Lymfom z plastovych buniek

(MCL)
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Preco prave ja?

V rukach drzite pacientsku broziru
O 6 o lymfome z plastovych buniek.

04 05

MCL krok za krokom Liecba Ako Zit s MCL Verime, Ze pravdivé informacie o tejto diagnoze su zakladom
na lepsSie zvladnutie a pochopenie tohto ochorenia.

(@ 2015 LymFoma € Slovensko

Obcianske zdruzenie OZ Lymfoma Slovensko ; -
Obcianske Zdruzenie
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Nie ste v tom sami



Diagndza MCL, lymfom z plastovych buniek, znie desivo. Prv nez podlahnete negativnym pocitom, dovolte

O l nam pomoct vam dozvediet sa o tomto ochoreni viac. MCL je vazna diagnéza, nastastie ju vSak lekari vedia
mat stale lepsie pod kontrolou. Vyskum navyse prinasa nové sposoby liecby, ktoré mozu onedlho poméct
aj vam. Tato brozuru sme pre vas pripravili preto, aby ste mali poruke vietky podstatné informéacie a aby

ste si mohli v pokoji domova precitat, ¢o vlastne tato diagndza znamena.

Dozviete sa, Co je to MCL, ¢o sa deje vo vasom tele, aky vplyv bude mat toto ochorenie na vas Zivot, ale aj

to, ako sa tato choroba lieci a ako sa s nou da zit.

Chceli by sme vam tiez pripomenut, Ze v tom nie ste sami. Ak mate potrebu sa o svojich pocitoch
a problémoch porozpravat s ludmi, ktori presli alebo prave prechadzaji podobnou skdsenostou,
nevahajte a skontaktujte sa s nimi. Ako? Napriklad sa mézete stat ¢clenom niektorej z pacientskych

organizacii. Specializované obcianske zdruZenie OZ Lymfoma Slovensko sa venuje prave problematike

MCL a pribuznym ochoreniam. Na internetovej stranke zdruzenia www.lymfom.sk najdete vela

» T PV , . . ,
U vo D uzito¢nych informacii, inSpirativne pribehy pacientov a novinky vo svete vyskumu.

Dufame, Ze ste nabrali druhy dych a Ze ste odhodlani dozvediet sa vSetko podstatné o vaSsom ochoreni.

Verime totiz, Ze pravdivé informacie o vasej diagnoze a liecbe st zakladom zvladnutia vasho ochorenia.

www.lymfom.sk

t ’
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CO JE MCL?

Lymfém z plastovych buniek, po anglicky ,,mantle cell lymphoma“ (MCL), je nadorové ochorenie krvi

a krvotvornych organov, ktoré sa zvycajne zacina v lymfatickych uzlinach. Maligne ochorenie sa vyvija

v tzv. zéne plasta - teda vonkajsieho okraja lymfatickej uzliny.

V uzlinach vznika nekontrolovatelné bujnenie bielych krviniek - lymfocytov typu B. Zdravé biele krvinky

pomahaju telu bojovat proti infekciam, choré vsak tito schopnost nemajd. Nadorové B-lymfocyty svojim

nekontrolovatelnym rastom obmedzuju funkénost zdravych buniek. Znemoznuju spravne fungovanie

kostnej drene a aj inych orgdnov a hromadenim sa v lymfatickych uzlindch spésobuju Gtlak okolia.

Zdravy clovek

B-lymfocyty sa vytvoria v kostnej dreni a odtial

putuju do sleziny a lymfatickych uzlin. B-lymfocyty,
ktoré sa nevyvinu spravne alebo nedozreju, umieraju

a nase telo ich absorbuje.

Clovek s MCL
Poskodené B-lymfocyty v plastovej zone nefunguju
spravne a nekontrolovatelne sa mnozia. Telo nema
na postihnuté bunky dosah a nevie ich mnozenie
ovladat. Hromadia sa v lymfatickych uzlinach,
slezine, traviacom trakte, kostnej dreni, ale aj v inych

organoch. Takéto bunky nazyvame maligne.
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PRECO PRAVE JA?

MCL patri do skupiny non-Hodgkinovych lymfémov. V svojej podstate je to maligne ochorenie/rakovina
imunitného systému. V Eurdpe tvori asi len 7 az 9 percent zo vSetkych lymfémov, ide teda o zriedkavé
ochorenie. Na Slovensku odbornici ro¢ne diagnostikuju okolo 30 pacientov. Tento lymfém patri

k agresivnym typom. Pricina vzniku nie je objasnena. Jedna z teérii hovori, Ze vyznamnu Glohu pri vzniku
ochorenia mo6ze zohravat prekonanie virusového ochorenia. Virusy maju schopnost zabudovavat svoju
genetickd informaciu do ludskych krviniek a sposobit tak genetické zmeny. Tie sa stavaju funkénymi
napriklad vtedy, ked'sa v ich blizkosti nachadzaju gény koédujlce informéaciu, ktora dokaze ovplyvnit
nadorové ochorenie. Ked sa napriklad poskodia gény, ktoré maju schopnost potlacat tvorbu zhubnych
tumorov, moze dojst k malignej premene. K vzniku lymfémov tieZ prispieva vrodena alebo ziskana

porucha imunity alebo pésobenie niektorych chemickych latok.

Pacienti obvykle prichadzaju na ultrazvukové vySetrenie kvéli zvacsenym uzlinam na krku, v podpazusi,
v oblasti brucha (mézu dosahovat az 20 cm), pripadne zvacsenej slezine. Chorobu velakrat odhalia krvné

vzorky odobraté kvoli inému vysetreniu. Pri MCL vSak rozhodne neplati pravidlo ,radsej nevediet®. Lymfom

z plastovych buniek patri k agresivnym typom lymfémov, je preto potrebné s liecbou zacat okamzite.

MCL patri medzi nevyliecitelné choroby, spravna liecba vSak dokaze vyrazne spomalit postup ochorenia,
takze sa rozhodne oplati nevzdavat sa. Tato oblast mediciny velmi rychlo napreduje a dnesni pacienti

maju ovela optimistickejsSie vyhliadky ako v minulosti.
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Ochorenie sa len zriedka vyskytuje Choroba postihuje ¢astejsSie muzov ako
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u ludi mladsich ako 50 rokov, Castejsie Zeny a pripady vyskytu u deti nie st zname.

sa objavuje po 64. roku Zivota.
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V Eurépe tvori asilen 7 az 9 percent zo Na Slovensku ro¢ne odbornici

Lymfém z plastovych buniek

je zriedkavé ochorenie
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MCL KROK ZA KROKOM

a

V Case stanovenia diagndzy je dobré sustredit sa na ziskavanie informacii, kladenie otazok a hladanie
odpovedi. Pochopenie diagndzy a otvorena diskusia o pochybnostiach, pocitoch a naladach
pacientom pomaha lepsie sa vyrovnat s ochorenim. Pritomnost blizkej osoby pocas prvych navstev
hematoonkologickej ambulancie je najma v zaciatkoch velmi prospesna. Niektori pacienti preferuju

anonymnu podporu, ktort pontkaju internetové podporné skupiny ludi s rovnakou alebo podobnou

diagnoézou.

Stanovenie diagn6zy méze sposobit emocionalne napatie u pacienta, jeho blizkych a rodinnych
prislusnikov. Kazdy reaguje inak a obvykle si prijatie diagnozy vyZzaduje Cas. Pokial vSak negativne pocity,
Uzkost i napatie pretrvavaju dlhsie, je na mieste vyhladat odbornika. Tieto pocity si normalne a po case

vymiznu. Dolezité je o nich otvorene hovorit.

'S 5
m




Najcastejsie priznaky MCL

Zvysena telesna teplota a no¢né -----------------——-

potenie.

Tlak/bolest chrbta, ktord sa  -------------------moomoeo e

rozSiruje do dolnych koncatin.

Zvid3enie sleziny moze  -------ommoommommoooooooooes
sposobovat komplikacie

v trdviacom trakte, napriklad pocit

sytosti aj po malej porcii jedla,

brusny diskomfort.

Zvacsené lymfatické uzliny

a zdurené kréné a nosné mandle.

Vyrazna slabost, ktora je vacsinou

zapri¢inena anémiou.

Zazivacie tazkosti, pri ktorych

sa pacienti stazuju na bolesti brucha,
naddvanie, nevolnost a vracanie

a chudnutie. Pri¢inou je lymfomatdzna

polypdza, pri ktorej v ¢reve vznikaju

mnohopocetne drobné polypy (vyrastky).

Typy diagnostiky

Diagnostika ochorenia méze prebiehat na zaklade viacerych vysetreni.

r— & D

Vysetrenie VlySetrenie Vysetrenie
kostnej lymfatickych uzlin krvného
drene asleziny obrazu

J‘ e
R
=
VySetrenie RTG CT vySetrenie
ultrazvukom vySetrenie brusnej
dutiny

Na zaklade tychto vysetreni lekari urcuju rozsah ochorenia a definuju jeho stadium od 1 do 4 podla poctu
zvacsenych lymfatickych uzlin a ich umiestnenia. Postup liecby zavisi od $tadia ochorenia, veku pacienta

a pridruzenych ochoreni.
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Lymfém z plastovych buniek je povazovany za nevylieiteln chorobu. Spociva v striedani obdobi relapsov

a remisii (relaps - navrat priznakov choroby, remisia - vymiznutie priznakov choroby). V sticasnosti

existuje viacero druhov liecby, ktoré mézu vyrazne zlepsit vasu Sancu na udrzanie ochorenia pod

kontrolou. Prognoza je oproti minulosti vyrazne optimistickejsia.

Terapiu a jej na¢asovanie ma v rukach vas osetrujuci lekar. Déverujte mu, chce vdm pomact. Na stretnutia
v ambulancii sa snazte pripravit dopredu: pokojne si napiste otazky, ktoré vas zaujimaju alebo trapia, aby

ste na ni¢ podstatné nezabudli.

LIECBA

Cielom liecby je zmensit nadorovi masu a dosiahnut remisiu

- Zmensenie aspon o 50 % (Ciastocna remisia) - respektive uplné
vymiznutie priznakov choroby (kompletna remisia).




Existuje 7 zakladnych sposobov liecby MCL

3]
7

Chemoterapia

je spolocny nazov pre liecbu tzv. cytostatikami. Pomaha nicit rakovinové bunky, no zaroven s
nimi méze poskodzovat aj tie zdravé. Chemoterapia je zakladom liecby. Podava sa peroralne
aj intravendzne. Do tejto skupiny patria lieky s t¢innou latkou fludarabin, cyklofosfamid,

bendamustin, doxorubicin, vinkristin a dalSie.

Liecbha monoklonovymi protilatkami (biologicka liecba)
sa podava s chemoterapiou. Ide o lieky, ktoré obsahuju ucinnu latku rituximab. Monoklonové

protilatky vyrazne zvysuju cinnost chemoterapie.

Transplantacia kmenovych buniek
Standardne ide o tzv. autolégnu transplantaciu, pri ktorej je darcom kmenovych buniek
sam pacient. MladSim pacientom s opakovanym relapsom lekari odporucaju alogénnu

transplantaciu (darcom je pribuzny alebo vhodna osoba).

Inhibitory proteazomu

blokuju ¢innost bunkovej Struktlry nazyvanej proteazém. Proteazém je zodpovedny za
»rozpustanie“ pre bunku nepotrebnych bielkovin. Jeho blokovanim dochadza k zaniku
bunky. Tieto lieky (napr. bortezomib) sa mézu kombinovat s chemoterapiou a/alebo aj

s monoklonovymi protilatkami.

Inhibitory signalnych drah
predstavuju novy spdsob liecby, ktory funguje na principe blokady prenosu signalov vo vnutri
nadorovych buniek, ¢im vyvolava ich zanik. Lieky s u¢innou latkou ibrutinib a temsirolimus st

urcené prepacientov s relapsom MCL. Vas oSetrujici lekar vam rad poskytne viac informacii.

Ozarovanie
pri MCL lekari odporucaju v $pecifickych pripadoch.

Podporna liecba

Podanie lie¢by méze prehibit poruchu imunity. Preto je sucastou liecby aj tzv. lie¢ba
rastovymi faktormi krvotvorby a transflizia krviniek. Podporna liecba je dolezita na zvladnutie
priznakov pri chudokrvnosti (anémii), poklese poctu bielych krviniek a krvnych dosticiek. Pri
komplikaciach zo samotného ochorenia je sticastou terapie aj liecba infekcii antibiotikami,

protivirusovymi ¢i protiplesnovymi liekmi a niekedy aj imunoglobulinmi.
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AKO ZIT S MCL

Vasa diagnoza vas pravdepodobne Sokovala a vy premyslate nad tym, ako sa s pritomnostou tychto troch
pismen vo svojom Zivote vyrovnat. Pokusime sa vam pomoct najst pevni pédu pod nohami pomocou

niekolkych jednoduchych krokov.

Zorganizujte sa

Znie to banalne, ale prave tento krok moZe predstavovat zaklad, na ktorom mozZete stavat. Podstatné je,
aby ste so svojim lekarom podrobne prebrali vas zdravotny stav a vase moznosti. Nasledujlce rady su

moznostami, vyberte si z nich tie, ktoré pre vas mézu byt prinosom.

Ak pracujete a zvladate to, pracujte nadalej. Porozpravajte sa so svojim zamestnavatelom o moznostiach,

ktoré mate, ako napriklad praca zdomu, neplatené volno a podobne.

Ak si vas zdravotny stav vyZzaduje oddych, informujte sa 0 moznostiach v zdravotnej poistovni a na

Uradoch. Existuju riesenia pre ludi so zavaznymi ochoreniami, ktoré by vam mohli poméct.

Ak sa obavate straty finan¢ného zabezpecenia, venujte zvysenl pozornost svojim financiam a pokuste sa

naplanovat si viacero moznosti, ako si v krizovej situacii mozete pomaoct.




Nebojte sa celit pocitom strachu

Je prirodzené, Ze pocitujete strach, ale nie je ni¢ zvlastne ani na tom, Ze sa dostavi pocit otupenosti.
Mozete pocitit chut niekoho obvinit za svoje ochorenie, rovnako ako sa sami moézete citit vinnymi.
Akékolvek pocity st v poriadku. Zit s diagn6zou MCL nie je lahké prvy tyzden, ale ani dalsie dni za
driom. Moézete pocitovat hnev, Uzkost alebo smutok. Podstatné vsak je nepoddavat sa tymto pocitom
a nepanikarit. Velmi uzitocnym pomocnikom méze byt dennik, do ktorého si budete zapisovat postup

liecby, vase pocity, obavy, ale aj radosti z Uspechov.

Je velmi podstatné, aby ste si uvedomili, Ze okolo vas je vela ludi ochotnych pomaoct. Skuste si spisat
zoznam ludi, na ktorych sa mézete obratit, ked to budete potrebovat. Mal by obsahovat informaciu, kto

vam s ¢im a kedy moze pomoct. Nejde pritom len o praktickd vypomoc pri veciach ako nakupy alebo

domaécnost. Pokojne do svojho zoznamu pripiste aj priatelov, ktori pre vas znamenaju psychicki podporu.

Ak citite, Ze vdm negativne pocity prerastaju cez hlavu, nevahajte a vyhladajte odbornika. Psycholégovi
niekedy dokazeme povedat aj to, ¢o by sme svojim blizkym nikdy nepovedali, a on ma zasa pre nas

pripravenu spravnu davku empatie, ale aj nadhladu.

Dajte svojim blizkym precitat tito broziru

Ochorenie je samozrejme najvacsou vyzvou pre pacienta. No ani vasi blizki, pribuzni ¢i priatelia to nemaju
lahké. Chceli by vam poméct, ale ¢asto nevedia ako. Chceli by vam byt stale nablizku, no zaroven vas

nechcu obtazovat. Sucitia s vami, no nechcu, aby ste si mysleli, Ze vas lutuju.

Ponukame par tipov pre tych, ktori vam chci pomahat:

° Budte aktivni. Chory c¢lovek nechce byt na tarchu. Ponuknite sa sami, Ze pacienta odprevadite
k lekarovi, spytajte sa ho na termin a rovno sa dohodnite, ako to bude prebiehat. U doktora si
robte poznamky o instrukciach a odporacaniach aj vy.

° Pozorne pocuvajte, ¢o sa vam pacient snazi povedat. Snazte sa udrziavat o¢ny kontakt,
nepremyslajte dopredu nad tym, ako odpoviete, a uistite sa, Ci ste dobre rozumeli tomu, ¢o chcel
vas blizky povedat.

° Ak neviete, ako by ste najlepsie mohli pomact, opytajte sa. Je zbytocné ponukat svoje sluzby
tam, kde ich netreba. MoZno nebudete uzitocni pri sedeni na kave, ale mohli by ste chorému
pomaéct nakupit. Alebo naopak. Zistite to vsak len vtedy, ked sa opytate.

° Nesekirujte a nedavajte rady, ked si ich od vas nikto nepyta. Neocakavajte od chorého, ze bude
mat stale dobrd naladu, ani Ze bude vzdy plny nadeje.

) Nezabudajte sami na seba. Aj vy médzete Celit tlaku, smutku, starostiam, vine, hnevu i
bezmocnosti. PokUste sa udrziavat svoje pocity pod kontrolou a popri starostlivosti o pacienta
si doprajte dostatok oddychu. Z ¢asu na ¢as niekoho poproste, aby vas pri chorom zastupil

a dobite si energiu.



Dbajte na spravnu zivotospravu

Strava

Zakladom je spravne stravovanie, ktoré sa v zasade v nicom neliSi od vSeobecne platnych zasad:

Preferujte celozrnni miku. f S

Vyhladajte stravu bohatu

Yy |B]

R na bielkoviny a dbajte F‘
na dostatocné tepelné | — |
spracovanie stravy.

L
@ > Obmedzte prijem ﬁ
% cukru a soli.

)

ovocie, oriesky).

Jedzte vela

ovocia a zeleniny.

Konzumujte spravne tuky
obsiahnuté napriklad

v rastlinnych olejoch.

Pite vela tekutin.

Vyhybajte sa aj potravindm, ktoré nie st dostatocne tepelne spracované (surové méso,

surové nepasterizované mlieko a vyrobky z neho, surové vajcia, plesnivé syry, susené

Stravovanie je potrebné upravit najma po absolvovani chemoterapie. Ak mate akékolvek otazky alebo

mate alergiu ¢i intoleranciu na niektort zo zasadnych potravin, poradte sa o stravovani so svojim lekarom.

Dbajte na spravnu zivotospravu

Oddych

Je jednou z najpodstatnejSich zloziek Zivotospravy, ktoru vSak paradoxne ¢asto podcenujeme. Dbajte
na to, aby ste mali dostatok spanku, vyhybajte sa stresujicim situaciam a snazte sa zamestnat aktivnym
oddychom, aby ste zabranili svojej mysli sa stale vracat k chorobe.

O mm ) Doprajte si .. N Oddychujte
dostatok spanku. pri dobrej knihe.

__&_‘ b Vyskusajte meditaciu. @: »  Oddychujte pri hudbe.



07

NIE STEV TOM SAMI

Okrem vasich blizkych, ktori s vami preZivaju radosti aj strasti, odbornikov a lekarov, s ktorymi
konzultujete svoj zdravotny a dusevny stav, vam mézu pomoct aj organizacie zdruzujlce pacientov

s urcitou diagnozou.

Jednou z nich je napriklad ob¢ianske zdruzenie Lymfoma Slovensko, ktoré poskytne pacientom priestor na
vymienanie skusenosti, vzajomnu podporu a sprostredkovanie odbornej pomoci. 0Z Lymfoma Slovensko
Uzko spolupracuje s Lymfémovou skupinou Slovenskej republiky, ktora je interdisciplinarnym zdruzenim
pracovnikov (lekarov, dalSich vysokoskolsky vzdelanych odbornikov a strednych zdravotnickych
pracovnikov), zaoberajlcich sa diagnostikou a liecbou malignych lymfémov.

Clenstvo v ob¢ianskom zdruzeni je bezplatné a pacienta k nicomu nezavazuje.

Vsetky informacie najdete na stranke www.lymfom.sk.

Kde mozete najst pomoc a podporu

Medicinske zariadenia

Narodny onkologicky Ustav (Bratislava), www.nou.sk

Univerzitna nemocnica Bratislava, Antolska, www.unb.sk
Univerzitnd nemocnica KoSice, www.unlp.sk

Fakultna nemocnica s poliklinikou v PreSove, www.fnsppresov.sk
Univerzitna nemocnica Martin, www.unm.sk

Fakultna nemocnica s poliklinikou F. D. Roosevelta Banska Bystrica, www.fnspbb.sk

Organizacie a portaly

0Z Lymfoma Slovensko, www.lymfom.sk

Nadacia na pomoc onkologickym pacientom, www.npop.sk
Liga proti rakovine, www.lpr.sk

Slovensky hematologicky portal, www.hematology.sk

Lymfémova skupina Slovenska, www.lysk.sk




POZNAMKY

NAVRATKA

Clenstvo v pacientskom zdruzeni 0Z Lymfoma Slovensko

Clenstvo v zdruZeni je dobrovolné. Clenom zdruzenia méze byt kazdy, kto mé viac ako 18 rokov a suhlasi
s ciel'mi zdruzenia.

Aj ked nasim hlavnym zamerom je zdruzovat pacientoy, ktori boli lieceni s diagnézou maligny lymfém,
v zdruzeni v§ak velmi radi privitame aj ostatnych, ktori maju zaujem podielat sa na uskutocnovani na-
Sich cielowv.

Clenstvo v zdruZeni vznika diiom nasledujicim po dni, kedy o prijati za €lena zdruzenia rozhodne Sprav-
na rada zdruzenia. ZdruZenie od ¢lenov nevybera Ziaden ¢lensky poplatok.

Podmienkou ¢lenstva je vyplnenie, podpisanie a zaslanie tejto navratky s prihlaskou ¢lena zdruzenia na
adresu:

0Z Lymfoma Slovensko — Ob¢cianske zdruzenie
Hlbinna 7C, Bratislava 821 06
oz@lymfom.sk

Prihlaska clena obcianskeho zdruzenia Lymfoma Slovensko

Svojim podpisom suhlasim s tym, aby sa moje osobné udaje, uvedené
v tejto prihlaske, pouzili na ucely vedenia evidencie ¢lenov zdruzenia.

Podpis Ziadatela o ¢lenstvo
v OZ Lymfoma Slovensko



Pokojne sa oprite. Podrzime vas.

Pacientske zdruzenie OZ Lymfoma Slovensko pomaha
pacientom porozumiet ich diagndze.

LymFoma €2 Slovensko

Obcianske Ldruzenie

Tuto pacientsku brozuru prinaSame vdaka podpore
spolocnosti Janssen. Dakujeme.

S
janssen )'



Vydalo obc¢ianske zdruzenie
Lymfoma Slovensko

LymFoma €2 Slovensko

Obcianske Zdruzenie

Odborna spolupraca:
MUDr. Eva Mikuskova, PhD.
MUDr. Juraj Chudej, PhD.




