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6 PORAD NA POCZATEK

CZYLI ZANIM ZACZNIESZ SZUKAC INFORMACI

WiekszosC pacjentow, styszac, ze zachorowata
na nowotwor, na chtoniaka, zaczyna poszukiwac
wszelkich informagji na temat choroby.

To dobrze, solidna wiedza jest niezmiernie wazna,
bo w istotny sposob zwieksza bezpieczenstwo
w trakcie leczenia.

Najczestszym zrodtem poszukiwan na poczatku jest
internet, a dalej... mozesz czerpac z doswiadczen
wspottowarzyszy w czasie leczenia.

Mogg tu byc jednak pewne putapki,
czasem nawet nie tyle mylgce, co niebezpieczne.

Jak ich uniknac i jak szukac wiedzy,
aby przyniosta Ci korzysc?



/atoz zeszyt!

W czasie poszukiwan informacji
0 swojej chorobie, w czasie rozmow,
a takze w trakcie wizyty u lekarza
poajwiaja sie sprawy niezrozumiate
lub wazne i warte zapamietamia.

Jednoczesnie potrafimy zapomniec
o nich, wtedy, kiedy jest okazja,
by je wyjasnic lub doprecyzowac.

Dlatego warto zatozycC zeszyt,
dzienniczek, notatnik, w ktorym
zanotujesz zarowno to,
co najtrudniej Ci zapmietac w trakcie
wizyty, jak rowniez to, o co chcesz
przy najblizszej okazji zapytac lekarza
lub pielegniarke.




Alicja Prochon

Szukaj, dowiaduj sie, sprawdzaj, ale zanim zaczniesz odnosic
wiedze do swojej choroby i porownywac w innymi pacjentami,
bardzo, bardzo wazne jest poznanie wtasciwej diagnozy oraz
odpowiednia dawka czujnosci. Jak zatem zabrac sie do poszuki-
wania i porownywania informacji?

NA JAKIEGO DOKEADNIE CHLONIAKA CHORUJESZ?

Jak juzwiesz z poprzedniego rozdziatu, chtoniak to wspélna nazwa dla
wielu, bardzo réznorodnych chorob. Samo stwierdzenie ,mam chto-
niaka” to o wiele za mato, aby szukac informacji.

Skoro masz ten poradnik w rekach, to zapewne znasz juz swoja dia-
gnoze. Jesli jednak nie - to koniecznie dopytaj lekarza lub znajdziesz
ja na wyniku badania histopatologicznego. Jest to wynik pobranego
do badania wezta chtonnego, wycinka tkanki czy trepanobioptatu.
Jedynie w przypadku przewlektej biataczki limfatycznej, w petni
wiarygodne rozpoznanie, mozna postawi¢ w oparciu o ocene probki
krwi.

| tu nie wystarcza samo okreSlenie, np. chtoniak nieziarniczy z limfo-
cytow B. Konieczne jest rozpoznanie konkretnego podtypu, np. chto-
niak rozlany z duzych limfocytow B, czyli DLBCL. Poniewaz zamiennie
uzywa sie nazw polskich i angielskich, jak rowniez ich skrotow,
w zataczonej tabelce znajdziecie synonimy najczesSciej rozpoznawa-
nych podtypow chtoniakow.

Upewnij sie takze, czy osoba z ktdra precyzyjnie porownujesz swoje
leczenie na pewno doktadnie zna swoje rozpoznanie i dzieli sie
doswiadczeniamiw przebiegu tej samej choroby.



PODOBNA NAZWA,
ALE TO DWIE ZUPEENIE INACZE)

POWIEDZENIE O TYCH CHOROBACH CHEONIAK NIEZIARNICZY

TYPU B TO STANOWCZO ZA MALO. TO GRUPA BARDZO
ROZNORODNYCH, ODMIENNIE LECZONYCH CHEONIAKOW

LECZONE CHOROBY

CHLEONIAK TO DIAGNOZA NIE WYROK

CHLONIAK HODGKINA

ziarnica ztosliwa

chtoniak HL

ang. Hodgkin’s Lymhoma
czasem HD - Hodgkin's Disease

NIEKLASYCZNY CHEONIAK HODGKINA
chtoniak NLPHL
ang. Nodular Lymphocyte-Predominant Hodgkin Lymphoma

CHEONIAK ROZLANY Z DUZYM LIMFOCYTOW B
Chtoniak DLBCL
ang. Diffuse Large B-Cell Lymphoma

CHEONIAK GRUDKOWY

Chtoniak FL

ang. Follicular Lymphoma

zdarza sie opis jako chtoniak guzkowy

CHEONIAK STREFY BRZEZNE)
Chtoniak MZL
ang. Marginal Zone Lymphoma

CHEONIAK Z KOMOREK PEASZCZA
Chtoniak MCL
ang. Mantle Cell Lymphoma

PRZEWLEKtA BIALACZKA LIMFOCYTOWA
Chtoniak PBL | Chtoniak CLL
ang. Chronic Lymphocytic Leukemia

Chtoniakow jest znacznie wiecej, w tym takze chtoniaki z limfocytow T. Natomiast
najwazniejsze jest to, aby uSwiadomic sobie, jak waznym jest znajomosc dokta-
dnego rozpoznania przy samodzielnym poszukiwaniu informacji na temat choroby.

Czasem pojawic sie moga dodatkowe okreslenia - w zaleznosci od umiejscowienia
konkretnego podtypu chtoniaka, jak np. chtoniak zotadka, postac Sledzionowa.
Pojawia sie takze okreslenie OUN - czyli z zajecie OSrodkowego Uktadu Nerwowego.
Czasem okreslane jest rowniez jako chtoniak mozg. Samo umiejscowienie rowniez
ma wptyw na dobor leczenia.




Najczesciej znajduje sie ono w podsumowaniu badania histopatolog-
icznego. Czesto jednak rozpoznanie histopatologiczne jest wstepne, a
wycinki przestane sa w celu rekonsultacji do zaktadu patologii
specjalizujacego sie w diagnostyce chtoniakow i nie widzisz rozpona-
niaodrazu.

Mozesz nie widzie€ swojego rozpoznania w dokumentacji, poniewaz
dodatkowo NFZ wymaga, by w kartach wypisowych stosowac klasyf-
ikacje ICD-10 w jej wersji sprzed ponad 20 lat, gdy klasyfikacja chtoni-
akow byta inna, stad czesto lekarze musza zakodowac rozpoznanie
jako np. €85 (,Inne i nieokreslone postacie chtoniakow nieziarniczy-
ch”). Jednoczesnie, w razie poddania Pahstwa leczeniu, gtownym
rozpoznaniem musi by¢ nic nie mowigce Z51.1 (czyli ,Cykle chemiot-
erapii nowotworow”). Najwazniejsze jest jednak, ze doktadne rozpoz-
nanie jest zawsze postawione przed rozpoczeciem leczenia, choc

czasem nie wynika to wprostz dokumentacji.

Dlatego, jesli na swoim wyniku histopatologicznym lub w dokum-
entacji nie widzisz prezycyjnego rozpoznania, zapytaj swojego
lekarza i zanotuj sobie doktadna nazwe chtoniaka, a szukajac
informacji, zawsze okreslaj, o jakim chtoniaku mowa.

WIEDZ DOKEADNIE, CZEGO SZUKASZ

Leczenie chtoniaka to wiele nowych obszaréw w Twoim zyciu i wiele
nowych pojec. Jesli pojawia sie stowa, czy nazwy, ktore sg dla Ciebie
zupetnie nowe, mozesz spokojnie zanotowac je sobie ,na pozniej”,
aby precyzyjnie uzupetni¢ wiedze.

Jesli chcesz sprawdzic, jaka chemioterapia bedzie u Ciebie stosowana,
wazne jest, aby znac¢ konkretny schemat. Gdy lekarz zaproponuje Ci
przeszczep - wazne, czy jest to przeszczep autologiczny, czy allogeni-
czny itd.




CHLEONIAK TO DIAGNOZA NIE WYROK

ZANIM ZACZNIESZ SIE POROWNYWAC

Spotykajagc sie z innymi Pacjentami w grupach wsparcia, czy na
oddziale, pojawig sie rozmowy i pytania: ,a jaka chemie Pani ma?”,
,aile miatPan badan PET ijak czesto?”, ,a naswietlantoile Pan miat?”.

Jak juz wiesz chtoniaki, poniewaz sa tak rozne, poddawane sa roznym
schematom leczenia i roznie moga by¢ monitorowane. Np. chtoniak
chtoniak rozlany z duzych limfocytow B leczony jest inaczej niz
chtoniak strefy brzeznej - i o ile pierwszy w czasie leczenia monitoro-
wany jest badaniem PET, drugi tomografia. Dlatego, zanim poczujesz
obawe, ze zostato Ci zlecone za mato lub za duzo badan, upewnij sig,
czy mowicie o tym samym chtoniaku i tym samym standardzie.

OGRANICZONE ZAUFANIE

Dostep do wiedzy mamy nieograniczony. Do dezinformacji
i pseudo wiedzy rowniez. Dlatego potrzebujesz ograniczonego
zaufania. Co powinno zatem wzbudzi¢ Twoja czujnosc?

Mowa tu np. o wlewach zwitaminy C, czy ,silnych” ziotach. Zadna z tych
i innych tego typu metod nie wyleczy chtoniaka. Czesto reklamy roz-
nych antynowotworowych specyfikow poparte sg historiami wyleczen
lub wspierane przez pseudonaukowcow, jednak to droga donikad.
Pokusa zaufania im moze doprowadzi¢ do powaznych konsekwencji
zwigzanych z progresjg chtoniaka i pogorszyc rokowanie.



Dla przyktadu - wysokie dawki witaminy D - moga uszkodzi¢ nerki. ,Preparaty
wielowitaminowe” ktoére maja wspiera¢ komarki organizmu, wspieraja takze
komorki nowotworowe - nie ma badan naukowych, ktore zbadaty wptyw
suplementow na ich rozwdj. Wazna jest takze znajomosc ich potencjalnych
interakcji z lekami. Dobrym przyktadem jest zielona herbata, ktora jest ogolnie
znana jako zdrowa, a na pewno nieszkodliwa. Okazato sie jednak, ze obniza
ona znacznie wchtanianie w przewodzie pokarmowym niektorych lekow, np.
bortezomibu (stosowanego u chorych na szpiczaka czy chtoniaka z komorek
ptaszcza)).

Dlatego wszelka suplementacje - preparatami, czy ziotolecznictwo
nalezy ustalic z lekarzem lub oSrodkiem prowadzacym. Zdecydowanie
najlepszym sposobem dostarczania wszystkich mikroelementow -
jesli tylko jest to mozliwe - jest zroznicowana dieta, dobrze zbilans-
owana dieta. Suplementacja wtaczana jest na podstawie stwierdzon-
ych niedoborow.

ByC moze spotkasz sie z teoriami, jakoby np. spozywanie wielkiej ilosci
burakow poprawiato wyniki krwi. Nie poprawia.

Wszelkie dowody skutecznosci sa oparte na przypadkowej zbieznosci z natu-
ralnymi procesamiw Twoim organizmie. W miare uptywu czasu, szczegolnie po
intensywnym leczeniu, ten samoistnie poprawia swoje mozliwosci w produkgji
sktadnikow krwi, co przektada sie na lepsze wyniki morfologii.
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JednoczesSnie jedzenie burakow, zamiast innych warzyw, czy positkdbw moze
doprowadzic do destabilizacji odzywienia organizmu — o czym wiecej przeczyt-
asz w rozdziale zwigzanym z dietg.Buraki to tylko przyktad posrod przerdznych
niepotwierdzonych rad. Owszem - buraki s3 zdrowe i nalezy je jes¢, ale
Swiadomie.

Tylko Swiadome zarzadzanie tym, co spozywasz bedzie przynosito
ogrom korzysci, zwtaszcza w zakresie budowania odpornosci.

By¢ moze spotkasz sie z opinig, ze badania typu PET czy TK s3 szkodliwe i
najlepiej ich nie wykonywac. Najbardziej zagorzali przeciwnicy beda mowili,
ze mozna ,nabawic sie choroby popromiennej”, co jest oczywiscie absol-
utnie niezgodne z rzeczywistoscia.

Oczywiscie, ze badania obrazowe nie s3 obojetne dla organizmu, dlatego
wykonuje sie je wtedy, gdy s3 zasadne. Szczegblng sytuacja jest ciaza, zwtasz-
cza w okresie pierwszego trymestru, gdy istnieje potencjalne ryzyko uszkod-
zenia ptodu. W cigzy, w wiekszosci przypadkow wystarcza zebranie wywiadu
i badanie fizykalne, czy badanie ultrasonograficzne.

To niewatpliwie temat budzacy w ostatnich latach ogrom emocji, zwtaszcza
u Pacjentow, ktorzy nie sg entuzjastami szczepionek. Podstawowa informacja,
z ktora trzeba sie jednak zmierzy¢, to fakt, ze nowotwory uktadu chtonnego,
czyli naszego uktadu odpornosciowego... obnizaja odpornosc. Nalezy wie-
dzieC, ze wszystkie infekcje (w tym COVID-19) u Pacjentow z chtoniakiem
w czasie jego leczenia przebiegaja ciezej, dodatkowo prowadza do odroczenia
kolejnych cykli leczenia, z czym wiaze sie spadek jego skutecznosci. Najlepsza
metodg zabezpieczenia przed powaznymi infekacjmi s szczepienia, ktore
choc zjednej strony u pacjentow z chtoniakami dziataja stabiej, to z drugiej sa
szczegoblnie potrzebne.




CHLEONIAK TO DIAGNOZA NIE WYROK

Wazne jest, kiedy sie szczepimy, dlatego nie warto odktadac zale-
conych szczepien "na pozniej". Jako przyktad mozna podac szczepie-
nie przeciwko COVID-19, skuteczne ponad 90% zdrowych osob.
Zaszczepienie chorego na chtoniaka, przed rozpoczeciem leczenia,
daje szanse skutecznosci 50-60%, ktora jednak dalej spada (do 10-
20%), gdy szczepimy chorych juz po rozpoczeciu terapii. Jednak
podana we wtaSciwym czasie chroni wielu pacjentow przed zachor-
owaniem iciezkim przebiegiem!

Szczepienia prowadzone zgodnie z zalecenami znaczaco
pomagaja w opanowaniu potencjalnych infekcji, w utrzymaniu
wtasciwego czasu leczenia i s3 wielkim sprzymierzencem pa-
cjentow w stanach znaczacego obnizenia opornosci. Obni-ze-
nie odpornosci moze sie utrzymywac w kolejnych latach po
zakonczeniu leczenia, stad zaleca si¢ u wiekszosci chorych
powtarzanie co roku szczepienia przeciw grypie. Dlatego warto
stuchac w tej mierze swoich lekarzy, a sceptykow przekony-
wac.

MASZ PRAWO ROZUMIEC CHOROBE I ZNAC ROZNE
ROZWIAZANIA

Poszukiwanie wszelkich informacji i ,konsultowanie” swojego przy-
padku z innymi Pacjentami czesto wynika z niezrozumienia do konca
procesu leczenia i monitorowania choroby. Nasze watpliwosci moze
budzi¢ stosowany w Polsce standard leczenia, ktory w czesci przypa-
dkow odbiega od standardu innych panstw europejskich.

Pamietaj, ze zawsze masz prawo do zasiegniecia opinii innego
specjalisty tzw. rekonsultacji, aby wyjasni¢ wszelkie watpli-
wosci i czuc sie bezpiecznie w trakcie terapii.

Na taka wizyte koniecznie zabierz cata swoja dokumentacje, ktorg
najlepiej gromadzi¢ w postaci kopii w swoim prywatnym archiwum.
Pamietaj jednak, ze w pierwszej kolejnosci skieruj pytania do swojego
lekarza. — ———
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DOSTEP DO INNOWACY)NEGO LECZENIA

Czes¢ nowych lekow jest finansowana w ramach tzw. ,programow
lekowych” NFZ. W wybranych przypadkach, pomocna jest procedura
tzw."ratunkowego dostepu do technologii medycznych”. Istnieja
jednak ograniczenia budzetowe, wynikajace z kontraktow placowek
medycznych, co moze stanowic dla zadtuzonych szpitali bariere nie
do pokonania.

Dlatego zapewne w czasie poszukiwania informacji spotkasz sie
rowniez z badaniami klinicznymi. W niektorych chtoniakach to jedyna
mozliwos¢ dostepu do nowoczesnego leczenia i dotyczy to zwykle
przypadkow ze wznowa / opornoscia procesu.

Dla wszelkiej pewnosci, w pierwszej kolejnosci zapytaj lekarza,
czy w Twojej chorobie prowadzone sa badania kliniczne lub
poszukaj informacji na wtasna reke i skontaktuj si¢ bezposred-
nio zoSrodkiem prowadzacym dane badanie.

Bywa tez, ze ustyszysz, ze badania klinicznie to ,eksperyment
na ludziach”. Tymczasem badania, do ktorych zaprasza sie pacjentow
s3 badaniami dobrze zaplanowanymi, podlegajacymi rygorystycznej

ocenie ekspertow i komisji etycznych.

Duze obawy budzi u chorych podawanie - w ramach niektorych
klinicznych badan - ,placebo” czyli nieaktywnej substancji w celach
porownawczych. Jednak u Pacjentow z chorobami nowotworowymi
stosuje sie je wytacznie jako dodatek do standardowego postepowa-
nia, nigdy zamiast aktywnego leczenia.

Na czym polega konkretne badanie opowie Ci doktadnie lekarz, opi-
sujac zwigzane z nimiryzyko i wszystkie potencjalne korzysci.
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