eskaliranih odmerkih, ¢e po drugem ABVD ni dosezZena
popolna remisija. V nadaljevanju sledi obsevanje prizadetih regij z
odmerkom 30Gy. Alternativno lahko bolniki prejmejo dva cikla BEACOPP
v eskaliranih odmerkih, zatem dva cikla ABVD in ¢e je doseZena popolna
remisija, lahko obsevanje opustijo.

RazsSirjena bolezen pri bolnikih do 60 let: bolnika zdravijo s Stirimi ali
Sestimi cikli kemoterapije po shemi BEACOPP v eskaliranih odmerkih

(trije citostatiki v visjih odmerkih), ki vkljucuje citostatike: bleomicin,
etopozid, doksorubicin, vinkristin, prokarbazin ter kortikosteroide. O
dejanskem Stevilu ciklov odloc¢a t.i. vmesna PET/CT preiskava po drugem
ciklu —v primeru popolne remisije bolnik prejme skupno samo Stiri cikle.
Alternativno lahko bolniki prejmejo Sest ciklov ABVD terapije, v primeru
stadija IV pa tudi kombinacijo brentuksimab vedotina in AVD kemoterapije.
Po kon¢ani kemoterapiji bolnik ponovno opravi preiskavo PET/ CT, ki
pojasni, ali je potrebno Se dodatno obsevanje vitalnega ostanka bolezni.
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Razsirjena bolezen pri bolnikih nad 60 let: bolnika zdravijo s Sestimi

cikli kemoterapije po shemi ABVD. O tem, ali lahko v zadnjih stirih ciklih
bolnik prejme le AVD brez bleomicina, ponovno odlo¢a t.i. vmesna PET/
CT preiskava. Po opravljeni kemoterapiji bolnik ponovno opravi preiskavo
PET/ CT, ki pojasni, ali je potrebno $e dodatno obsevanje vitalnega ostanka
bolezni.

Kemoterapija, posebej agresivnejSe sheme, povzroca kratkoro¢ne
nezelene ucinke, kot so: slabost, bruhanje, zavora kostnega mozga

z nizkimi levkociti in posledi¢no veliko verjetnostjo okuzb, anemijo,
trombocitopenijo, izpadanje las, ... Dolgoro¢ni nezeleni ucinki
kemoterapije, posebej ce je kemoterapiji dodano Se obsevanje, pa so lahko
okvara srca, plju¢, zmanjSano delovanje Scitnice, pojav drugih rakavih
obolen;.

Ker je HL znan kot dobro ozdravljiv rak, se na Onkoloskem institutu

v skladu s sodobnimi mednarodnimi priporocili vedno odlocajo za
zdravljenje, ki ima najmanjso verjetnost neZelenih ucinkov. HL v nizkih
stadijih je namrec Se vedno ozdravljiv le z obsevanjem, ker pa se je

taksno zdravljenje izkazalo kot prevec toksi¢no, je sodobno zdravljenje
kombinacija krajSega kemoterapevtskega rezima in obsevanja le lokalizacij
bolezni z nizjimi odmerki.

Zauspesno zdravljenje in obvladovanje nezelenih ucinkov zdravljenja je
zato zelo pomembno dosledno upostevanje navodil zdravnika in drugih
predstavnikov zdravstvenega tima (izvajanje rednih kontrol krvne slike,
skrbna ustna higiena, dodajanje rastnih dejavnikov, v kolikor so ti
indicirani, ...).

Vecina bolnikov s HL, to je v povprecju kar 75%, bo z ustreznim
zdravljenjem ozdravela. Seveda pa je verjetnost ozdravitve odvisna od
stadija (razsirjenosti) bolezni.
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Novosti pri zdravljenju odpornih in
ponovljenih HL

Zdravljenje odpornih in ponovljenih HL je vsaj tri desetletja potekalo brez
velikih sprememb. Danes je za zdravljenje odraslih bolnikov z odpornim ali
ponovljenim CD30 pozitivnim HL na voljo novejSe zdravilo brentuksimab
vedotin (kombinacija protitelesa proti CD30 in mikrotubulnega toksina),
za kasnejSe ponovitve pa tudi zaviralca kontrolnih toc¢k imunskega sistema
pembrolizumab in nivolumab.

Pri ponovitvah HL je nacin zdravljenja odvisen od ¢asa ponovitve bolezni
in predhodnega zdravljenja. Ce se ta ponovi kasneje kot po enem letu od
zaklju¢ka predhodnega zdravljenja, sledi zdravljenje s konvencionalno
kemoterapijo, ki se ji po potrebi doda Se obsevanje.

Zgodnejse ponovitve pa terjajo najprej konvencionalno terapijo, s
katero preverimo, Ce je tumor Se obcutljiv na zdravljenje s kemoterapijo.
Uporabljamo citostatike, ki jih bolnik ni prejemal ob prvi kemoterapiji. Ce
seizkaze, da se limfom Se vedno odziva na kemoterapijo, pride v postev
visokodozno kemoterapevtsko zdravljenje in v nadaljevanju avtologna
presaditev krvotvornih mati¢nih celic.

Nadaljnje ponovitve bolezni pa se, v kolikor to dopusca bolnikovo

stanje, zdravijo z alogeni¢no presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic. V
zadnjem casu je za odrasle bolnike s ponovljenim ali odpornim CD30
pozitivnim HL na voljo tudi tar¢no zdravilo brentuksimab vedotin.

Tak8no zdravljenje pride v poStev za bolnike, pri katerih je bila avtologna
presaditev krvotvornih matic¢nih celic neuspesna oziroma po dveh linijah
neuspesnega konvencionalnega zdravljenja. Brentuksimab vedotin se
zaenkrat uporablja v monoterapiji (samostojno). To tar¢no zdravilo paje v
kombinaciji s konvencionalno kemoterapijo (AVD) Ze registrirano tudi za
prvo zdravljenje bolnikov z boleznijo stadija IV.

Ob ponovitvi bolezni po avtologni presaditvi krvotvornih matiénih celic
in brentuksimab vedotinu (ali samo po brentuksimab vedotinu, ¢e bolnik
ni primeren za visokodozno zdravljenje) bolnike zdravijo z zaviralcema
kontrolnih to¢k imunskega sistema pembrolizumabom ali nivolumabom.
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Cetrti del
Presaditev krvotvornih maticnih
celic=-PKMC

Prof. dr. Samo Zver, dr. med., spec. internist/hematolog,
predstojnik Klini¢nega oddelka za hematologijo, Univerzitetni klinicni center
Ljubljana

Presaditev krvotvornih mati¢nih celic, v nadaljevanju PKMC, je eden od
nadaljevalnih nacinov zdravljenja Hodgkinovega limfoma (HL). Ker je
primarno zdravljenje HL zelo ucinkovito, je PKMC pri teh bolnikih relativho
malo. Na Kliniénem oddelku za hematologijo UKC Ljubljana tako zdravimo
najvec do tri bolnike na leto.

S PKMC okvirno zdravimo najve¢ deset odstotkov vseh bolnikov. To

so tisti, ki se slabo odzovejo na predhodno primarno zdravljenje s
kemoterapijo. Poleg na primarno zdravljenje neodzivnih bolnikov s PKMC
zdravimo tudi bolnike, ki se jim po konéanem zdravljenju in dosezeni
remisiji bolezni bolezen kasneje ponovi. V obeh primerih je namrec¢
dokazano, da lahko tem bolnikom koristi avtologna PKMC. Slednja
pomeni, da bolnik krvotvorne mati¢ne celice daruje samemu sebi.

Kemoterapija poleg limfomskih celic uni¢uje tudi zdrave celice, predvsem
tiste, ki se hitro delijo, kot so celice kostnega mozga, ustne sluznice ter
sluznice prebavil in dihal. PoSkodbe teh organskih sistemov, v prvi vrsti
kostnega mozga, nas omejujejo pri klasi¢nih odmerkih citostatikov

in zdravljenju s kemoterapijo. S postopkom avtologne PKMC bolniku
odvzamemo krvotvorne mati¢ne celice in jih shranimo zunaj njegovega
telesa. Tako lahko bistveno pove¢amo odmerke citostatikov, ki jih bolnik
prejme pred PKMC, saj so krvotvorne mati¢ne celice »spravljene na
varnem« zunaj bolnikovega telesa. Na ta nacin lahko z zelo velikimi odmerki
citostatikov premagamo rakavo bolezen.

Priizbiri bolnika za PKMC je zaZeleno, da je bolezen nkemosenzitivna, kar
pomeni, da je predhodno zdravljenje s citostatiki vsaj delno ucinkovito. V
nasprotnem primeru je pri¢akovana ucinkovitost zdravljenja z avtologno
PKMC majhna in praviloma nesmiselna ali celo Skodljiva.

Krvotvorne mati¢ne celice (KMC) zberemo s postopkom »citofereze«.
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Postopek se za¢ne z visokim odmerkom kemoterapije, najpogosteje
citostatika ciklofosfamida. Bolniku po priblizno devetih dneh dodamo
rastne dejavnike za celice granulocitne vrste (G-CSF) ali krajSe nevtrofilce.
Kombinacija kemoterapije in rastnih dejavnikov za nevtrofilce v dolo¢enem
obdobju po njihovem prejetju za 50 do 100-krat poveca delez KMC

v bolnikovi periferni krvi. Te se za¢nejo pojavljati med Stirinajstimin
dvajsetim dnem po odmerku kemoterapije ob stimulaciji z G-CSF. Bolnik
mora zato vsak dan oddati kri, da lahko v laboratoriju dnevno dolo¢amo
Stevilo KMC v periferni krvi. To naredimo tako, da dolo¢imo delez celic, ki
imajo na svoji povrsini za KMC znacilen celi¢ni oznaevalec CD34+.

Ko je celic v periferni krvi dovolj, se zacne njihovo zbiranje s postopkom
citofereze, ki ga bolnik opravi na Zavodu za transfuzijsko medicino.
Tehni¢no je postopek podoben postopku dialize pri ledvi¢nih bolnikih in
okvirno traja Stiri ure. Pri nekaterih bolnikih zadostuje enkratno zbiranje,
pri drugih pa je potrebno citoferezo ponavljati ve¢ zaporednih dni. Pri
nekaterih bolnikih KMC celo ni mo¢ pridobiti. KMC na zavodu shranijo v
tekocem dusiku pri zelo nizki temperaturi, »rok trajanja« pa je neomejen.

Nekaj tednov kasneje je bolnik sprejet na hematoloski oddelek za PKMC.
Tam ponovno prejme zelo velike odmerke kombinirane kemoterapije, ki naj
bi unicila ostanke limfoma v bolnikovem telesu. Po zaklju¢eni kemoterapiji
bolniku v obliki obi¢ajne transfuzije krvnega pripravka vrnemo prej odvzete
in seveda ob bolnikovi postelji odtaljene KMC. Slednje preko krvnega
obtoka same poiscéejo pot do kostnega mozga, kjer obstanejo, prezivijo in
se za¢no deliti ter zoreti.

Po priblizno dveh tednih se delovanje kostnega mozga ponovno
vzpostavi v tolikSni meri, da bolnika lahko odpustimo domov. To pomeni,
da je delovanje vseh potrebnih celi¢nih vrst, levkocitov, eritrocitov in
trombocitov zadostno. Avtologna PKMC je varen in relativno ucinkovit
postopek zdravljenja, saj je okvirna smrtnost vezana na sam postopek
zdravljenja 2-3%, zdravljenje samo pa podalj$a prezivetje bolnikov, ki
tak$no zdravljenje potrebujejo. Okvirna starostna meja za avtologno
PKMCje 70 let.

Manj pogosto in Se vedno eksperimentalno je zdravljenje z alogeni¢no
PKMC. Pritem nacinu PKMC celice za bolnika daruje sorodni (praviloma
brat ali sestra) ali nesorodni skladni darovalec. Alogeni¢na presaditev

je namenjena bolnikom, ki so povsem neodzivni na vse klasi¢ne nacine
zdravljenja, pogosto tudi avtologno PKMC. Kandidati za alogeni¢no PKMC
so tako tudi bolniki, pri katerih je po zdravljenju z avtologno PKMC Se



20 | HODGKINOV LIMFOM

moc¢ zaslediti ostanke limfoma. Za razliko od avtologne PKMC lahko pri
alogeni¢ni PKMC izkoristimo reakcijo presadka proti tumorju oziroma
limfomu. To pomeni, da lahko imunski sistem darovalca KMC spozna
limfomske celice prejemnika kot tuje in jih s pomoc¢jo imunskega celi¢nega
mehanizma (nosilec katerega je posebna podvrsta limfocitov T), ki se
vzpostavi pri bolniku prejemniku, se torej ne odstrani s pomocgjo velikih
odmerkov kemoterapije, pac pa z darovanimi » protilimfomskimi imunskimi
celicami«. Sicer pa je alogeni¢na PKMC za bolnika manj varna, sajje
umrljivost zaradi agresivnega postopka zdravljenja in reakcije presadka
proti gostitelju lahko zelo velika, tudi do 15%. Okvirna starostna meja
zanjo je 65 let.

Pri obeh oblikah PKMC je pomembno podporno bolniSni¢no zdravljenje, saj
bolnike ogrozajo okuzbe in krvavitve. Po zdravljenju Hodgkinove bolezni s
PKMC se lahko po petih letih po zaklju¢enem zdravljenju za¢no pogosteje
kot sicer pojavljati tudi druge, sekundarne rakave bolezni.
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Peti del
Pomen zdravstvene nege in vzgoje
v procesu zdravljenja HL

Metka Zajc, dipl. m. s. in Aleksandra Grbi¢, dipl. m. s.
Onkoloski institut Ljubljana

Vloga medicinske sestre pri obravnavi bolnikov z rakom je edinstvena.
Medicinska sestra se osredotoca na oceno bolnikovega stanja, nacrtuje
inizvaja intervencije zdravstvene nege, sodeluje pri diagnosti¢no
terapevtskih posegih, deluje multidisciplinarno. Pomembna vioga

v procesu zdravljenja je zdravstvena vzgoja bolnikov in svojcev na
sistemskem zdravljenju. Medicinska sestra pouci bolnika in svojce o
moznih nezelenih ucinkih zdravljenja in o ukrepih za preprecevanje in
omilitev le teh. Usmeri jih tudi v posvetovalnico za zdravstveno nego, ki
deluje na Onkoloskem institutu.

Obravnava bolnika poteka ambulantno, hospitalno in kasneje doma. Na
vseh nivojih aktivno sodeluje, njeno delovanje je usmerjeno v skrb za
bolnika, da se bo v bolniSni¢nem okolju pocutil varno, gradi na partnerskem
odnosu in ga spodbuja, da se aktivno vklju€uje v proces zdravstvene

nege. Spodbuja bolnikovo okrevanje, usmerjena je v povrnitev Zivljenjskih
aktivnosti, pomaga bolnikom pri sprejemanju spremenjene samopodobe,
udi ga zivljenja in sprejemanja bolezni in ga pripravi za bivanje doma.

Vedno si vzame Cas, ga poslusa in pri aktivnostih zdravstvene nege

pridobi njegovo privolitev. Usmerjena je predvsem k temu, da je ¢as
hospitalizacije &¢im krajsi in v proces zdravljenja aktivno vkljuci tudi svojce.
Bolnik in svojci dobijo pisna in ustna navodila, kako ukrepati v primeru
urgentnih stanj, na koga se lahko obrnejo po pomoc¢ v ¢asu domace
oskrbe. Medicinska sestra se poveze s patronazno sluzbo, tudi s socialno
delavko, Ce je potrebno. Bolnik pri odpustu iz bolniSnice dobi pisna navodila
za bolnika s preventivnimi ukrepi, moznimi nezelenimi ucinki zdravljenja in
s telefonskimi Stevilkami, kamor se lahko obrne v primeru nejasnosti. Prav
tako dobi navodila za izbranega osebnega zdravnika, ki mora izvajati redne
kontrole bolnikove krvi. V navodilih so tudi nasveti, kako ukrepati v primeru
poslabsanja bolezni.

Z dobrim sodelovanjem bolnikov in svojcev je zdravljenje zagotovo lazje in
ucinkovitejse.
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Sestidel
Nezeleni ucinki kemoterapije in
prakti¢ni ukrepi

Kemoterapija deluje neselektivno, kar pomeni, da vpliva tako na zdrave
kot rakave celice. Predvsem vpliva na hitro delece se celice, takSne so
celice kostnega mozga, koze in sluznic. Zaradi tega pride do pojava moznih
nezelenih ucinkov zdravljenja.

Pri zdravljenju HL sta najpogosteje uporabljeni dve citostatski shemi.
ABVD je citostatska shema, ki jo bolnik prejme ambulantno v razmiku 14
dni.

BEACOPP je citostatska shema, ki je sestavljenaiz ain b ciklusa, kar
pomeni, da bolnik dobi kemoterapijo vsake tri tedne. A ciklus dobi
hospitalno in traja tri dni, b ciklus dobi teden dni kasneje ambulantno.
Bolniki citostatike prejemajo intravenozno. Pri drugi citostatski shemi
bolnik dobi polegintravenozne aplikacije citostatikov citostatik
prokarbazin (Natulan), ki ga jemlje peroralno. Svetujemo, da ga vzame
zvecer s kozarcem vode, ga ne prijema v roke, ampak ga da na zlico,
odsvetujemo mleko in mlec¢ne izdelke. Pri obeh citostatskih shemah so
mozni naslednji nezeleni ucinki zdravljenja:

Razlitje citostatika Edenizmed moznih nezelenih ucinkov je tudi

v podkozje- razlitje citostatika v podkozje.

ekstravazacija Bolnika pouc¢imo, da opazuje vbodno mesto,
miruje, ob pojavu bolec¢ine, rdecine, zbadanja v
predelu vstavljene intravenozne kanile pa takoj
pokli¢e medicinsko sestro. Prav tako medicinsko
sestro pokli¢e ob izteku infuzije.

Vnetje ustne Zaradi vpliva citostatikov je lahko ustna sluznica

sluznice- stomatitis prizadeta, kar se lahko kazZe z rdecino, edemom,
razpokami in razjedami, ki lahko tudi zakrvavijo
in se okuzijo. Bolnika pou¢imo o moznosti pojava
vnetja ustne sluznice ter o znakih in simptomih.
Sanacijo zobovija je potrebno opraviti Se pred
pricetkom zdravljenja s kemoterapijo. Na pojav
stomatitisa vplivajo Stevilni dejavniki, kot so vrsta
in odmerek citostatika, prisotnost rakave bolezni
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v sami sluznici, steroidi, neustrezna ustna higiena,
nezadostno pitje tekocine, neurejeno zobovije,
kemicni iritanti, kot so alkohol, kajenje ter fizi¢ni
iritanti, kot so vroca, kisla, zac¢injena hrana.

Svetujemo naslednje ukrepe:

« grgranje, spiranje ustne votline z Zajbljevim in
kamili¢nim ¢ajem,

» uporabo mehke zobne sc¢etke in nevtralne
zobne paste, ¢iS¢enje zob oz. zobne proteze po
vsakem obroku,

« izogibanje ustnim vodicam, ki vsebujejo alkohol,

« pitje zadostne koli¢ine tekocine, ¢e tega sicer
ne odsvetuje zdravnik,

» uporabo zascéitne kreme za ustnice,

« uporabo antisepti¢nih pastil in raztopin za
hitrejSo obnovo tkiva,

» odsvetujemo uporabo zobne nitke,

» svetujemo visokoproteinsko hrano,

« enkrat dnevno opravimo pregled ustne
sluznice.

Zavora delovanja
kostnega mozga,
kise kaze z
zmanjsanim
Stevilom belih
krvnih in rdecih
krvnih celic ter
krvnih ploscic

Levkopenija pomeni zmanjSano Stevilo belih
krvnih celic, nevtropenija pa zmanjSano Stevilo
nevtrofilnih granulocitoy, ki sicer s¢itijo pred
okuzbo. Ta ucinek lahko pri¢akujemo sedem

do deset dni po aplikaciji kemoterapije, v vecini
primerov pa izzveni do tretjega tedna po
kemoterapiji. Bolnik dobi navodila glede kontrole
krvi pri osebnem zdravniku. Po zacetku zdravljenja
so te kontrole dvakrat na teden, kasneje pa morda
le enkrat tedensko. Zaradi vecje dovzetnosti za
okuzbe svetujemo bolniku, da se vnaprej dogovori
za odvzem krvi, da se ne zadrzuje predolgo v
cakalnicah in kasneje pridobi rezultat preiskave
krvi od osebnega zdravnika kar po telefonu.

Le ta bo presodil, ali in kakSno terapijo bolnik
potrebuje. V kolikor se pojavi visoka vrocina (ki je
lahko znak okuzbe), pa se mora bolnik nemudoma
posvetovati z osebnim zdravnikom.
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Da bi se izognili povecani izpostavljenosti

okuzbam, svetujemo:

« dnevno merjenje telesne temperature,

« skrbno higieno rok, zlasti po uporabi stranisca
in pred jedjo,

« skrbno izvajanje ustne nege (odstranjevanje
ostankov hrane v ustni votlini),

« vsakodnevno tusiranje,

« izogibanje kopaliS¢em in zaprtim prostorom,
kjer je veliko ljudi,

« redno zracenje bivalnih prostorov,

« uzivanje temeljito umitega sadja in zelenjave

« uzivanje hrane, ki je bogata z beljakovinami,
vitamini in minerali; uZivanje prehranskih
dodatkov le po posvetu z zdravnikom,

« bolnik naj popije 1,2 do 2 litra tekocine dnevno
(Ce ni omejitve zaradi drugih bolezni),

« skrb za redno odvajanje blata,

« odsvetuje se uzivanje surovega mesa, rib,
morskih sadezev in jajc,

« pridomacih opravilih (vrtnarjenje, ¢iscenje)
se svetuje uporaba rokavic, da se prepreci
morebitna poskodba, ki povzroci okuzbo,

« izogibanje Zivalskim iztrebkom,

» potrebna je posebna pozornost pri uporabi
ostrih predmetoy, kot so skarje in Scipalci,

« Ceje kozatelesaizsuSena, se svetuje uporaba
blagih krem in losionoy,

» odsvetuje se uporaba deodorantoy, ki
preprecujejo potenje (antiperspiranti).

Anemija je posledica zmanjSanega Stevila rdecih
krvnih celic v kostnem mozgu. V krvni sliki se
kaze kot zniZzan hemoglobin, bolnik pa anemijo
najveckrat obcuti kot pojav bledice na obrazu,
nzvonenje« v usesih, utrujenost, temu se lahko
pridruzi Se zadihanost, zaspanost, vrtoglavica ter
obcutek razbijanja srca.
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Nasveti za bolnika:

« bolnik naj si zagotovi dovolj pocitka, tudi ez
dan, priporocljiva je tudi zmerna aktivnost,

» Ceje mozno, naj pois¢e pomoc pri vsakodnevnih
opravilih,

« izogibanje nenadnim, hitrim gibomin
spremembam polozaja telesa (npr. pri vstajanju,
zaradi omotice lahko bolnik pade),

 hrana naj bo uravnotezena, zauzije naj vsaj 1,5
litra tekocine dnevno (¢e ni omejitve tekocin
zaradi morebitnih pridruzenih bolezni),

» odsvetuje se uzivanje alkohola in kajenje, kar bi
poslabsalo znake slabokrvnosti,

« Ceje bolnik omoticen ali zaspan, mu
odsvetujemo voZnjo avtomobila.

Trombopenija pomeni znizano vrednost krvnih
ploscic (trombocitov), ki so pomembni za
strjevanje krvi:

» bolnik naj preneha z jemanjem zdravil, ki vplivajo
na strjevanje krvi (posvet z zdravnikom!),

« bolnik naj opazuje koZo telesa (pojav modric in/
ali drobnih pikcastih krvavitev),

 bolnik naj bo pozoren na barvo urina in blata ter
na pojav morebitnih krvaviteyv,

« izpihovanje iz nosu naj ne bo premocno; ce se
pojavi krvavitev iz nosu, ki je ni mogoce ustaviti,
je potrebno oditi takoj k zdravniku,

» bolnik naj se posvetuje z zdravnikom pred
obiskom zobozdravnika,

» pomembno je redno odvajanje blata, ki je lahko
zaradi zdravil proti slabosti otezeno, priporoc¢a
se uzivanje hrane, ki vsebuje veliko vlaknin
in tekocine; morda bodo za boljSe odvajanje
potrebna tudi odvajala,

» uporaba udobnih oblacil in obutve,

« za britje se svetuje uporaba elektri¢nih
brivnikov,

« zanego nohtov naj uporablja pilico, ne Skarij z
ostrimi konicami in S¢ipalcev,
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« za Scetkanje zob naj uporablja mehko Scetko,
pri uporabi zobnih nitk naj bo previden, saj lahko
poskoduje sluznico dlesni in sprozi krvavitey,

« prispolnih odnosih naj uporablja lubrikante za
zmansanje trenja sluznic.

Slabost in bruhanje

Bolniki hkrati s citostatiki dobijo tudi zdravila
proti slabosti s takojSnjim uc¢inkom in podaljSanim
delovanjem. Sodobna zdravila ne povzrocajo

ved izrazite slabosti in bruhanja kot neko¢. Ce se
slabost vendarle pojavi, naj bolnik o tem obvesti
medicinsko sestro ali zdravnika, da bo prejel
dodatno zdravilo.

Izpadanje las

se pojavi zaradi delovanja zdravil na hitro rastoce
celice, torej tudi na lasne folikle, prvo redc¢enje
lasiS¢a se zaCne obicajno po treh tednih od
zacetka zdravljenja.

Ce se bolnik/bolnica odlo¢i za lasuljo, prejme od
le¢ecega onkologa narodilnico, ki jo prevzame

v socialni sluzbi Onkoloskega instituta. Tam
prejme tudi navodila glede nabave in morebitnega
doplacila.

Nasveti za bolnika:

« umivanje las z blagim Samponom, susenje s
toplim, ne vro¢im zrakom,

» ob zacetku zdravljenja si morda omisli krajSo
pricesko, lasuljo pa si priskrbi ze pred popolnim
izpadom, da je le-ta ¢im bolj podobna njegovi
frizuriin barvi las, sprememba bo manj opazna,

« zascita lasisca (pokrivalo, son¢nik), izogibanje
soncu, ¢e se bolnik/bolnica ne odloci za lasuljo,
jo nadomesti z ruto, turbanom, Eepico.
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Sprememba okusa
in apetita

so spremembe, ki poslabsajo okusanje hrane,
morda zmanjsajo apetit in celo spremenijo okus
hrane.

Nasveti za bolnika:

» ¢e mu bolj teknejo, naj izbere hladne jediin jedi z
manj izrazitim vonjem in okusom,

« izbere naj blage zaimbe za izboljSanje okusa,

« izogiba naj se ostrim za¢imbam,

« hrana naj bo kljub temu visoko kalori¢na,
raznovrstna in uravnotezena, uzivajo najjo v vec
manjsih obrokih in jo dobro prezvedi,

* pije naj po pozirkih,

 kontrolira naj telesno tezo,

« skrbinaj za ustno higieno.

Nevropatija

je posledica delovanja zdravila na periferno
ziv€evje in je pogosto le prehodnega znacaja,
saj po konc¢anem zdravljenju izzveni. Bolnik ima
obcutek mravljinc¢enja in omrtvi¢enja na konicah
prstov rok in nog ter slabsi obcutek za dotik.
Lahko se kaze tudi kot tezava pri hoji.

Nasveti za bolnika:

» ob pojavu sprememb naj se posvetuje z
zdravnikom,

« previdnost pri prijemanju vrocih predmetov
(delo v kuhinji) in dvigovanju predmetoy,

» udobna in nedrseca obutey, hoja ob oprijemanju
ograje ali pomoc druge osebe, Ce so tezave
vedje in je prizadeto ravnotezje.

Kroni¢na
utrujenost

se pogosto pojavlja pri bolnikih z maligno
boleznijo, specifi¢no zdravljenje ali prisotnost
drugih bolezenskih stanj (slabokrvnost,
podhranjenost, depresija) pa lahko ta pojav

Se poslabsata. Bolniki tozijo o utrujenosti,
nesposobnosti koncentracije, zaspanosti, splosni
oslabelosti, ...

Ob teh tezavah naj se bolnik posvetuje z
zdravnikom in medicinsko sestro.
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Nasveti za bolnika:

« bolnik naj nac¢rtuje dnevne aktivnostiin pocitek
glede na svoje pocutje; Cez dan naj bo aktiven,
veliko naj se giblje v naravi, ponoci pa naj
poskrbi za kvaliteten spanec; ¢e bo potrebno,
mu bo zdravnik predpisal uspavala,

« Ce potrebuje pomoc¢ pri vsakodnevnih opravilih,
naj zanjo zaprosi,

« bolnik naj bo umsko in telesno dejaven glede na
svoje zmoznosti, vsekakor je zmerna aktivnost
priporocljiva,

« hrana naj bo bogata z beljakovinami, mineraliin
vitamini, zauzije naj veliko tekocine,

« priporoceno je izvajanje metod za zmanjsanje
stresa: meditacije, pogovori, poslusanje glasbe,
sodelovanje v skupini za samopomocg.

Preobcutljivost Bolnika poucimo, da izpostavljanje son¢ni svetlobi
priizpostavljanju lahko poveca ucinek nekaterih citostatikov.
soncni svetlobi

Bolniku svetujemo:

» dase neizpostavlja soncu,

« uporabo kreme z visokim zas¢itnim faktorjem,

« nosenje bombaznih majic z dolgimi rokavi in

pokrivala.
Vpliv citostatikov Bolniku razlozimo, da se pojavijo nezeleni ucinki
na spolnostin na spolnost in reproduktivne organe:
reproduktivne « moski lahko imajo tezave z erekcijo in upadom
organe pozelenja,

« pri zenskah lahko citostatiki za¢asno ali trajno
prizadenejo jaj¢nike, kar vpliva na plodnost in
libido,

« ker lahko kemoterapija povzrodi sterilnost,
moskim svetujemo kriokonzervacijo sperme,

» svetujemo zascitene spolne odnose, saj lahko
citostatiki vplivajo na kromosome in povzrocijo
nepravilnosti ploda,

« Ceprav lahko kemoterapija zacasno ali
trajno porusi menstrualni cikel, je potrebna
kontracepcija,

« nacrtovanje druzine svetujemo praviloma dve
leti po kon¢anem zdravljenju,
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« pri zenskah, starejsih od 35 let se lahko pojavi
zgodnja menopavza, kar se lahko kaze s
pojavom vrocinskih oblivov, suhe vaginalne
sluznice, znojenjem,

« prispolnih odnosih svetujemo uporabo
lubrikantov.

Kljub nekaterim nezelenim u¢inkom zdravljenja, ki so pri vsakem bolniku
razli¢no izraziti ali jih sploh ni, poskusite Ziveti ¢im bolj obi¢ajno Zivljenje.
Privoscite si ¢im vec gibanja na svezem zraku, izogibajte se soncu, nosite
pokrivala in uporabljajte kreme z visokim zas¢itnim faktorjem. Morda boste
zaradi zdravljenja s kemoterapijo bolj utrujeni, naértujte obveznostiin si
privoscite dovolj pocitka ter si dovolite pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih.
Nezeleni u¢inki zdravljenja so namrec¢ vecinoma prehodni in bodo po koncu
zdravljenja izzveneli.
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Sedmidel
PsiholoSka podpora bolniku z rakom

Mag. 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. Obcutijo strah, nemo¢, jezo, Zalost. Sprasujejo se,
nzakaj jaz« in »to se meni ne dogaja«. Skrbi jih, kako bo, so negotovi, kako
se bodo znasli svojci, ki bodo morali zacasno prevzeti tudi njegov del
bremen, skrbi jih lahko tudi finanéni poloZaj. 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 Cas, ko se izmenjujejo
razli¢ne misli in ¢ustva. 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 mozZnih nacrtih zdravljenja, si je ob odzvanjanju
besede »rak« tezko zapomniti in dojeti podane informacije. Zato jinje v
nadaljnjih razgovorih z zdravstvenimi delavci smiselno ponovno pridobiti,
jih predelati in 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
jih je strah, da bi izgubili svojega bliznjega. Ker so bolnikove potrebe v ¢asu
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 pomoc¢i bolnikom in njihovim svojcem na poti zdravljenja so zelo
razli¢ni. Prvi vir pomoc¢i so zdravstveni delavci, ki jih sproti seznanjajo
z vsemi potrebnimi informacijami o poteku zdravljenja, pri cemer je
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pomembno, da dobijo toliko informacij, kot jin potrebujejo. Nekateri

se bodo osredotocili pretezno na podatke, ki jih dobijo od zdravnika in
drugih zdravstvenih delavcev, drugi pa bodo poiskali razne mozne vire
informacij. Slednje pa je dobro vedno kriti¢no presoditi. Drugi vir pomoci
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 pomodi so lahko tudi drugi bolniki, saj jih veliko namrec dozivlja, da jih
najbolj razumejo ljudje, ki so imeli podobno izkusnjo z boleznijo. Pri c¢emer
ne gre pozabiti, da ima vsakdo malo drugac¢no izkusnjo, zato je potrebno
vse informacije kriti¢no presoditi. V€asih lahko izkusnja 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 vkljuCuje psihoterapevtsko
in psinofarmakolosko zdravljenje. Psihoterapevtska pomog, lahko
je individualna ali skupinska, posamezniku pomaga prepoznati svoje
misli, Custva in vedenje, s ¢imer lazje razvije u¢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 obcutja 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,
daje 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¢enosti iz druzine, strah in jezo.
Pomembno je, da je pogovor o raku z otrokom razumiljiv, prilagojen njihovi
starosti in osebnosti; pogovor naj bo postopen in kontinuiran, pri éemer
se otroku ne poda vsega naenkrat, pa¢ pa se sledi temu, kaj in koliko



32 | HODGKINOV LIMFOM

vprasa. Ce bo odrasli v pogovoru na primeren nadin izrazil svoja bole¢a
¢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
obc&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 pomo¢, 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 stanjem in
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 ob¢asno 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 takéna ¢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, ¢eprav 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, teZzave pa lahko vztrajajo
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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 Ze zaklju¢eno, je
tudi obdobje okrevanja in celostne rehabilitacije dolgotrajno in naporno.
Zaznamovano je s pri¢akovanjem okolice, da bi moralo bolnika prevevati
veselje v smislu: »zdaj je to za tabo, samo naprej«. Bolnik pa ima lahko
precej mesane obcutke veselja in strahu, kaj bo prinesla prihodnost, kaj
Ce 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 sporocajo,
da se Se leta po konéanem 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 okoliscine, ki
lahko Se dodatno obudijo strah pred ponovitvijo bolezni.

Ko se zdravljenje kon¢a, naj bi se bolnik ¢im bolj vrnil v Zivljenje, kot ga je
poznal pred boleznijo. Pri tem mu okolica ni vedno v pomog¢; 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
finanéno in materialno varnost; poklicna vioga 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 delovnem mestu posameznik kljub
prisotnim posledicam bolezni dosegati pricakovano 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. Pri tem je dobro imeti
aktivno drZo in odkrito spregovoriti ne le o tem, ¢esa ne zmoremo, pac pa
tudi, kaj vendarle ponovno zmoremo.

Mnogi nekdaniji 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,
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vendar mnogi nekdanji bolniki s casovne distance porocajo tudi o nekaterih
lepih stvareh. Nekateri imajo denimo kakovostnejse medc¢loveske odnose,
pri drugih 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 uzivajo v stvareh, ki so
jim v veselje in si znajo zanje zdaj vzeti ¢as.
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Osmi del
Ohranjanje plodnosti onkoloskih
bolnikov

Prof. dr. Eda Bokal Vrtacnik, dr. med., spec. gin. in
porodnistva, visja svetnica,

Ginekoloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

in

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

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

Vsaka zenska se rodi z dolo¢enim Stevilom jaj¢nih celic. To Stevilo in
kakovost se s starostjo vsako leto manjsa. Stevilo jajénih celic predvsem pa
njihova kakovost se lahko Se dodatno zmanjSata zaradi gonadotoksi¢nega
zdravljenja.Stopnja kvarnega vpliva na spolne celice je odvisna od

vrste, kombinacije in trajanja kemoterapevtskega in radioloskega
zdravljenja. Tudi ¢e Zenska po kemoterapevtskem ali radioloskem
zdravljenju ohrani menstrualni ciklus, to Se ne pomeni, da je ohranjena
tudi njena reproduktivna sposobnost. Zato je izjemno pomembno, da

je prinacrtovanju onkoloskega zdravljenja bolnica (ali bolnik) v rodni

dobi seznanjen/a s posledicami zdravljenja, ki lahko vodijo v zmanjsano
plodnost ali v nekaterih primerih v popolno neplodnost. Ce le¢eéi zdravnik
bolnika s tem neposredno ne seznani, priporo¢amo, da vprasanje o

vplivu na reproduktivno sposobnost izpostavi sam bolnik. 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 uspesSnosti 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 obéutkom, da ni storil vsega, kar
bi lahko.
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Na Kliniénem oddelku za reprodukcijo Ginekoloske klinike, UKC Ljubljana
smo skozi skoraj stiridesetletno tradicijo postopkov oploditve z
biomedicinsko pomogjo razvili tudi sistem pridobivanja in shranjevanja
genetskega materiala, ki tudi onkoloSkim bolnikom omogo¢a, da
nacrtujejo druzino v prihodnosti.

V preteklosti smo genetski material onkoloskih bolnikov shranjevali

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

da bo bolnica v reproduktivni dobi potrebovala onkolosko zdravljenje,
sestane interdisciplinarni konzilij, ki ga sestavljajo onkolog, ginekolog,
embriolog in po potrebi Se pediater (¢e gre za zelo mlado bolnico). Na
konziliju vsak primer podrobno preucimo in na sestanek povabimo tudi
bolnico in njenega partnerja oziroma starse, ¢e je bolnica mladoletna. Na
sestanku, v¢asih jih je tudi ve¢, bolnici predstavimo razpolozljive moznosti
in postopke pridobivanja in shranjevanja genetskega materiala ter njihovo
uspesnost. Bolnica se po razmisleku odlo¢i, 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 jajéne celice,
zarodke ali tkivo jajénika. Na kliniki imamo za omenjene postopke omejen
c¢as, saj je potrebno z onkoloskim zdravljenjem priceti ¢im pre;j.

Ce ima bolnica stalnega partnerja, se lahko odlo¢imo za pridobivanje
jajénih celic, ki jih takoj oplodimo in v nadaljevanju zamrznemo zarodke.
Stopnja nosecnosti po prenosu odmrznjenih zarodkov je v primerjavi

s shranjenimi jajénimi celicami visja in dosega ve¢ kot 30% na prenos.
Slabost predstavlja, da sta lastnika zarodka oba partnerja, ki morata
soglasati s prenosom.

Ker se tehnike asistirane reprodukcije ves ¢as razvijajo in izpopolnjujejo, je
prezivetje odmrzovanja jaj¢nih celic in uspesSnost zanositve vedno boljsa.
Ocenjujemo, da je za eno nosec¢nost potrebno vec kot 10 kvalitetnih, zrelih
jajénih celic.
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Da bi pridobili ¢im vec jajénih celic, bolnico spodbujamo s hormonskimi
zdravili. Postopek se za¢ne kadarkoli v menstruacijskem ciklusu in traja
povprec¢no deset do dvanajst dni. Rast in Stevilo foliklov nadziramo z
ultrazvokom in ko so folikli dovolj veliki, jih aspiriramo skozi nozZnico.

Ce za spodbujanje s hormoni ni dovolj ¢asa, ker zacetka onkoloskega
zdravljenja ni mogoce odloziti, in pri prepubertetnih deklicah lahko pred
zdravljenjem z laparoskopskim pristopom odvzamemo tkivo jaj¢nika.

Za ta postopek potrebujemo namre¢ le dva dni. Odvzeto tkivo nato
zamrznemo in upamo, da ji ga bomo neko¢ po kon¢anem zdravljenju lahko
presadili. Nekaj mesecev po uspesni presaditvi tkiva jaj¢nik zaéne delovati.
Ta postopek je sicer Se v fazi raziskovanja, a vendar so v svetu na ta nacin
dosegli Ze vec kot 200 nosecnosti.

Ena od moZnosti je tudi, da jaj¢nik s kirursko tehniko umaknemo s podrocja
obsevanja in ga tako obvarujemo pred Skodljivim sevanjem.

Nekdanjim onkoloskim bolnicam, ki so postale neplodne zaradi zdravljenja
s kemoterapijo, radioterapijo ali kirurSke odstranitve jajénikov, 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 onkolosko zdravljenje konc¢ano in onkolog presodi, da lahko nekdanja
onkoloska bolnica brez tveganja nacrtuje nosecnost, se le ta vrne na
Ginekolosko kliniko, kjer nadaljujemo s postopki prenosov zarodkov ali
presaditvijo tkiva jaj¢nika.
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Devetidel
HL in hormonsko nadomestno
zdravljenje

doc. dr. Nina Kovacevié, dr. med., spec. gin. in porodnistva
Oddelek za ginekolosko onkologijio, Onkoloski institut Ljubljana

Kemoterapija vpliva na celoten organizem in tako prizadene tudijaj¢nike
in izlocanje jaj¢nikovih hormonov (estrogena in progesterona), ki sta med
drugim odgovorna za reden menstrualni ciklus. Sistemsko zdravljenje
povzrodiizostanek menstruacije, kar imenujemo z zdravili povzrocena
menopavza. Pri Zenskah, mlajsih od 40 let, lahko pri¢akujemo, da se bo po
konc¢anem sistemskem zdravljenju menstrualni ciklus popolnoma obnovil.

Pri Zenskah, starejSih od 40 let, pa kemoterapija najveckrat povzrodi trajno
izgubo menstruacije in menopavzo. Te bolnice imajo povsem enake tezave,
kot bi sicer nastopile kasneje, v naravni menopavzi.

Mnogo Zensk se pritoZuje zaradi motecih menopavznih tezav, ki moc¢no
okrnejo kakovost njihovega Zivljenja, poslabsujejo se ze obstojeca
kroni¢na obolenja in pridruzujejo nova. Glavne tezave, ki nastanejo kot
posledica menopavze in pomanjkanja zenskega spolnega hormona
estrogena so vazomotorni simptomi (vrocinski oblivi, no¢no znojenje,
palpitacije, nespecnost, glavobol) spremembe mineralne kostne gostote,
sréno-zilne bolezni, psihi¢ni simptomi (nespec¢nost, tesnoba, potrtost,
zaskrbljenost, motnje razpolozZenja) in urogenitalni simptomi (suha
noznica, boleci spolni odnosi, ponavljajo¢a vnetja seénega mehurja,
razli¢ne oblike urinske inkontinence).

Glede na prisotnost in izrazitost menopavznih tezav in Zelje Zenske se
lahko odloc¢imo za hormonsko nadomestno zdravljenje.

Osnova hormonskega nadomestnega zdravljenja je dodajanje oziroma
nadomescanje estrogenov. Lahko jih apliciramo v obliki tablet, obliZev,
razprsila ali podkoznih vsadkov. Pri Zenskah, pri katerih je bila maternica

iz kakrsnegakoli razloga odstranjena je dovolj, ¢e nadomeséamo

samo estrogene. Pri Zenskah, ki pa maternico Se imajo, pa je potrebno
nadomescati oba Zenska spolna hormona: estrogen in progesteron. S tem
namrec zasc¢itimo sluznico maternice in se izognemo njeni hiperplazijiin
povecani nevarnosti za nastanek raka sluznice maternice.
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Ce so v osprediju urogenitalne tezave in simptomi, lahko estrogene
dodajamo lokalno v noznico v obliki tablet, krem ali vioZkov. V tem primeru
dodajanje progestagenov ni potrebno, niti pri Zenskah, ki Se imajo
maternico.

Pred uvedbo hormonskega nadomestnega zdravljenja je potrebna
natanéna anamneza, ginekoloski pregled z odvzemom brisa materni¢nega
vratu, ¢e izvid v zadnjih treh letih ni bil normalen, meritve krvnega

tlaka, izra¢un indeksa telesne mase, ocena tveganja za sréno-zilna in
trombemboli¢na obolenja, raka in osteoporozo. Potrebno je z ultrazvokom
oceniti sluznico maternice pred zacetkom zdravljenja, opraviti
mamografijo in klini¢ni pregled dojk, ¢e nista bila opravljena v zadnjem letu
pred uvedbo hormonskega nadomestnega zdravljenja. V ¢asu zdravljenja
je potrebno 1-krat letno ultrazvoéno oceniti sluznico maternice in opraviti
klini¢ni pregled dojk in mamografijo, ¢e zdravljenje traja dlje kot 5 let.

Kot vsako zdravljenje ima lahko tudi hormonsko nadomestno zdravljenje
nezZelene stranske ucinke. Najnevarnejsi je pojav krvnega strdka v zZilah ali
nastanek globoke venske tromboze. Ob vsaki zdravstveni teZavi je zato
potreben posvet z onkologom in/ali ginekologom.

Uporaba hormonskega nadomestnega zdravljenja je kontraindicirana pri
rakih, ki so hormonsko odvisni (rak dojke, rak sluznice maternice) ali pri
sumu nanj.

Pri zenskah, ki se zdravijo zaradi Hodgkinovega limfoma je uporaba
hormonskega nadomestnega zdravljenja dovoljena in ni kontraindicirana.
Predpisovanje hormonskega nadomestnega zdravljenja je individualno
glede na tezave.

Mlajsim bolnicam svetujemo uporabo hormonskega nadomestnega
zdravljenja vsaj do povprecne starosti pri naravni menopavzi (50 let). Za
urejanje hudih menopavznih teZav naj zdravljenje traja vsaj dve leti, ker se
pri krajSem ¢asovnem jemaniju zelo verjetno tezave ponovijo. Z uporabo
hormonskega nadomestnega zdravljenja je smiselno prenehati postopno.

Telesna dejavnost ucinkovito izboljSa menopavzne simptome, dusevno
zdravje in ohranja kostno maso. Zenske naj v preventivne namene izvajajo
aerobno vadbo, vadbo proti uporu, raztezne vaje in vaje za ravnotezje.
Priporoceno je vsaj 30 minut zmerno intenzivne hitre hoje dnevno v
kombinaciji z vadbo proti uporu vsaj 2-krat tedensko.
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Desetidel
Pozne posledice zdravljenja
limfomov

Doc. dr. Lorna Zadravec Zaletel, spec. onkologije in
radioterapije

Enota za ugotavljanje poznih posledic zdravijenja raka,

Onkoloski institut Ljubljana

Pozne posledice zdravljenja raka so tisti ucinki zdravljenja raka ali maligne
bolezni, ki se pojavijo nekaj mesecev ali vec let po kon¢anem zdravljenju.
Terapija malignih limfomov pogosto vklju¢uje kombinirano zdravljenje s
kemoterapijo in obsevanjem. Zdravljenje ne deluje le na tumorske celice,
ampak poskoduje tudi normalne, kar lahko povzroci okvaro razli¢nih tkiv
in organov. Lahko so okvarjene Zleze z notranjim izlo¢anjem, srce, pljuca,
ledvici, miSice in kosti, ziv€evje, se€ni mehur, prebavila, hematopoetski
sistem ... Pomembna pozna posledica zdravljenja pa je pojav sekundarnih
tumorjev.

Okvara zlez z notranjim izlo¢anjem

Najpogosteje so po zdravljenju limfomov okvarjene spolne Zleze in
Sc¢itnica. Okvaro spolnih zlez (primarni hipogonadizem) lahko povzrocijo
citostatiki, radioterapija (RT) in kirurgija (orhiektomija, ovariektomija). Za
kvarno delovanje so najbolj ob&utljivi testisi, v prvi vrsti spermatogoniji
(odgovorni za spermiogenezo). Do okvare le-teh lahko pride ze po majhnih
odmerkih RT (100 cGy), pa tudi po kemoterapiji (KT) z alkilirajo¢imi agensi.
Za okvaro Leydigovih celic (odgovorne so za tvorbo spolnih hormonov) so
potrebni vecji odmerki RT (> 1000 cGy), do disfunkcije teh celic pa lahko
pride tudi zaradi KT z alkilirajocimi agensi. Jaj¢niki so manj obcutljivi za
toksicne vplive terapije kot testisi (spermiogeneza). Poskoduje jih lahko
RT (reda velikosti 1000 cGy) in KT z alkilirajocimi agensi. Okvara spolnih
zlez lahko povzroc¢i zmanjSano plodnost ter zmanjSano izlo¢anje spolnih
hormonoy, kar pri Zenskah lahko povzroci prezgodnjo menopavzo.

Okvara $¢itnice se najpogosteje kaZe v obliki zmanjSanega delovanja Zleze
(primarna hipotiroza). Najpogosteje je posledica RT (po obsevanju vratu,
zgornjega mediastinuma). Po obsevanju je tudi vecja moznost nastanka
nodozne golSe, avtoimunskih obolenj s¢itnice in sekundarnega raka
Scitnice.
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Okvara srca

Okvaro srca povzroci zdravljenje s citostatiki (antraciklini, ciklofosfamid,
Mitoxantron) in/ali RT (obi¢ajno po RT medpljucja). Lahko se pojavi
kardiomiopatija in posledi¢na kongestivna sréna odpoved zaradi
napredujoce fibroze. lonizirajoc¢e sevanje pa lahko povzroci tudi okvaro
perikarda (konstrikcijski perikarditis), bolezen srénih zaklopk, okvaro
prevodnega sistema srca in koronarno arterijsko bolezen.

Okvara ledvic

RT (nad 2000 cGy) lahko povzroci pozni obsevalni nefritis (proteinurija,
zmanj$ana glomerulna filtracija (GF), arterijska hipertenzija, stenoza
ledvi¢ne arterije), citostatiki (cisplatin, karboplatin, ifosfamid) lahko
povzrocijo okvaro glomerula, proksimalnega ali distalnega tubula.

Okvara pljuc

Nekateri citostatiki (bleomicin, preparati nitrozouree (CCNU, BCNU),
ciklofosfamid, busulfan, metotreksat) in RT (medpljucja, pljuc) lahko
povzrocijo okvaro plju¢ zaradi plju¢ne fibroze. Posledica tega je zmanjsan
volumen plju¢ in difuzijska kapaciteta za CO.

Nevroloske okvare
Po zdravljenju limfomov lahko predvsem zdravljenje z nekaterimi citostatiki
(npr. vinkristin, vinblastin,...) vodijo do pojava periferne polinevropatije.

Okvara misi¢noskeletnega sistema

Zdravljenje z obsevanjem lahko povzroci blago atrofijo tistih misic in

kosti, ki so v obsevalnem polju. To lahko privede do asimetri¢nega razvoja
telesa in do degenerativnih sprememb na razli¢nih sklepih (najveckrat

je prizadeta hrbtenica). Asepti¢na nekroza kosti (najveckrat prizadetost
kolkov) se lahko pojavi po zdravljenju z visokimi odmerki kortikosteroidov.
Pogosteje opazamo tudi pojav osteoporoze po zdravljenju s kortikosteroidi
in ob pojavu prezgodnje menopavze.

Okvara zobovja

Predvsem RT celjustnic (ob obsevanju podroc¢ja glave in vratu), v manjsi
meri pa tudi citostatiki lahko povzrocijo okvaro zob in obzobnih tkiv. RT
namre¢ povzroci okvaro zobnih korenin, ve¢jo nagnjenost k zobni gnilobi.
Ce so v obsevalnem polju tudi Zleze slinavke, pride do zmansanega
izlo¢anja sline, posledica pa je obcutek suhih ust in zmanjSan obc&utek za
okus.

Druge okvare

Do motenj v delovanju seénega mehurja pride lahko zaradi fibroze organa
po RT male medenice ali zaradi toksi¢nega delovanja nekaterih citostatikov
(npr. ciklofosfamid).
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Po operativnem posegu na ¢revesju in/ ali po RT trebuha (ki vklju¢uje tudi
¢revo), lahko pride do motenj v delovanju €revesja, predvsem v obliki
pasaznih motenj (zaprtje, ileus, ...).

Psihi¢cne motnje

Psihi¢ne motnje se pri mladih, zdravljenih zaradi raka v otrostvu, pogoste.
NajpogostejSe so emocionalne motnje, ki so posledica dozivljanja
diagnoze rak in vseh tezav, ki jih prinasa zdravljenja raka, tako telesnih kot
psihi¢nih.

Sekundarni rak je maligno obolenje, ki se pojavi kadarkoli v ¢asu, ki sledi
zdravljenju primarnega raka in ga povzroci zdravljenje z obsevanjem ali
kemoterapijo. Od citostatikov povecajo tveganje za razvoj sekundarnega
raka predvsem etoposid in alkilirajoci agensi. Ti citostatiki najpogosteje
izzovejo nastanek levkemije. lonizirajoce sevanje pa je dobro znan
kancerogen, ki povzroci predvsem nastanek solidnih tumorjev organoy,
ki so bili v obsevalnem polju, najpogosteje karcinom dojk, S¢itnice, pljug,
gastrointestinalnega trakta, kosti.

Sledenje poznih posledic pri bolnikih, ki so se zdravili zaradi raka v
otrostvu oz. do 30 leta starosti v Sloveniji

Znano je, da so pozne posledice zdravljenja pri bolnikih, ki so se zdravili
zaradi raka v otrostvu, pogoste, zato imamo od leta 1986 na OnkoloSkem
institutu ambulanto za sledenje kasnih posledic raka v otrostvu. Pred
osmimi leti smo sledenje poznih posledic razsirili tudi na skupino bolnikov,
ki so se zdravili v starosti od 16 do 30 let. Tudi ti bolniki imajo namre¢
dolgo pri¢akovano Zivljenjsko dobo in zato veliko tveganje za pojav poznih
posledic. Pogostost le-teh namre¢ narasca z leti opazovanja. Sledenje
teh bolnikov nam je omogocil Infrastrukturni program z naslovom
»Dozivljenjsko spremljanje prezZivelih od raka v otroStvu in mladosti
(diagnoza v starosti manj kot 30 let) in povezane raziskavex, ki ga financira
Javna agencija za raziskovalno dejavnost Republike Slovenije. V Enoti za
ugotavljanje poznih posledic zdravljenja raka na Onkoloskem institutu
redno sledimo priblizno 350 bolnikom po zdravljenju malignih limfomov
(NHL in Hodgkinovega limfoma) v starosti od 16 do 30 let.

Priporocene preiskave za zgodnje odkrivanje somatskih posledic in
sekundarnih tumorjev

Vsakemu preiskovancu, ki pride k nam v ambulanto, vzamemo
anamnesticne podatke o njegovem zdravstvenem stanju. Vprasamo po
simptomih, ki so povezani z okvaro organa po zdravljenju limfoma (npr.
utrujenost, izpadanje las, manjsa toleranca za mraz pri motenem delovanju
oz. hipofunkciji $€itnice po RT vratu, tis¢oc¢a bolecina za prsnico ob naporu
ali v mirovanju v primeru koronarne bolezni srca).
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Opravimo klini¢ni pregled. Za nadaljnje preiskave se pri posamezniku
odloc¢imo glede na vrsto zdravljenja limfoma in morebitne spremljajoce
bolezni. Naredimo ustrezen klini¢ni pregled organa, ki je lahko okvarjen,
laboratorijske preiskave in po potrebi $e slikovne in funkcijske preiskave.

Praviloma pri vsakem bolniku opravimo endokrinolosko testiranje, ki
vklju¢uje klini¢ni pregled in laboratorijsko testiranje. Okvaro $¢itnice
ugotavljamo s palpacijo in dolo¢anjem serumskih koncentracij T4, T3,
tireoglobulina, $¢itni¢nih protiteles ter vrednosti TSH. S tem odkrijemo
ze subklini¢no okvaro delovanja S¢itnice. Najveckrat je to latentna
hipotiroza (po RT vratu), ki jo zdravimo s $¢€itni¢nimi hormoni. Ob pojavu
gomoljev v 8¢itnici opravimo aspiracijsko biopsijo le-teh, ultrazvok

vratu in ev. scintigrafski pregled $¢itnice z radioaktivnim tehnecijem. Za
oceno delovanja spolnih Zlez dolo¢imo bazalne serumske koncentracije
testosterona, estradiola, ter koncentracije LH, FSH in Inhibina B. Ce
ugotovimo zmanjsano delovanje spolnih zZlez, preiskovanca lahko
napotimo v ambulanto za reprodukcijo, e to zeli. Tam opravijo natan¢nejsi
pregled glede fertilne sposobnosti (pri moskih pregledajo spermo) in
svetujejo glede moznosti oploditve. Pri bolnikih z zmanjsanim izlo¢anjem
spolnih hormonov priporo¢amo nadomescanje le-teh.

Testiranje delovanja srca vkljuc¢uje pregled pri kardiologu (anamneza-
NYHA klasifikacija, fizikalni pregled srca) in EKG. Bolnike, ki so imeli RT
medpljucja, napotimo Se na obremenitveno testiranje, in sicer dinami¢no
obremenitev na sobnem kolesu (cikloergometrija) za ugotavljanje
morebitne koronarne arterijske bolezni. Sledi Se ehokardiografija
(dvodimenzionalna in Dopplerjeva) za morfolosko oceno srénih votlinin
zaklopk ter oceno sistoli¢ne in diastoli¢ne funkcije. Preiskave obic¢ajno
ponavljamo na 5 let, v primeru kakrsnekoli patologije pa pogosteje.

Delovanje ledvic ocenimo s klini¢nim pregledom, kontrolo krvnega tlaka,
ultrazvokom ledvic ter laboratorijskim testiranjem (za oceno GF: serumski
kreatinin, klirens kreatinina; za oceno delovanja ledvi¢nih kanal¢kov: a-1-
mikroglobulin/kreatinin, B-2-mikroglobulin, N- acetil-beta glukozamin
(NAG), Mg, fosfat, bikarbonat, kalij, AK ,Ca v serumu/urinu, proteini v urinu,
pH urina).

Delovanje pljuc¢ ocenimo s testiranjem plju¢nih funkcij (spirometrija,
difuzijska kapaciteta za CO) in z rentgenskim slikanjem plju¢, po potrebis

klini¢nim pregledom pri pulmologu.

Pri bolnikih, kiimajo tezave z miSi¢noskeletnim sistemom, véasih opravimo
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rentgensko slikanje skeleta oz. jih napotimo na pregled in zdravljenje k
ortopedu. Poucimo jih tudi o pomenu vaj za razvoj ustreznih misi¢nih
skupin (napotitev na fizioterapijo v zdravstveni dom). Bolnike, ki imajo
tezave z zobovjem, napotimo k stomatologu. Dekleta, ki so imela med
zdravljenjem obsevanje medenice, v primeru zanositve napotimo v
ambulanto za riziéno nosec¢nost Ginekoloske klinike.

Zgodnje odkrivanje sekundarnih malignih tumorjev

Karcinom dojke: po RT medpljuéja in/ali pazduh priporo¢amo redno
samopregledovanje dojk (enkrat mese¢no po menstruaciji), enkrat letno
slikanje dojk (MRI ali mamografija).

Karcinom S¢itnice, zlez slinavk: po RT vratu, zgornjega medpljucja
priporo¢amo UZ vratu enkrat na leto oz. leto in pol, v primeru kakrsnekoli
patologije pa dodatne preiskave.

Karcinom abdominalnih organov: po RT trebuha priporo¢amo UZ trebuha
in testiranje blata na prikrito krvavitev (iz 3 vzorcev blata) enkrat letno ter v
primeru RT na predel trebuha z odmerkom 30 Gy ali ve¢ tudi kolonoskopijo
na 5 let (po 35. letu starostiin vec kot 10 let po kon¢anem zdravljenju).
Karcinom secnika: po kemoterapiji s ciklofosfamidom ali ifosfamidom oz.
RT medenice priporo¢amo pregled sedimenta urina. V primeru prisotnosti
hemoglobina oz. eritrocitov v urinu je potrebno opraviti cistoskopijo.

Priporocila za zdrav nacin zivljenja
Bolnikom svetujemo zdrav nacin zivljenja, saj je s tem zmanjSana moznost
nastanka nekaterih vrst rakov in bolezni kardiovaskularnega sistema.

Priporocamo:
« redno telesno aktivnost in zdravo prehrano z veliko vlaknin,
« vzdrZevanje normalne telesne teze,
» redno merjenje krvnega tlaka in zdravljenje v primeru arterijske
hipertenzije,
« vzdrZevanje normalnih vrednosti mas¢ob v krvi,
izogibanje kajenju in prekomernemu uzivanju alkohola.

Zakljucki

Pozne posledice zdravljenja malignih limfomoyv, tako somatske posledice
kot sekundarni maligni tumorji, so pogoste. Njihova pogostnost narasca
z leti sledenja. Glavni vzroki pozne umrljivosti bolnikov, ki so se zdravili

v mladi odrasli dobi zaradi Hodgkinove bolezni, so sekundarni maligni
tumorji in okvara srca. Zelo pommembno je morebitne pozne posledice
¢im prej odkriti, ker lahko tako prepre¢imo oz. upo¢asnimo njihovo
napredovanje in tako izboljSamo prezivetje in kvaliteto Zivljenja bolnikov.
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Enajsti del
Pogosta vprasanja
Kaj moram vedeti, da se pripravim na zdravljenje?

Na prvi obisk pri zdravniku se temeljito pripravite.

Morda zelite, da vas na prvem pregledu pri zdravniku spremlja prijatelj ali
druzinski ¢lan. Prosite ga, naj gre na prvi pregled z vami.

S seboj prinesite zdravstveno kartoteko ali dokumentacijo o trenutnih
zdravilih in zdravstvenem stanju.

Razmislite, kaj boste med ¢akanjem na pregled poceli, da bo &as hitreje
minil, in kaj boste oblekli, zlasti ¢e boste morali v bolniSnici prespati.
Zapisite vsa vprasanja, ki jih Zelite zastaviti zdravniku, da jih ne boste na
pregledu pozabili.

Kdo so razli¢ni strokovnjaki, ki jih sre€ujem v bolnisnici, in kaj so njihove
naloge?

V ¢asu zdravljenja boste v stiku z razli¢nimi strokovnjaki, ki sestavljajo
skupino za zdravljenje limfoma. Vas prvi stik bo zdravnik, specialist za
zdravljenje rakavih obolenj (internist onkolog ali izjemoma radioterapevt)
ali zdravnik specialist za krvne bolezni (hematolog). V procesu diagnostike,
odkrivanja bolezni in spremljanja rezultatov zdravljenja bodo za vas
skrbele Stevilne medicinske sestre, laboratorijski tehniki, dietetiki,
radioterapevti, kirurgi, klini¢ni psihologi, radiologi in patologi. Celotna
skupina strokovnjakov je v rednih stikih, s svojim znanjem in izkuSnjami
pa prispevajo h kakovostni obravnavi vsakega bolnika. Verjetno boste Se
vedno obiskovali tudi svojega osebnega zdravnika, pa tudi specialiste, ki
zdravijo vase morebitne ostale bolezni.

Kaks$na vprasanja mi bo zastavil zdravnik?

Vprasanja, ki vam jih bo postavil zdravnik, bodo odvisna od vase bolezni, od
tega, ali ste ze zaceli z zdravljenjem, in vasih osebnih razmer. Zdravnik bo z
vprasanji poskusal pridobiti ¢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, napredek
pri zdravljenju, nezelene ucinke ... zdravniku poskusajte dati ¢im bolj
natancne podatke, saj se bo tako laze odlocal o nadaljnjih korakih vasega
zdravljenja.
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Kako naj se pripravim, da bom ob srec¢anju z zdravnikom ali
medicinsko sestro postavil vsa vprasanja, na katera potrebujem
odgovore?

Srecanje z zdravnikom in medicinsko sestro je pomembna
priloznost, ko lahko vprasate vse, kar vas zanima, pomembno je
tudi, da zdravnika seznanite s svojimi skrbmi. Vecina ljudi si pred
sre¢anjem pripravi seznam vprasanj. Lahko se posvetujete tudi z
druzino, morda imajo tudi drugi ¢lani kakSna vprasanja, ki bi jih radi
dodali vaSemu seznamu.

Pred zdravljenjem vas bo morda zanimalo:

« Kaksno bo moje zdravljenje?

» Kaj je namen tega zdravljenja in kaj lahko pri¢akujem?

» Kako dolgo bo trajalo?

» Kako pogosto bom moral v bolnis$nico in kako dolgo bom tam?

« Alibom Se naprej lahko opravljal svoje obi¢ajne dejavnosti?

» Potrebujem bolniski dopust ali varstvo za otroke?

» Kako bom vedel, ali je zdravljenje uc¢inkovito?

« Kaksne nezelene ucinke lahko pri¢akujem?

« Kaj lahko storim, da bi nezelene ucinke preprecil oziroma jih ublazil?

» Na koga naj se obrnem, ¢e bom imel med posameznimi cikli
kemoterapije vprasanja?

Kako naj svoji druzini in prijateljem pomagam pri razumevanju HL?

Pomembno je, da se z druzino in prijatelji o bolezni pogovorite. Gotovo

so zaskrbljeni in morda vase bolezni ne razumejo. Véasih pomaga, ¢e
druzinski ¢lan ali prijatelj skupaj z vami obisce zdravnika, ali ¢e prebere ta
vodnik. Na razpolago pa so tudi organizacije, ki zdruzujejo bolnike s HL in
njihove svojce. Njihov namen je izmenjava izkusenjin medsebojna podpora
v ¢asu odkrivanja in zdravljenja bolezni ter Zivljenju po njej.
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Dvanajsti del

Slovensko Zdruzenje bolnikov z
limfomom in levkemijo, L&L
Telefon: +386 (0)40 240 950

Pisarna: Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana

E-naslov: info@limfom-levkemija.org

Spletni naslovi:

www.limfom-levkemija.org

www.nazajvzivljenje.si

www.posvetuj.se

www.najboljsanovica.si

www.dajsenaseznam.si

f Skupaj na poti do zdravija in Daj se na seznam

@limfom.levkemija in @dajsenaseznam

@ ZdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, ki povezuje ze
vec kot 700 ¢lanov, ima status humanitarne organizacije in deluje v javnem
interesu na podrocju zdravstvenega varstva.

15 LET DELOVANJA ZDRUZENJA

V Slovenskem zdruzenju bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, nudimo
podporo in pomo¢ bolnikom z limfomom, levkemijo, plazmocitomom,
mielodisplasti¢nim sindromom, mieloproliferativnimi neoplazmamiin
drugimi oblikami krvnih bolezni ter njihovim svojcem. Zavzemamo se za
zgodnje odkrivanje bolezni, najsodobnejSe oblike zdravljenja, celostno
obravnavo bolnikov in zdrav Zivljenjski slog. O boleznih osves¢amo bolnike,
svojce in zainteresirane javnosti ter se zavzemamo za dostopen, sodoben
in bolnikom prijazen zdravstveni sistem.
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Informiranje in pomoc¢ bolnikom in svojcem

Informativne knjizice za bolnike in svojce

V sodelovaniju s slovenskimi zdravstvenimi strokovnjaki pripravljamo
razli¢ne informativne publikacije. Namenjene so bolnikom in svojcem, da
izvedo vec o bolezni, zdravljenju ter Zivijenju z boleznijo in po njej. Bolje
informiran bolnik lazje sodeluje s svojim zdravnikom, kar pozitivno vpliva
na izid zdravljenja. Zbirko publikacij stalno posodabljamo in dopolnjujemo.

Doslej smo pripravili naslednja gradiva:

» Vodnik za bolnike z ne-Hodgkinovim limfomom,

» Vodnik za bolnike s Hodgkinovim limfomom,

« Vodnik za bolnike z difuznim velikoceli¢nim limfomom B,

« Vodnik za bolnike s folikularnim limfomom,

» Vodnik za bolnike z limfomom plas¢nih celic,

» Vodnik za bolnike s kroni¢no limfocitno levkemijo,

« knjizica Zdravljenje KLL in obvladovanje stranskih ucinkov,

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

» Vodnik za bolnike z diseminiranim plazmocitomom,

» Vodnik za bolnike z mielodisplasti¢nim sindromom,

» Vodnik za bolnike z mieloproliferativnimi novotvorbami,

» Vodnik za bolnike z akutno levkemijo,

« knjizica Nevtropenija,

« knjizica Pozne posledice po zdravljenju limfomoy,

« knjizica Pozne posledice po zdravljenju krvnih rakavih bolezni,

« knjizica Ohranjanje plodnosti po zdravljenju hemato-onkoloskih bolezni,

« knjizica Polinevropatija pri hematoloSkem bolniku,

« knjizica Pogosta vprasanja v zvezi s PCR,

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

 Telesna vadba pri hemato-onkoloskem bolniku,

» Prehrana pri hemato-onkoloskem bolniku,

» Psiholoska podpora pri hemato-onkoloSkem bolniku,

» Vodnik skozi program celostne rehabilitacije bolnikov s krvnimi raki
Skupaj na poti do zdravja,

» Spolnost pri hematolo$ko onkoloskih bolnikih,

» Spoprijemanje s hematolosko - onkolosko boleznijo - Ko v Zivljenje
vstopi diagnoza rak

Publikacije so brezpla¢ne in na voljo v elektronski in tiskani obliki na vseh
hematoloskih oddelkih slovenskih bolniSnic, na Onkoloskem inStitutu
Ljubljana, v nasi pisarni ter prek spletnega obrazca na spletni strani
www.limfom-levkemija.org.
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L&L INFO DAN za bolnike in svojce

Veckrat v letu organiziramo informativno srecanje za bolnike in svojce
L&L Info dan, na katerem se zvrstijo razli¢na predavanja zdravnikov
hematologov, onkologov in drugih zdravstvenih strokovnjakov na temo
bolezniin zdravljenja, prehrane bolnikov, psiholoSke podpore, plodnosti,
telesne vadbe in kakovostnega Zivljenja s kroni¢no boleznijo. L&L Info
dnevi vkljucujejo tudi posvetovalnice s strokovnjaki, ki so namenjene
predvsem posvetu med udeleZenci: vpraSanjem bolnikov in odgovorom
strokovnjakov. L&L Info dan je tudi priloZznost, da se bolniki med seboj
spoznajo, izmenjajo izkusnje in se medsebojno vzpodbujajo.

Termini L&L Info dnevov so objavljeni na spletni strani Zdruzenja L&L, pa
tudi na L&L Info to¢kah v €akalnicah ambulant in na oddelkih v bolnisnicah
po Sloveniji, kjer se zdravijo hematolo$koonkoloski bolniki. Clane
Zdruzenja L&L redno obveS¢amo po elektronski ali navadni posti. Srecanj
se lahko brezpla¢no udelezijo vsi, ne glede na &lanstvo.

Posvetovalnica s strokovnjakom

Bolniki in svojci se lahko udelezZijo posvetov v oZji skupini, kjer se osebno
posvetujejo s povabljenim zdravstvenim strokovnjakom, najpogosteje
hematologom ali onkologom. S strokovnjakom se lahko iz&rpno pogovorijo
o svojih odprtih vprasanjih in morebitnih strahovih, ki jin imajo v zvezi

z boleznijo in zdravljenjem. Vprasajo lahko vse tisto, za kar morda niso

imeli priloZznosti ali pa so pozabili vprasati svojega zdravnika v ambulanti

ali na oddelku bolniSnice. Prav tako se lahko v okviru posvetovalnice, ob
strokovni podpori, posvetujejo tudi bolniki in svojci med seboj. Posvet
poteka v manjsi skupini 10 do 20 udelezZencey, traja okvirno dve uri, poteka
najveckrat v Ljubljani, ob&asno tudi v drugih vegjih krajih v Sloveniji.

Objave terminov Posvetovalnice s strokovnjakom objavljamo na

spletni strani Zdruzenja L&L, pa tudi na L&L Info tockah v €akalnicah
ambulant in na oddelkih v bolniSnicah po Sloveniji, kjer se zdravijo
hematoloskoonkoloski bolniki. Posvetovalnic se lahko brezplaéno udelezijo
vsi, ne glede na ¢lanstvo.

Individualna spletna posvetovalnica WWW.POSVETUJ.SE

Bolnikom in svojcem je, ne glede na ¢€lanstvo v zdruZenju, na voljo spletna
platforma WWW.POSVETUJ.SE, kjer se lahko narocijo na spletni posvet
s strokovnjakom. WWW.POSVETUJ.SE je pravi naslov za verodostojen
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in brezplacen posvet s podrogja klini¢ne dietetike o ustrezni prehrani
hematoloskoonkoloskih bolnikov, za strokovno psiholosko podporo ter
za posvet o bolezni, zdravljenju in podpornih oblikah pomodi za boljSo
kakovost Zivljenja.

Osebni pogovor

Bolniki in svojci nas lahko obiS&ejo v pisarni zdruzenja v Ljubljani in se
pogovorijo s ¢lanico ali ¢lanom Zdruzenja L&L, kiima osebno izkusnjo

z boleznijo. Posvetujejo se lahko tudi o tem, kam se obrniti ob tezavah,
ter kaksno pomoc¢ in podporo jim lahko nudi Zdruzenje L&L. V pisarni

so obiskovalcem na razpolago $tevilne informativne knjiZice o razli¢nih
boleznih in zapletih, ki jih lahko prinese zdravljenje ali zivljenje z boleznijo.
Pogovor je mozen tudi prek e-poste ali po telefonu.

Podporna pogovorna skupina za bolnike in svojce -
OKREPCILNICA

Okrep¢ilnica je odprta pogovorna skupina za opolnomocéenje bolnikov
s krvnimi raki in njihovih bliZznjih, z namenom razbremenjevanja osebnih
in medosebnih stisk ter izmenjave izkusenj med udeleZenci. Srecanja
potekajo v Zivo in po spletu.

Strokovnjak svetuje

Spletna stran zdruZenja www.limfom-levkemija.org ponuja informacije

o boleznih ter njihovem odkrivanju in zdravljenju, kontaktne podatke,
informacije o zdruzenju in njegovem delovanju. Na spletni strani je tudi
spletni obrazec 'Strokovnjak svetuje’, prek katerega lahko uporabniki
spletne strani zastavijo vprasanje strokovnjaku s podro¢ja hematologije,
onkologije in klini¢ne psihologije, v zdruZenju pa se trudimo, da v roku
dveh dni zagotovimo odgovor strokovnjaka. Prek spletnih obrazcev lahko
uporabnik narodi tudi brezpla¢na gradiva o boleznih in zdravljenju.

L&L INFO TOCKE po Sloveniji

Za obvescanje o tem, kaj vse Zdruzenje L&L ponuja bolnikom in njihovim
bliznjim, smo na hodnike ambulant in na bolniske oddelke slovenskih
bolnisnic, kjer se zdravijo hematoloskoonkoloski bolniki, namestili L&L Info
tocke - stojala z razli¢nimi publikacijami, table in plakate.
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Program celostne rehabilitacije bolnikov s
krvnimi raki “Skupaj na poti do zdravja”

Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L, v partnerstvu
z ZdruZenjem hematologov Slovenije izvaja program celostne
rehabilitacije bolnikov s krvnimi raki, ki ga sofinancira Ministrstvo za
zdravje.

Program je namenjen bolnikom z limfomom, levkemijo, plazmocitomom,
mielodisplasti¢nim sindromom, mieloproliferativnimi novotvorbamiin
drugimi oblikami krvnih rakov v ¢asu aktivnega zdravljenja, po zdravljenju
ali v obdobju opazovanja/spremljanja bolezni (t. i. fazi »opazuj in ¢akaj«).
Program je namenjen tudi bolnikom po presaditvi krvotvornih matiénih
celic.

Program sestavljajo trije moduliin razli¢ne dodatne oblike svetovanja:

« Fizikalniin gibalni modul: redna tedenska telesna vadba s
fizioterapevtom ali kineziologom (odvisno od stanja in telesnih
zmogljivosti bolnika).

« Prehranski modul: mesecne skupinske posvetovalnice s klini¢no
dieteticarko in prehransko presejanje.

« Psihosocialni modul: mesecne skupinske delavnice s psihologinjo ter
po potrebi tudi individualna psiholoska pomo¢.

» Posvetovalnica s specialistom hematologom.

« Individualno svetovanje zdravstvenih strokovnjakov in
predstavnikov Zdruzenja L&L: bolniku omogo¢amo individualno
pomoc¢ strokovnjakov, kadar jo potrebuje.

Dodatne informacije o programu, terminih in postopku prijave v program
dobite pri koordinatorici programa Brini Zagar na telefonu 040-524-366 ali
na e-naslovu info@limfom-levkemija.org.
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DELOVANJE ZDRUZENJA L&L V SIRSI SKUPNOSTI

Ozavescevalne kampanje in zastopanje interesov bolnikov

Vsako leto izvedemo veliko nacionalno kampanjo osvesé&anja o boleznih,
pomenu njihovega zgodnjega odkrivanja in zdravem nacinu zivljenja.
Redno sodelujemo tudi v razli¢nih mednarodnih pobudah, projektih in
ozaves$cevalnih kampanjah. Aktivno sodelujemo na domacih in tujih
strokovnih posvetih ter okroglih mizah s podro¢ja bolezni, zdravljenja,
zastopanja bolnikovih interesov, uspesnega delovanja organizacije
bolnikov ter zdravstvenih politik. Redno sodelujemo z zdravstvenimi
strokovnjaki in institucijami, kjer se zdravijo hematolosko - onkoloski
bolniki. Zagovarjamo bolnikove interese in pravice ter si prizadevamo
vplivati na odlocevalce v zdravstvu, da bi bili bolj naklonjeni bolnikom v ¢asu
odkrivanja, zdravljenja in okrevanja po bolezni.

Zdruzenje L&L dejavno sodeluje v Zdruzenju slovenskih organizacij
bolnikov z rakom ONKO NET, v Svetu pacientov Onkoloskega instituta
Ljubljana ter v Drzavnem programu za obvladovanje raka. Je tudi ¢lan
Slovenske filantropije.

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

za hematolgijo UKC Ljubljana. Ob 15. obletnici svojega delovanja je
Zdruzenje L&L Kliniénemu oddelku za hematologijo UKC Ljubljana maja
2022 podarilo dodatnih devet sobnih koles, OnkoloSkemu institutu
Ljubljana pa Sest sobnih koles, s ¢imer smo hospitaliziranim bolnikom
omogocili boljSe pogoje za kakovostno celostno obravnavo. Med leti 2017
in 2021 smo skupaj z Zavodom za transfuzijsko medicino Slovenije in
strokovnjaki s podroéja hematologije ter s kampanjo in akcijami “Daj se na
seznam" poskrbeli za obseZno povecanje registra potencialnih darovalcev
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krvotvornih mati¢nih celic (KMC) Slovenija Donor in s tem slovenskim
bolnikom s krvnim rakom, ki za prezivetje potrebujejo nesorodnega
darovalca KMC, povecali mozZnosti za zdravljenje. V letu 2018 pa smo s
kampanjo “Nazaj v Zivljenje" priceli z ozaves€anjem o pomenu celostne
rehabilitacije bolnikov s krvnimi raki v €asu zdravljenja in okrevanja.
Program celostne rehabilitacije za bolnike s krvnimi raki Skupaj na poti
do zdravja je postala eden izmed rednih programov zdruzenja. To pa si
Se vedno prizadeva, da bi celostna rehabilitacija za bolnike s krvnimi raki
postala sistemsko urejena dejavnost in s tem tudi del javne zdravstvene
obravnave.

Mednarodna dejavnost

Sodelujemo v Stevilnih evropskih projektih in ozavescéevalnih akcijah s
podrocja hematologije in onkologije, namenjenih bolnikom in Sirsi javnosti,
saj zelimo dobre primere iz prakse in izkusSnje 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 lahko v Sloveniji kakovostno
zavzemamo za zdravljenje bolnikov s hematoloSkoonkoloskimi boleznimi.

Kristina Modic, izvr$na direktorica Zdruzenja L&L, je aktivna ¢lanica
posvetovalne skupine za regijo Srednja in Vzhodna Evropa upravnega
odbora mednarodne organizacije drustev bolnikov s plazmocitomom
Myeloma Patients Europe.

Zdruzenje L&L je élan mednarodnih organizacij drustev bolnikov:

« Lymphoma Coalition - mednarodna organizacija drustev bolnikov z
limfomom (http:/www.lymphomacoalition.org/)

+ Myeloma Patients Europe - mednarodna organizacija drustev
bolnikov z diseminiranim plazmocitomom (http:/www.mpeurope.

org/)

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

« The MDS Alliance - mednarodna mreZza drustev bolnikov z
mielodisplasti¢nim sindromom (http:/mds-alliance.org)
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« CLL Advocates Network - mednarodna mrezZa organizacij bolnikov s
kroni¢no limfocitno levkemijo (http:/www.clladvocates.net/)

+ MPN Advocates Network - mednarodna mreza organizacij bolnikov z
mieloproliferativnimi neoplazmami (http:/www.mpn-advocates.net/)

« ALAN Acute Leukemia Advocates Network - mednarodna mreza
organizacij bolnikov z akutno levkemijo (http:/www.acuteleuk.org/)
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Trinajsti del
Slovarcek

Vas zdravnik ali medicinska sestra v¢asih uporabljata izraze, ki jih morda
ne razumete. Pri besedah, za katere niste prepricani, kaj pomenijo, ju
lahko vedno prosite za pojasnilo. Za pomo¢ pri razumevanju pa vam v
nadaljevanju predstavljamo najpogostejSe izraze

ABVD: za zdravljenje HL pogosto uporabljena kemoterapija, ki vkljucuje
citostatike: doksorubicin, bleomicin, vinblastin in dakarbazin ter
kortikosteroide.

Agresiven: opisuje hitro rastoci limfom.
Analgetik: zdravilo proti bole¢inam.

Anemija: slabokrvnost, vrednost hemoglobina v krvni sliki je takrat manjsa
od 130 g/L primoSkem in 120 g/L pri zenski.

Antiemetik: zdravilo proti slabosti in bruhanju.

Antipiretik: zdravilo proti vrocini, obi¢ajno deluje tudi proti blazjim
bole¢inam.

Antihistaminik: zdravilo proti alergijam.

BEACOPP za zdravljenje HL pogosto uporabljena kemoterapija, ki vklju¢uje
citostatike: bleomicin, etopozid, doksorubicin, vinkristin, prokarbazin ter
kortikosteroide.

Benigen: izraz opisuje tumor, ki ni rakav in ne povzroca vegjih zdravstvenih
tezav.

Bioloska zdravila: zdravila, ki vklju¢ujejo taréna zdravila in
imunomodulatorje. Tudi tar¢na zdravila lahko delujejo preko imunskih
mehanizmov. Na podrodju zdravljenja limfomov so zaenkrat v uporabi
predvsem monoklonska protitelesa proti CD20 in CD30, manj proti CD52.

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 (obi¢ajno je na voljo za pregled
celotna bezgavka, saj patolog za pregled potrebuje reprezentativni vzorec
prizadetega organa).

Citostatik: je zdravilo, ki unicuje rakave celice in deluje nespecifi¢no tudina
zdrave. Za terapijo s temi zdravili se uporablja izraz kemoterapija.

Citotoksicen: njegova lastnost je, da unic¢uje celice. Kemoterapija je
toksic¢na.
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CT - racunalnisko tomografsko slikanje: slikanje, s katerim vidimo
tridimenzionalne slike struktur v telesu, za dolo¢anje lokalizacije limfoma.

Eritrocit: rdeca krvnicka, ki vsebuje barvilo hemoglobin. Ta veze in po
telesu prenasa kisik.

Hematolog: zdravnik, ki je specializiran za odkrivanje in zdravljenje krvnih
bolezni.

Imunoterapija: uporaba zdravil, ki delujejo preko imunskega sistema, npr.
uporaba monoklonskih protiteles, ki delujejo preko imunskih mehanizmov.

Indukcijsko zdravljenje: prvo, zac¢etno zdravljenje.
Infuzija: dajanje zdravila v Zilo.
Kemoterapija: terapija z zdravili, ki unic¢ujejo rakave celice, citostatiki.

Krvna slika: hemogram, laboratorijska preiskava, s katero dolo¢imo Stevilo
eritrocitoy, levkocitov in trombocitov in okvirno tudi njihov videz.

Levkocit: bele krvnicke, ki v prvi vrsti skrbijo za obrambo telesa pred
okuzbami. V grobem se delijo v dve veliki skupini; granulocite in limfocite.

Limfadenopatija: otekle, povecane bezgavke.
Limfocit: vrsta belih krvnih celic.

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

Magnetno resonancno slikanje: naprava, ki omogoca slikanje tkiv z
uporabo mo¢nih magnetnih polj. Lahko pokaZe pre¢ni prerez delov telesa
(podobno kot CT) in vzdolzni prerez. Jasno lahko prikaZe npr. moZgane,
sklepe, trebusno votlino ...

Monoklonsko protitelo: s pomocjo rekombinantne tehnologije je narejeno
tako, da ima sposobnost pritrditve na dolo¢ene strukture na zdravi ali
tumorski celici. S tem lahko sproziimunske mehanizme organizma, da
lahko ti unicijo z monoklonskim protitelesom oznaceno celico.

Napredovanje bolezni: tumor ponovno zraste ali pa se bolezen razsiri na
vec predelow.

Nevtrofilni granulocit/nevtrofilec: levkocit, klju¢en pri obrambi pred
bakterijskimi in glivi¢nimi okuzbami.

Nevtropenija: stanje, ko v krvni sliki ugotovimo zmanj$ano Stevilo
nevtrofilcev.

Odzivnost: pojasni, kako se limfom manjsa z zdravljenjem.

Onkolog: zdravnik specializiran za zdravljenje rakavih obolenj.
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Patolog: zdravnik, ki s pregledom vzorca tkiva pod mikroskopom postavi
diagnozo.

PET - pozitronska emisijska tomografija: slikanje, pri katerem vam v roko
vbrizgajo radioaktivno glukozo. Naprava PET lahko zazna radioaktivnost,
ki po krvi in limfi potuje skozi vase telo. Celice limfoma absorbirajo

velike koli¢ine glukoze in tako 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 HL (rentgensko
slikanje, CT ...).

Radioterapevt: zdravnik, specialist za raka, ki nac¢rtuje in izvaja zdravljenje
z radioterapijo — obsevanjem.

Radioterapija: zdravljenje bolezni z obsevanjem z ionizirajocimi Zarki.

Rastni dejavnik za celice granulocitne vrste/G-CSF: zdravilo v obliki
podkoZnih injekcij, ki stimulira nastanek nevtrofilnih granulocitov v
kostnem mozgu in tako lahko zmanjsa Stevilo dni hude nevtropenije pri
bolniku, ki se zdravi s kemoterapijo ali pa jo celo prepredi.

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

Remisija: stanje po zdravljenju limfoma, ko tumor in simptomi limfoma
izginejo.

Vzdrzevalno zdravljenje: zdravljenje bolnikov, ki so v stanju remisije

in prejemajo zdravilo na daljSa ¢asovna obdobja, s ¢imer se poskusa
podaljSati obdobje remisije.

Sistemska bolezen: bolezen, ki prizadene celo telo. Limfom je sistemska
bolezen, ker bele krvne celice krozijo po telesu v limfaticnem sistemu in
zato ne prizadene le bezgavk.

Trombocitopenija: zmanjsano Stevilo trombocitov v krvni sliki, praviloma
manjsSe od 140 v 109/L.

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

Ultrazvocno slikanje: je tehnika slikanja, ki uporablja ultrazvoéne valove

za zaznavanje struktur znotraj telesa. Ultrazvo¢ni valovi imajo previsoko
frekvenco, da bi jih sliSalo ¢lovesko uho. Uporabljajo ga za dolo¢anje mesta,
kjer se nahaja limfom.
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Nasa zgodba: Potovanje na tiso¢
milj se za¢ne s prvim korakom

Matej
Pecovnik

Zgodba, ki mi je dala nov pogled na zivljenje, se je zacela aprila 2003, ko se
mi je po ve¢ mesecev trajajoéemu slabemu pocutju na vratu pojavila Se
bulica. Sprva bulici nisem posvecal velikega pomena, a mogoé&e mije prav
ta resila Zivljenje. Pogosto razmisljam, kaj bi bilo, ¢e se bulica ne bi
prikazala. Mogoce bi bilo vse skupaj prepozno, ker ne bi obiskal zdravnika
in bi nadaljeval z obi¢ajnim zivljenjem. KoroSci smo pa¢ trmasti in prehlad,
nocno potenje in slabo pocutje za nas niso razlogi za obisk zdravnika in
tarnanje!

Pa se je zgodilo. Obisk osebnega zdravnika, krvna slika, obisk
slovenjegraske bolnisSnice in premestitev na Onkoloski institut Ljubljana.
Se takrat se mi ni sanjalo, da bi lahko bila diagnoza taksna, kot se je kasneje
izkazalo. Se vedno sem bil prepri¢an, da se bo moja avantura na Onkologke
inStitutu precej hitro koncala. A se Zal ni!

Moj prvi stik z boleznijo je bila tista stara zelena stavba na Zaloski. Najprej
nad njo nisem bil prevec¢ navdusen, bila je stara, razpadajoc¢a, bledih barv.
A bolj kot sem jo na spoznaval, bolj mi je bila vSe€. V tej stari zeleni stavbi
na Zaloski sem dobil nekaj najboljsih in najlepsih nasvetov in daril, ki si jih
¢lovek lahko zeli.

Prvi stik z zdravniki je bil izjemno pozitiven. Moja onkologinja je postala
prof. dr. Barbara JezerSek Novakovi¢, dr. med., ki mi je s svojimi sodelavci
vlivala upanje na boljSo in bolj zdravo prihodnost. Sum diagnoze,
Hodgkinov limfom mi je postavil dr. Jernej Benedik. Nanj sem se odzval z
besedami:
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»Hvala bogu, da nirakl«. Ko mi je dr. Benedik povedal, da gre vendarle

za vrsto raka na bezgavkah, je bil to zame SOK!!! Misel o koncu Zivljenja,

o vseh stvareh, ki jih je potrebno Se doziveti, storiti, itd., vse to sem
premleval v eni sami sekundi. Sledila je prosnja, da potrebujem kaksnih
petnajst minut, da uredim misli, ker v takSnem stanju pa¢ ne morem
govoriti, razmisljati, kaj Sele odgovarjati na vprasanja. Vmes pa Se najtezja
stvar - o sumu diagnoze sem moral obvestiti starsa.

Prvi ob&utki ob zdravljenju so bili podobni ob¢utkom, ki jih imam navadno
na potovanju - ¢eprav silahko Se tako pripravljenin si vse skrbno nacrtujes,
te vseeno kaj preseneti, saj se podajas v neznano in marsikaj je povsem
drugace, kot si nacrtoval. Zivljenje ni pot, kjer bi vse potekalo po »reglcihg,
ampak veli¢astno potovanje, ki ti pod nogé podstavlja take in drugaéne
ovire. Bolezen je bila moja najvecdja preizkusnja dotlej, kot bi se povzpel na
sam Mount Everest.

Priprave na najzahtevnejSe potovanje mojega zivljenja so se zacele

s preiskavami na Onkoloskem institutu. Vse skupaj je spominjalo na
potovanje v daljno Afriko. Star institut je bil kot kak$no kaoti¢no, a
organizirano mravljisc¢e. Po Stirih dneh preiskav sem se vrnil v rodne Ravne
na Koroskem, kjer sem si lahko malo oddahnil.

Vikend je minil kot bi trenil in sledila je vrnitev v bole¢o resni¢nost. Nato se
je vse odvilo s svetlobno hitrostjo: v ponedeljek potrditev suma diagnoze,
v sredo operacija na vratu in nato pogovori o kemoterapijah in obsevanju.
Vsak korak je bil pot v pravo smer in najkasneje po prvi kemoterapiji sem bil
prepri¢an, da se bosta moja pot in vzpon koncala uspesno.

Vsaka kemoterapija je bila zgodba zase, a so se vse koncale podobno.
Trem prespanim nocem so sledile dvanajstdnevne pocitnice, ko sem lahko
kolesaril, igral nogomet in Zivel dokaj normalno Zivljenje. Le na
nogometnem igris¢u sem imel ob¢utek, da mi nasprotniki malo
prizanasajo, saj sem igral bolje kot kdajkoli prej. Kemoterapije so si sledile
na 2-3 tedne, odvisno od kakovosti krvi, sledila so tudi obsevanja. Sam
sem eden redkih, ki obsevanja prenasajo zelo slabo. Bilo mi je slabo in pot
domov na Ravne sem najveckrat kar prespal. V moje telo so stekli 4 ciklusi
kemoterapije, ki so bili razdeljeni na dva dela, in sicer A in B. Kemoterapija
¢loveku v vsakem primeru spremeni Zivljenje, saj pridejo trenutki, ko je
edina pot, ki jo zmores, od postelje do stranisc¢a. V taksnih trenutkih se
zavemo svoje minljivosti.
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Zato je najpomembnejse, da se na kemoterapijo dobro fizicno in predvsem
psihi¢no pripravimo, zberemo ¢im vec informacij in vprasamo, vse kar nas
zanima.

Vse to nam lahko pride Se kako prav, ko bo v dolo¢enem trenutku bolelo, ko
bo tezka glava in Se tezje noge ...

Kemoterapij in obsevanj sem se po priblizno pol leta odkrizal in napocil

je najbolj vznemirljiv del poti. Kot bi ze prehodil Hilaryjevo stopnjo in se v
daljavi pocasi ze kaze vrh in s tem konec naporne poti. Toda ravno takrat
je potrebno sprejeti Se zadnje pravilne odloditve, kinam bodo pomagale
pri nadaljnjem zdravem zivljenju. Zame se je pot in osvojitev najvisje gore
koncala 2. oktobra 2003, ko mi je dr. JezerSek sporocila, da so zasevki
izginili in limfoma ni ve¢ ter mi svetovala, naj v miru zazivim zdravo zZivljenje.
NajdragocenejSe spoznanje, ki sem se ga naucil na tej poti, je, dastav
zivljenju resni¢no pomembni le dve stvari, in sicer zdravje in odnos do
zivljenja. Zdravje je tisto, ¢esar dokler smo zdravi, ne cenimo. Ko zbolimo,
pa je to edina stvar, za katero nam je mar. Dejstvo je, da je zdravje do neke
mere tudi gensko pogojeno in nanj dejansko nimamo vsega vpliva. Je pa
seveda Ze res, da lahko z zdravim nac¢inom Zivljenja pripomoremo, da je
negativnih vplivov na nase zdravje manj.

2. oktobra 2003 je moj drugi rojstni dan. In vse odtlej je moje
najpomembnejse vodilo pozitiven odnos do Zivljenja. Ce se ostali $e tako
zmrdujejo nad vrstami v trgovinah, gnedi na letalis¢ih, v bolnisnicah itd.,
sam v vsaki stvari poiS¢em nekaj dobrega. V trgovini morda izves$ kak nov
recept, naletaliS¢u lahko utrdi$ angles¢ino in podobno.

Vedno se trudim vse stvari opraviti stoodstotno ali se jih raje ne lotim.

Ko potujem, potujem »100 na uro, ko igra moja FC Barcelona, lahko
moje navijanje slisijo po celi vasi, ko igra Slovenija, se po najboljsih moceh
potrudim biti na tribunah, ko je potrebno skrbeti za mojo zvesto bernsko
plansarko Leny, ni polovicarstva, ko je ¢as za varstvo dveh necakinj, se
tudi sam prelevim v majhnega otroka in pri tem neskonéno uzivam, rad
bos skaéem po luzah, ki jih je kako uro prej naredil dez, najraje pa ju samo
gledam in uzivam v trenutkih, ki mi jih namenita.

Moje potovanje se je zacelo davnega leta 2003. Zivljenje me je pripeljalo
pred bridko preizkusnjo, ki je spremenila moj pogled na okolje in ljudi, ki me
obkrozajo. Od leta 2003 sem po poti, ki se je zacela s tistim prvim korakom
v zeleno stavbo na Zaloski, prehodil ze tiso& mil;.
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Potovanje je lepSe, udobnejse in predvsem manj stresno. Ko postane
stresno, sedem in razmislim, kako bi ravnal pred boleznijo in kako po nje;j.
Obcutek imam, da se zadeve po razmisleku kar same po sebi uredijo.
Zahvaljujem se vsem, ki so mi pomagali preziveti najtezje trenutke. Imen
ne bom nasteval, saj sami prav dobro vedo, kdo so. Tisti, ki berete ta vodnik
v trenutkih, ki za vas niso najbol;j prijetni, sporo¢am, da je bolezen, kakor
¢udno se zZe slisi, nekomu nekje na Koroskem pred davnimi leti omogocila
drugac¢noinres lepse zivljenjel
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Zaloznika in izdajatelja knjizice:
Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L
Onkoloski institut Ljubljana

@ O ONKOLOSKI INSTITUT

(‘, ) SLOVENSKO ZDRUZENJE BOLNIKOV OF ONCOLOG
@/ \@ Z LIMFOMOM IN LEVKEMIJO }._TISI-QE]JI\E]A F N L Y
J & L
(¢

Avtorica vsebine o odkrivanju in zdravljenju Hodgkinovega limfoma:
prof. dr. Barbara JezerSek Novakovi¢, dr. med., spec. interne medicine
in spec. internisti¢ne onkologije, vodja Oddelka za limfome, Onkoloski
inStitut Ljubljana

Pri pripravi vodnika so poleg avtorice prof. dr. Barbare JezerSek Novakovi¢,
dr. med. sodelovali tudi:

Strokovni prispevek o zdravljenju s presaditvijo krvotvornih mati¢nih celic:
prof. dr. Samo Zver, dr. med., spec. internist/hematolog, predstojnik
Kliniénega oddelka za hematologijo, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Strokovna prispevka o pomenu zdravstvene nege in vzgoje v procesu
zdravljenja HL in nezelenih ucinkih kemoterapije ter prakti¢nih ukrepih:
Metka Zajc, dipl. m. s. in Aleksandra Grbi¢, dipl. m. s., oddelek D1 za
limfome, Onkoloski institut Ljubljana

Strokovni prispevek o psiholoski podpori bolniku z rakom:
mag. Andreja Cirila Skufca Smrdel, univ. dipl. psih., Oddelek za
psihoonkologijo, Onkoloski institut Ljubljana

Strokovni prispevek o ohranjanju plodnosti onkoloskih bolnikov:

prof. dr. Eda Bokal Vrtacnik, dr. med., spec. gin. in porodnistva, visja
svetnica, Ginekoloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana in

dr. Vesna §alamun, dr. med., spec. gin. in porodnistva, Klini¢ni oddelek za
reprodukcijo Ginekolo$ka klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Strokovni prispevek o nadomestnem hormonskem zdravljenju:
doc. dr. Nina Kovacevié¢, dr. med., spec. gin. in porodnistva,
Oddelek za ginekolosko onkologijo, Onkoloski institut Ljubljana
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Strokovni prispevek o poznih posledicah po zdravljenju limfomov:
doc. dr. Lorna Zadravec Zaletel, dr. med., spec. onkologije in
radioterapije, Enota za ugotavljanje poznih posledic zdravljenja raka,
Onkoloski institut Ljubljana

Osebna izku$nja z boleznijo: Matej Pec¢ovnik, ¢lan Zdruzenja L&L in
nekdanji bolnik s Hodgkinovim limfomom

Vodnik za bolnike s Hodgkinovim limfomom je strokovno pregledala

doc. dr. Lorna Zadravec Zaletel, dr. med., spec. onkologije in
radioterapije, Onkoloski institut Ljubljana

Prispevek Pozne posledice zdravljenja limfomov je strokovno pregledala
mag. Radka Tomsi¢ Demsar, dr. med., spec. onkologije in radioterapije,

Onkoloski institut Ljubljana

Spremna beseda: Kristina Modic, izvr$na direktorica Slovenskega
zdruzenja bolnikov z limfomom in levkemijo, L&L

Uredila: Slavka Brajovi¢ Hajdenkumer
Jezikovni pregled: Branka Cizman

Oblikovanje in tehni¢ni prelom vodnika: Robert Mikli¢ Koren

INT/2022/5



Izid vodnika so omogodili:

Novartis Pharma Services Inc.
Podruznica v Sloveniji, Poslovna enota Onkologija
Verovskova ulica 57, 1000 Ljubljana

Takeda Pharmaceuticals farmacevtska druzba d.o.o
Bleiweisova cesta 30, 1000 Ljubljana

Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v
republiki Sloveniji
FUNDACIIA ZA

FINANCIRANJIE
INVALIDSKIH IV

SLOVENIN
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: 500

Prvaizdaja: Ljubljana, 2014

Posodobljena izdaja: Ljubljana, december 2022
PUBLIKACIJA JE BREZPLACNA



Povabilo k namenitvi dela
dohodnine

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 omogoca fiziénim osebam
(zavezanci) razporeditev 1 % svoje dohodnine v splo$no koristen namen.
Zavezanci so osebe, ki pri¢cakujejo, da bodo prejeli informativniizracun
dohodnine. Namenitev vas nic ne stane, saj sicer sredstva ostanejo

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

Dohodnino namenite tako, da izpolnite obrazec v prilogi ter ga oddate po
posti na naslov, Slovensko zdruzenje bolnikov z limfomom in levkemijo,
L&L, Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana, v zdruZenju pa bomo poskrbeli, da ga
bomo posredovali naprej na Davéno upravo RS. Obrazec lahko oddate tudi
prek 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.



Namenitev 1 % dohodnine za delovanje Zdruzenja L&L

PODATKI O DAVENEM ZAVEZANCU:

Dav¢ni zavezanec

Podatki o bivalis¢u

Ime in priimek oziroma naziv

Postna Stevilka

Naselje, ulica, hisna Stevilka

Ime poste

smemsne. L

Pristojni davéni urad, izpostava

za namenitev dela dohodnine za donacije

ZAHTEVA

Ime oziroma naziv upravi¢enca

Davcna Stevilka upravicenca

Odstotek (%)

Slovensko zdruzenje
bolnikov z limfomom in @ @ @ @ @ @ @ 1
levkemijo, L&L

V/na ,dne

Podpis zavezanca/ke




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

Postnina
placana.
Pog. st.

1104/1/S

SLOVENSKO ZDRUZENJE BOLNIKOV
Z LIMFOMOM IN LEVKEMIJO, L&L
VRAZOV TRG 1

1000 LJUBLJANA



PRIDRUZITE SE NAM, SKUPAJ SMO MOCNEJSI!

PRISTOPNA IZJAVA

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

-

i i *
L Ime in priimek

. J&L

SLOVENSKO
J ZDRUZENJE BOLNIKOV

-

q Datum in kraj rojstva*

™ ZLIMFOMOMINLEVKEMIJO

-

g Kraj/ ulica in $tevilka*

s

q Postna Stevilka in posta*

J
~
Slovensko zdruzenje bolnikov
zlimfomom in levkemijo, L&L,
< se obvezuje, da bo pridobljene

osebne podatke uporabljalo in
varovalo v skladu s slovensko
) in EU zakonodajo s podrocja

s

g Telefonska st.

~ varstva osebnih podatkov
(Splosna uredba o varstvu
osebnih podatkov 2016/679/EU)
_/  insicerle zanamen aktivnosti

s

g E-posta

™  Zdruzenja L&L injih ne bomo
posredovali tretjim osebam
brez vaega soglasja. Clanima

kadar koli pravico zahtevati

s

g Zaposlenv

J

7\ prenehanje obves&anja ali
prenehanje ¢lanstva ter izbris ali
izpis njegovih osebnih podatkov

nanaslovu

s

g Vrsta bolezni

info@limfom-levkemija.org

) alipisno nanaslovu

e

_ Datum in podpis*

7\ Slovensko zdruzenje bolnikov
z limfomom in levkemijo, L&L,
Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana.

V zdruzenje pristopam kot (ustrezno obkrozi):

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

Ali Zelite prejemati nase e-novice, vabila na informativne O O
dogodke in sodelovati v anketah zdruzenja? DA NE

Ce se zgornji podatki za vélanitev nanasajo na mladoletno osebo, njen
zakoniti zastopnik izpolni naslednjo izjavo:

-
Izjavljam, da se strinjam z v¢lanitvijo mojega mladoletnega otroka v
zdruzZenje in potrjujem, da so zgoraj navedeni podatki to¢ni.

Ime in priimek zakonitega zastopnika* Podpis zakonitega zastopnika*

Razmerje do mladoletne osebe (ustrezno obkrozi)

A.oce B.mati C.zakoniti skrbnik

J

Prosimo, da podpisano
pristopno izjavo posljete
na naslov zdruzenja:

SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM N
LEVKEMIJO, L&L

Vrazov trg 1

1000 Ljubljana

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

/

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



HVALA ZA
PODPORO!

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

L&L, pridobiva s pomocjo donacij podjetij in posameznikov.

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

pomagate bolnikom nazaj v Zivljenje.

Program lahko podprete na 3 nacine:

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

« Z SMS donacijo: ZDRAV5 na 1919

« namenitvijo 1% dohodnine (obrazec najdete v knjizici)

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

Zivljenje!

Skupaj na poti do zdravja



Vodnik za bolnike

HODGKINOV
LIMFOM

JGL

SLOVENSKO
ZDRUZENJE BOLNIKOV
Z LIMFOMOMIN LEVKEMIJO

SLOVENSKO ZDRUZENJE
BOLNIKOV Z LIMFOMOM IN
LEVKEMIJO, L&L

Vrazovtrg 1

1000 Ljubljana

Telefon pisarna:
+386(0)40 240950

info@limfom-levkemija.org

www.limfom-levkemija.org
Skupaj na poti do zdravja
Zdruzenje L&L
@limfomlevkemija
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