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Tato informacni broZura je uréena pacientiim,
u kterych byla diagnostikovana chronicka lymfocytarni
leukemie (CLL) a u kterych je poprvé zahajovana lécbha.

Pfi zahajovani IéCby maZete mit fadu otazek tykajicich se toho,
co se bude dal dit. Jak se budete citit? Jak dlouho bude IéCba
trvat? Které z nezadoucich ucinkd se u vas mohou objevit?

Tato brozura je urcena k tomu, aby poskytovala odpovéd

na nékteré otazky, na které se bézné ptaji pacienti s CLL,

kteri zahajuji 1éCbu. Pokryva rfadu témat, od zvladani
emocionalnich aspekti Zivota s CLL a volby zdravého Zivotniho
stylu aZ po praktické problémy, jako zvladani symptomd

nebo nezadoucich Gcinki.

CLL je komplexni onemocnéni, které postihuje kazdého jinym
zplisobem a kazda osoba je jedine¢na z pohledu zvladani [6Cby

a odpovédi na ni. Pokud néCemu nerozumite nebo mate specifické
otazky Ci obavy, obratte se na svého Iékare nebo zdravotni sestru.

( A

Prosim vezméte v uvahu, ze tato brozurka nepfinasi
detailni informace o raznych lééebnych postupech u CLL -
vas lékar nebo zdravotni sestra vam poskytnou informace
o typu léchy, ktery vam byl doporucen.
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Informace o vasem
lekari a nemocnici

NazZeV NeMOCNICe .
Telefonni éislo do nemocnice ... .. .

Adresa NeMOCNICE ... oo



Zakladni informace o CLL

Chronicka lymfocytarni leukemie patfi mezi nejcastéjSi typy
leukemie v Evropé. Jedna se o0 nadorové onemocnéni ze zralych
B-lymfocyti (podtyp bilych krvinek), kieré se typicky nachazeji

v krvi, kostni dreni, miznich (lymfatickych) uzlinach a slezine.

CLL postihuje zpravidla starSi pacienty, pramérny vék pfi diagndze
je 72 let, pficemz pouze priblizné tretina nemocnych

je diagnostikovana ve véku do 65 let.

Jaké jsou pri¢iny CLL?

Na rozdil od nékterych jinych typa leukémie, nebyl u CLL
jednoznacné prokazan vliv néjakého zevniho rizikového faktoru,
ktery by se na jejim vzniku podilel. Pfimi pfibuzni pacientd s CLL
maji v porovnani s ostatni populaci statisticky mirné vyssi
pravdépodobnost, Zze onemocni touto chorobou. Nicméné
absolutni riziko rozvoje CLL u téchto osob je stale velmi nizké.
Proto v soucasnosti neni doporucovano zadné podrobnéjsi
vySetfovani pfibuznych pacientd s CLL.

Jak se stanovi diagnéza CLL?

Ve vétsSiné pripadi ke stanoveni diagnozy postacuje provedeni
krevniho obrazu a pritokové cytometrie (imunofenotypizace,
FACS) periferni krve. V krvi je zvySené zastoupeni lymfocytd,

v pokrocilejSich stadiich potom snizené mnozstvi Cervenych
krvinek a krevnich desticek.

V nékterych pfipadech ale miZe byt nutné ke stanoveni definitivni
diagnozy odebrat kostni dien nebo mizni uzlinu k histologickému
vySetreni.
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Jaké jsou priciny CLL?

V pocatecnich stadiich nemusi mit CLL Zadny vliv na celkovy
stav. Velka Cast pacientd je odhalena nahodné pfi vySetieni
krevniho obrazu z jiného divodu. S postupnym rozvojem CLL

se mohou objevit nékteré priznaky onemocneéni, mezi které patri
napr. zvySena unava, hubnuti, teploty nebo nocni poceni. Rovnéz
miiZze dochazet ke zvétSovani miznich uzlin, sleziny €i jater

v disledku nahromadéni leukemickych lymfocytd. Pfi CLL

wviv /s

v disledku oslabenych imunitnich funkci organismu.

Jaky je priibéh onemocnéni?

Pribéh onemocnéni je velmi riznorody. U nékterych pacient(
se jedna o roky pozvolna postupujici onemocnéni,

které nevyzaduje zadnou léCbu. Priblizné tretina nemocnych

s CLL k Zadné I6Cbé ve svém Zivoté vibec nedospéije.

Na druhou stranu u ¢asti pacientl se onemocnéni chova
agresivneji a zahy po diagnoze je nutné intenzivni leCbu zahajit.

Lze néjak predpovédeét priibéh onemocnéni?

Zakladni informaci o progndze a pravdépodobném pribéhu
onemocnéni podava klinické stadium (oznacovano dle Raie

Ci Bineta), které je zalozeno na parametrech krevniho obrazu

a nalezu zvétSenych miznich uzlin, jater Ci sleziny. K upresnéni
prognozy Ize vyuzit i dalSi specialni vySetreni, mezi ktera patfi
zejména cytogenetika (FISH) a stanoveni mutacniho stavu gend
tézkého retézce imunoglobulinu (IgVH).



Zahajeni lecby
Zahajeni 16Cby mize byt ¢asem uzkosti. To plati zejména tehdy,
pokud jiz néjakou dobu s CLL Zijete a nebyli jste dosud IéCeni.

Nekteri lidé vSak vitaji skutecnost, ze IéCba zacina, protoze
to vnimaji tak, ze se déje néco pro ne pozitivniho.

Je prirozené, ze se citite nejisté, protoze nevite, co prijde,

a nemate jasnou predstavu o tom, jak IéCba ovlivni vas Zivot.
Pacienti zahajujici léCbu maji obvykle radu otazek a pomaha jim,
kdyZz maiji k dispozici potrebné informace.

Mezi bézné otazky patfi:

Proc je lécha doporucena?

Lécba se obvykle doporucuje, kdyz CLL zpiisobuje vyznamné
priznaky (symptomy), nebo kdyz jsou jasné znamky postupujiciho
onemocnéni. Gilem I&éCby je uvést onemocnéni do tzv. remise,
pficemz ve vétSiné pfipadd miize byt CLL dlouhodobé velmi
ucinné zvladana.

Mezi hlavni celkoveé pfiznaky, které mohou byt divodem k zahajeni
léCby, patfi tézka Ginava, vyrazné nocni poceni, déle trvajici teploty
(nad 38°C) Ci vyznamny vahovy ubytek.
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Mezi dalSi znamky aktivity onemocnéni, které zpravidla
vedou k zahajeni IéCby, patfi:

e vyznamny pokles Cervenych krvinek
(chudokrevnost, anémie)

e vyznamny pokles krevnich destiCek
e rychly nardst poctu leukemickych lymfocyti
e vyrazné zvétSeni sleziny

e vyrazné zvétSeni miznich uzlin
- J

Jaky typ lécby je doporucen?

Existuje rada pfistupd k I6Cbé CLL. Mezi hlavni IéCebné moznosti
patfi chemoterapie, kortikoidy, biologicka IéCba nebo cilena
terapie. Vzacnéji Ize vyuzit i ozarovani (radioterapie) nebo

ve vybranych pfipadech u mladSich pacientt transplantace kostni
drené. Vas Iékar na zakladé individualnich okolnosti u vas
rozhodne, ktera moznost je nejlepsi, a vysvétli vam, jakou bude
mit IéCba formu a jak vdm bude podavana (napf. ve formeé tablet,
nitrozilni cestou apod.)




Jak dlouho bude lécha trvat?

To zalezi na typu doporucené 1éCby a liSi se to u jednotlivych
pacient( podle toho, jaka je odpovéd na léCbu, celkovy zdravotni
stav i pfipadné nezadouci ucinky lécby. Obecné Ize uvést, ze léCba
v soucasné dobé nejcastéji pouzivanymi chemoterapeutickymi
rezimy trva pfiblizné 6 mésica.

Jaké nezadouci ucinky se u mne objevi?

Kazdy reaguije jinak a neni mozné predpovedet, jak budete
reagovat na konkrétni léCbu nebo |IéCebnou kombinaci. Vas lékar
vam vysvétli nejCastéjsi nezadouci ucinky. NeZzadoucim G¢inkim
se budeme vénovat dale i v této brozurce.

a B\
Nékteré tipy pro maximalni prospéch z IéCby

e /Zjistéte si maximum o vasi IéCbé, at vite, co oCekavat.
Ve vétSiné pfipadd vam budou poskytnuty i pisemné
informace o planované lécbé (informovany souhlas).

e Je vhodné vzit s sebou na kontrolu k Iékafi rodinného
prislusnika ¢i nékoho vam blizkého.

o Peclivé si prectéte veskeré informace pro pacienty,
které dostanete.

e PecClivé dodrzujte doporuceni vaseho Iékare stran
davkovani lékd apod.

* Ptejte se sveho lékare nebo zdravotni sestry,
pokud néCemu nerozumite.

N J
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Zvladani CLL a beznych
onemocneni vyssiho veku

Protoze CLL ma tendenci vyskytovat se pfevazné u starsich osob,
vySSi podil postizenych trpi také dalSimi onemocnénimi spojenymi
S vySSim vékem.

Témeér polovina osob s CLL trpi vyznamnou dalSi chorobou
(komorbiditou), napr. srdeCnim postizenim pri onemocnéni
véncitych tepen, cukrovkou, onemocnénim ledvin nebo plicnim
onemocnénim.

Kdyz lékari vytvareji plan IéCby, hodnoti celkovou zdatnost

| zdravi pacienta (vCetné dalSich chorob) a urCuji, jakou Uroven
léCby pacienti budou schopni tolerovat. Starsi pacienti, ktefi trpi
dalSimi zdravotnimi poruchami, nemuseji byt schopni snést
nékteré typy standardni, intenzivni léCby. Nicméné k dispozici

je fada IéCebnych moZnosti, a pacientdm s vyznamnymi
komorbiditami tak bude navrzena alternativni 1éCba, kterou
mohou |épe snaSet.
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M | n | m a"zace nEiédOUCiCh o Nejezte ani nepripravujte stravu, jestlize citite nevolnost.
r wvu o §r v * \/yvarujte se smazenych potravin nebo potravin
ucin ku IEva s vyraznym zapachem.

L . _ . o e Béhem dne jezte nékolik mensSich porci jidla.
S nékterymi typy 1éCby jsou spojeny nezadouci ucinky,

které mohou byt v nékterych pripadech zavazné. Neexistuje < WL TS AEE.g 0D (TG L]

nicméné spolehlivy zpiisob, jak piedvidat, jak budete reagovat * Popijejte napoje pomalu a vyvaruijte se vypiti velkého

na konkrétni I6&bu nebo kombinaci lé&by. Pred zahajenim lé&by mnozstvi tekutin pred jidlem.

vam vas lékar vysvetli, které nezadouci ucinky se u dané lécby * Neékterym lidem pomahaji zazvorové susenky

vyskytuji nejcasteji. L nebo zazvorové napoje. y

MiiZe se stat, Ze nezadouci ucinky budou s pokracovanim lécby
odeznivat a po jejim skonceni obvykle ustanou. Je diileZité,

abyste svého lékare informovali o nezadoucich tcincich, Prijem

protoze Iékai vam mi(ize predepsat podptirnou IéCbu pro ulevu Prijem je také Castym nezadoucim G¢inkem lécby a miZe mit

od symptomd, jako jsou napf. nevolnost nebo priijem. Pfipadné vyznamny vliv na vas Zivotni styl. Zde je nékolik tipQ, které vam

Ize 166bu zménit a pouZit jiny typ lécivého pripravku nebo ECby. pomohou tuto komplikaci zviadnout:

Ujistéte se, Ze jeSté pred zahajenim |éCby rozumite tomu, 4 N

o Vas |ékai vam muZe predepsat léky proti prijmu
v pfipadé zavaznych prajma, nebo mize doporucit uZivani
volné prodejnych léCivych pfipravkd podle potreby.

jaké nezadouci UCinky se u vas mohou objevit, abyste védéli,

co oCekavat. Jestlize se u vas objevi nezadouci ucinky nahle, jsou
zavazné nebo se objevi neocekavané ucinky, okamzité informuijte
svého lékare nebo zdravotni sestru. * Vyvarujte se potravin, ktere zhorSuji vase symptomy.

¢ Pijte dostatek tekutin.

Iﬁlevollnostw o T e * Nekterym osobam pomaha tyto symptomy omezovat
Castym nezadoucim acinkem IéCby byva nevolnost. Lékar vam jogurt se Zivymi kulturami.
zpravidla predepiSe leky proti nevolnosti, nicmeéne existuiji dalSi  bra e _ ) )
zplisoby, jak minimalizovat jeji vliv. Pfiklady uvadime na dalSi Prijem vas muzevpslabr[ a vyGerpat, proto se snazte
strance dostatecné odpocivat.
: L y
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Infekce
Osoby s CLL jsou nachylnéjSi k rozvoji infekci a tyto infekce

viwv /s

mohou toto riziko také zvySovat, proto je dileZité o sebe peCovat
a dodrzovat ochranna opatreni vSude, kde je to mozné.

Dale je uvedeno nékolik tipd, jak snizit riziko infekce:

e Vyvarujte se kontaktu s osobami, u kterych vite,
Ze maji infekCni onemocnéni.

e Pokud je to mozné, vyhybejte se mistim s velkou
koncentraci lidi, napf. velkym nakupnim centrdm, kinim,
bazénim pro verejnost a vefejnym dopravnim prostredkim.

e Pravidelné si umyvejte ruce, zejména
pred manipulaci s potravinami a po ni.

e Pri pripravé stravy budte obezretni; ujistéte se,
Ze veSkeré jidlo je dostatecné propecené/uvarené
(zejména ryba, maso, kure a vajicka).

e Pro snizeni rizika infekci dutiny ustni Ize vyuZit volné
prodejné roztoky ke kloktani.

e (Obvykle se miiZete nechat kazdoro¢né ockovat proti
chripce. Jina ockovani ale predem konzultujte
se svym |ékarem.

e Pouzivejte repelent proti hmyzu pfi pobytu v zahranici
i doma béhem letnich mésicd, aby se zabranilo
agresivnim reakcim na kousnuti, které jsou u osob

vy

e Mohou vam byt dlouhodobé preventivné podavana
antibiotika pro predchazeni infekCnim komplikacim.
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Unava

U pacientd s CLL se Castéji vyskytuje nava az vyCerpani.
Nékdy se jedna o priznak vlastniho onemocnéni, ktery ustupuje
s podanou lébou. V jiném pfipadé se miiZe jednat o nezadouci
ucinek podané Iéchby.

-

« Uroven energie se u vas pravdépodobné li$i béhem dne
a ze dne na den, proto se fidte tim, jak se citite. Zejména

Vv

e Nemusite se nutné vzdavat Cinnosti, které vas unavuiji,
jen pokracujte pomaleji.

e Mirné cviceni, napf. chize, mliZe sniZit pocit Unavy. Zkuste

L lehké cviCeni zaradit do svého bézného denniho rozvrhu. )

Nocni poceni

Noc¢ni poceni neni pouze nepfijemné, ale miize vam v noci
i branit v dosahovani kvalitniho spanku. Zde je nékolik tip(
pro minimalizaci vlivu no¢niho poceni:

e Informujte svého lékare nebo zdravotni sestru o tom,
Ze trpite noCnim pocenim, aby vam mohli predepsat IéCbu,
ktera vam pom(ize, nebo aby upravili stavajici 1éCbu.

» Noste na spani lehké obleceni z pfirodnich tkanin,
napr. z baviny.

e PouZzivejte nékolik tenkych vrstev lizkovin misto jedné
tlusté pokryvky, abyste si béhem noci mohli upravit
mnozstvi prikryvek.

L e Udrzujte svou loznici dobre vétranou.
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o V\edle postele méjte rucnik, abyste se mohli osusit
nebo abyste na ném mohli spat, pokud to je nutné.

e \ledle postele méjte elekiricky ventilator.

(& J

Plané nesStovice a pasovy opar

U lidi s CLL je vétSi pravdépodobnost rozvoje pasového oparu,
zanétu nervd. Ten muZe postihnout vSechny osoby, které prodélaly
plané neStovice. Na pfiznaky pasového oparu je dileZité davat
pozor, protoze je nutna ¢asna lécba, aby se zabranilo zavaznému
onemocneéni. Vyznamnymi symptomy jsou: zarudlé misto nebo
vyrazka, svedeni, mravenceni nebo paleni, bolest (obvykle v misté
vyrazky) a puchyrky vypInéné tekutinou. Jestlize se domnivate,

Ze mate pasovy opar, nebo jste byli v kontaktu s nékym, kdo ma
pasovy opar Ci plané nestovice, je dilezité kontaktovat vaseho
praktického |ékare nebo nemocnici.
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Zvladani emocionalnich
aspektu zivota s CLL

Zivot s onemocnénim typu CLL vés neovliviiuje pouze fyzicky.
Lidé Zijici s CLL Casto zaZivaji pocity Uzkosti a nejistoty, pokud
jde 0 budoucnost, protoze progrese onemocnéni se velmi liSi
mezi jednotlivymi osobami. Vase pocity se mohou ménit ze dne
na den nebo kazdy tyden, od Spatné nalady az po pozitivni pocity.
To CasteCneé zavisi i na tom, jaké fyzické pocity v daném Case

u vas CLL a jeji [éCba vyvolava.

Vase vztahy

Zivot s onemocnénim typu CLL nékdy postihuje vztahy s rodinou
| prateli. Mdze pro vas byt obtizné o tom hovofit a miZete mit
pocit, Zze ostatni lidé nerozuméji tomu, Cim prochazite, nebo
nevedi, jak reagovat. Je pochopitelné, Ze to mize vést k napéti

ve vztazich. Symptomy, napf. unava, mohou zabranit vasi ucasti
v nékterych socialnich aktivitach a to miiZe vést k vaSemu pocitu
samoty a izolace. Tyto problémy Ize zvladnout za pomoci spravné
podpory a spravnych informaci.

Zivot pokracuje

Snazte se, aby onemocnéni CLL neovladlo vas Zivot. Neni nutné
provadét dramatické zmény v zivoté; pokud je to mozné,
pokracujte ve vasich koniccich i dalSich zajmech, i kdyZz maze byt
nutné upravit stupen této aktivity.
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Zaméstnavat se a pokraCovat v Zivoté vam pomiize zlepSit
obecnou pohodu a udrzet si pozitivni vyhled do budoucna.

Kde ziskat podporu

Mize se stat, Ze pfijde obdobi, kdy se vam bude zdat obtizné

vSe zvladat. To je naprosto normalini. MiiZzete mit obavy o rodinu
a pratele, ktefi si délaji starosti, nebo mizete mit dojem, Ze jste
pro né biemenem. Nékdy pomdzZe probrat své obavy s nezavislou
osobou, napf. s psychologem.

Nékterym lidem pomaha, kdyz si promluvi s ostatnimi, kteri jsou
v podobné situaci. Skupiny na podporu pacientd ¢asto organizuiji
spolecna setkani i dalSi aktivity a mohou poskytnout cenné
zkuSenosti.

Pro partnery miiZe byt nékdy obtizné pfijmout skutecnost,

ze mate CLL, a miZe pro né byt obtizné poskytovat podporu,
kterou potrebujete. Cennym zdrojem informaci a podpory
pro ty, ktefi se staraji 0 své blizké, mohou byt riizné asociace
pro pecujici osoby.
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~
Nemyslete si, Ze musite byt vzdy statecni, abyste chranili

ostatni — nechte svou rodinu a pratele, aby védeli, jak je
pro vas obtizné vSe zvladat.

Uvédomte si, Ze vase rodina i pratelé citi nejistotu, co fict,
a nasledné se vyhybaji tomu, aby o CLL hovorili. Nékdy
jim m0Zete naznaCit, Ze budete radi, kdyZ si budete moct
0 vasem onemocnéni pohovorit.

Informuijte svého partnera /svou partnerku, pokud
se u vas vyskytuji symptomy, které ovliviiuji fyzickou
rovinu vaseho vztahu, aby pochopili, Ze se nejedna
0 0sobni odmitnuti.

Budte otevreni a prijimejte pomoc a podporu od ostatnich.

Snazte se zit co mozna nejvic normalni zivot a zaméruijte
se na to, co muzete i nadale délat, misto toho, co nadale
délat nem(izete.
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Volba zdravého zivotniho stylu pravideine cvicen

Pravidelné cviceni vam pomdzZe citit se pozitivnéji a mize
zmirnovat uzkost nebo depresi. Volba nejlepSiho typu cviceni
zavisi na radeé faktoru: jak aktivni jste byli pred diagnozou,
na symptomech nebo vedlejSich ucincich, které se u vas objevily,
a stejné daleZité je i to, co vas bavi. Samotny fakt onemocnéni

CLL neni v Zadném pfipadé diivodem omezeni fyzickych aktivit.

Volba zdravého Zivotniho stylu vam pomizZe zlepSit emocionalni
| fyzickou pohodu a Iépe zvladat IéCbu. Klicovymi oblastmi,

na které je dobré se zameérit, jsou strava, dostatek odpocinku

a pravidelné cviceni. Je dileZité vyvarovat se koureni a piti
nadmeérného mnozstvi alkoholu.

Strava

Snazte se konzumovat zdravou, dobie vyvazenou stravu
obsahujici nasledujici skupiny potravin: hodné ovoce a zeleniny,
potraviny obsahujici Skroby (sacharidy), napfr. chléb, ryze,
téstoviny, kuskus a brambory, nékteré potraviny bohaté

na bilkoviny, napf. maso, ryby, vajicka a lusténiny, nékteré
mlécné vyrobky (syr a jogurt), malé mnozstvi potravin s vysokym
obsahem tuku, soli a cukru. Jestlize trpite nezadoucimi ucinky
spojenymi s |éCbou, napf. nevolnosti a prdjmem, bude nutné
vyvarovat se urcitych potravin; vas lékar nebo sestra vam
poskytnou dalSi informace.

Dostatek odpocinku

CLL m{Ze nékdy zplisobovat Gnavu, takZe je ddlezité dostateCné
odpocivat, relaxovat a spat. Informujte zdravotniky, jestli u vas
dochazi k symptomdm nebo nezadoucim ucinkiim I&cby, které
narusuji vas spanek. Zdravotnici vam mohou nabidnout IéCbu
téchto symptomu.
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Vyhledani dalsi pomoci

Diagndza onemocnéni typu CLL mdzZe vyznamné ovlivnit vasi
celkovou situaci. Kupi'. nemusite byt dale schopni pracovat,
zvladat bez pomoci svou domacnost apod.

V nemocnici miZete dostat kontakt na socialni pracovniky,

ktefi vam poskytnou odborné poradenstvi o typech podpory,

ktera je k dispozici. Je mozné, ze v nékterych pripadech mate
narok i na financni podporu v ramci zdravotniho pojiSténi pro kryti
dalSich vydajd, napf. cest do nemocnice.

Existuje také rada organizaci, které vam mohou pomoct s péci
primo ve vasem domacim prostredi.

Pacientskeé organizace (napr. spolek Diagnoza leukemie, z.s.)
mohou nabidnout zkuSenosti a specifické informace o0 moznostech
socialni Ci finanCni podpory i v dalSich zaleZitostech, tykajicich

se vaSeho onemocnéni.

DalSi informace o onemocnéni CLL, nejen odborného charakteru,
|ze takeé ziskat u Ceské skupiny pro chronickou lymfocytarni
leukémii (www.cll.cz).
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