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Knjizici na pot

Ne boste me videli
trepetajocega
sedeti v strahu,
da me stre.

Lance Armstrong

Uvodno misel sem si sposodila iz knjige Ne gre samo za kolo
svetovno znanega kolesarja Lanca Armstronga, ki so jo ob izidu v
slovenskem prevodu (Trzi¢: Ucila, 2001) z navdusenjem prebirali
tudi nasi bolniki. Pripoveduje o svoji izkusnji z boleznijo, o svojem
boju in zmagi nad njo ter o vrnitvi v Zivljenje.

Ko je zbolel, je bil star 25 let. Bil je Ze slaven v Ameriki in Evropi;
mocan, da bi gore premikal. Vendar pred boleznijo ni nihce varen,
vsakdo lahko zboli. To je spoznaval med dolgotrajnim zdravljen-
jem ob srecevanju s sobolniki. Zacutil je nov smisel Zivljenja, gojil
mocne vezi in globoka obcutja do njih, ki so se enako kot on bori-
li proti raku in se sprasevali: Ali born umrl? Sam se je bil pripravljen
boriti za vsako ceno. Ne obupati, ne oblezati, si je govoril. Svoja
spoznanja je zelel posredovati naprej in pomagati drugim, zato je
ustanovil Sklad za boj proti raku.

Soocanje z rakom in njegovim zdravljenjem je za vsakogar tezka
zivljenjska preizkusnja. Sprva ste se morda tudi Vi sprasevali:
Zakaj jaz ... in ravno sedaj? Morda ste celo dvomili vase ali v uspes-
nost predlaganega zdravljenja.

Zelim, da bi Vas ohrabrilo védenje, da so Zze mnogi pred Vami
uspes$no premagali bolezen in z novimi spoznanji uspeli zaziveti

celo bolj sre¢no.

Tudi Vi boste zmogli vse napore.




V casu zdravljenja in okrevanja sprejemajte pomoc svojih bliz-
njih ali jih poprosite zanjo. Govorite o svojih ¢ustvenih stiskah in
naj vam ne bo nerodno poiskati oporo pri prijateljih ali po potrebi
pri ustreznih strokovnjakih.

Pric¢ujoca knjizica zeli biti delcek pomoci na poti Vasega okre-
vanja. Avtorica dr. Breda Skrbinc, dr. med., priznana strokovnjakin-
ja na podrodju sistemskega zdravljenja raka mod, je v njej sistema-
ticno opisala bolezensko dogajanje, diagnosticne postopke in
nacine zdravljenja. Zelo zgovorno je poglavje Odgovori na vasa
vprasanja, kjer je odgovorila na najbolj pogosta vprasanja nekate-
rih bolnikov. Naj vprasanja vzpodbudijo tudi Vas k odkritemu
pogovoru z Vasim zdravnikom. Pri tem pa bodite vztrajni in spra-
Sujte, dokler ne boste povsem razumeli. Nikoli ne tuhtajte sami
zase in ne i¢ite odgovorov po ovinkih.

V poglavju Pricevanja so posebej za Vas spregovorili nekdanji
bolniki - o svoji bolezni, o svojem strahu, o pogumu in o zmagi.

Hvala vsem za iskrene izpovedi!

Zelim, da bi ob njihovem vzgledu vsi, ki se Sele soocate z
boleznijo, laze zbrali dodatni pogum za spopadanje z njo in dobili
Nnovo upanje.

prim. Marija Vegelj Pirc, dr. med.,
urednica in predsednica Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije




Avtorica se predstavi

dr. Breda Skrbinc,
dr. med.

Rojena sem bila v Ljubljani, kjer zivim in kjer je pretezno pote-
kalo tudi moje strokovno izobrazevanje. Ne sodim med zdravnike,
ki so zZe od ranega otrostva sledili svojemu poklicu zdravnika;
mene so na pot v medicino usmerili gimnazijski profesorji, ki so
bili mnenja, da bosta moja naravoslovno-matemati¢na naravna-
nost na eni strani in pa zanimanje za socloveka na drugi strani
prisli najbolj do veljave pri $tudiju medicine. Ker se je tudi meni
taksna odlocitev zdela smiselna, sem se po koncani gimnaziji vpi-
sala na Medicinsko fakulteto v Ljubljani in danes po mnogih letih
klini¢ne prakse iskreno menim, da je bila to, kljub obc¢asnim dvo-
mom, prava zivljenjska usmeritev.

Po zakljucku $tudija, leta 1991, ko je v Sloveniji vladalo obdobje
popolnega kadrovskega mrka v medicinski stroki, prakti¢cno brez




moznosti zaposlitve v t. i. splo$nih ambulantah ali kandidiranja za
katero od klini¢nih specializiacij, sem imela precej srece, da sem
izvedela za moznost podiplomskega izobrazevanja na Onkoloskem
institutu v okviru programa Ministrstva za izobrazevanje, znanost
in $port in bila tudi sprejeta na mesto mlade raziskovalke na
oddelku za citopatologijo. Tu sem bila pod mentorstvom prof. dr.
Marije Us Krasovec v okviru magistrskega studija dobra 3 leta
vkljucena v raziskovanje celi¢nih struktur rakave celice, kar je
predstavljalo zelo dobro podlago za moje nadaljnje delo v onkolo-

giji.

Ker pa me je od nekdaj klini¢na medicina bolj zanimala od pred-
klini¢nih ved, sem se po zakljucku magistrskega dela usmerila v
internisti¢no stroko in leta 2001 pod mentorstvom prof. dr. Tanje
Cufer tudi zakljucila specializacijo iz interne medicine ter v okviru
programa mladih raziskovalcev tudi doktorsko disertacijo s pod-
rocja raka dojk.

Strokovno pot sem nato nadaljevala kot internistka onkologinja
na oddelku za internisticno onkologijo. Ker je v tem casu dr.
Marjeta Stanovnik, ki je v Sloveniji ve¢ kot 20 let izjemno uspesno
vodila podrocje zdravljenja bolnikov z rakom mod, pricela posto-
poma predajati svoje delo mlajsim kolegom, so okoli$¢ine nanesle,
da sem to delo kot mlada specialistka pretezno prevzela jaz in tako
pristala na podroc¢ju sistemskega zdravljenja bolnikov z rakom
genitourinarnega trakta (rak spolovil in rak secil).

Klini¢no delo v onkologiji je izjemno dinamicno, saj smo v zad-
njih 20 letih prica bliskovitemu razvoju poznavanja biologije raka
in s tem tudi vedno ve¢jemu $tevilu u¢inkovitih nacinov zdravljen-
ja bolnikov z rakom. Za onkologe to pogosto pomeni dolgoletno
intenzivno zdravljenje bolnikov, tudi z resevanjem $tevilnih zaple-
tov razli¢nih vrst zdravljenja. Ker je ob tako intenzivnem delu z
bolniki z rakom zdravnik pogosto nekako ujet med Scilo in
Karibdo, je onkologija ne samo zanimivo, lepo in velikokrat hva-
lezno podrogje, ki pa terja tudi zahtevno, odgovorno in neredko

iz¢rpavajoce delo.




V tak$nih razmerah je izjemnega pomena, da smo zdravniki tudi
zasebno obdani z ljudmi, ki nas razumejo, ki sprejemejo nase delo
kot nelocljiv del nase osebnosti, ki ne postavljajo nesprejemljivih
pogojev in ki predvsem razumejo, da medicina ni sluzba, ampak
nacin zivljenja. Tudi v tem pogledu sem imela v Zivljenju veliko
srece, saj sem z izjemno pomocjo svojcev v zivljenje lahko vpletla
tudi druzino, ki me sprejema z vsemi mojimi bremeni in slabostmi
vred.

Zato - Urban, Alja in Neli, hvala, da delite Zivljenje z mano.

Breda Skrbinc




SPLOSNI PODATKI

Zgradba in razvoj mod

Modo (testis) je parno zasnovana moska spolna Zleza, ki lezi v
kozni vre¢i - modniku (mosnja), le-ta pa visi za spolnim udom
sredinsko pod sramni¢no kostjo. Modo ima obliko splos¢enega
jajca in normalno meri 4 x 3 x 2 cm ter tehta 15-20 g. Modo tvori
vecje Stevilo zvitih semenskih cevk, ki so razvr§cene v ve¢ prekatih.
Semenske cevke se na zgornjem polu moda zravnajo in prepletejo
v mrezZje cevk, iz katerega izhaja nekaj krajsih odvodnih semenskih
cevk. Odvodne semenske cevke se v nadmodku, ki lezi na zgor-
njem polu in vzdolz zadnjega roba moda, postopoma zdruzujejo v
vecje vode, ob spodnjem polu moda pa nazadnje preidejo v seme-
novod. Slednji ob spodnjem polu moda zopet zavije navzgor in se
z odgovarjajoc¢imi zilami in Zivci poveze v semensko povesmo, to
pa skozi dimeljski obro¢ vstopi v trebusno votlino, kjer se razpusti.
Semenovod od tod samostojno poteka do zleze prostate, ki jo, pre-
imenovan v ejakulatorni vod, preci vse do se¢nice, kjer svoj potek
zakljudi.

Notranji sloj semenskih cevk oblikujejo zarodne celice, pred-
stopnje spolnih celic (spermijev); te potujejo najprej v nadmodek,
kjer dozorijo v spermije, v ¢asu ejakulacije pa nadaljujejo svojo pot
vzdolz semenovoda, ejakulatornega voda in se¢nice, od koder se
kon¢no izlijejo na prosto.

V vezivnem tkivu moda, ki obdaja semenske cevke, se nahajajo
tudi zelo pomembne Laydigove celice, v katerih nastajajo moski
spolni hormoni (androgeni). Ti skrbijo za izrazenost moskih spol-
nih znakov, kot so znacilna telesna zgradba, miSi¢na moc, tip po-
ra$cenosti, barva glasu in drugi.




semensko povesmo

nadmodek

J semenovod

Sem. povesmo

zbirni kanalcki

notranja zgradba

Nevarnostni dejavniki in razvoj raka mod

Modo za¢ne v zgodnjem obdobju razvoja zarodka nastajati v
notranjosti trebusne votline, nato pa se vse do deckovega rojstva
postopoma spusca vzdolz sredinske osi telesa do svoje koncne lege
v modniku. Nekaj tkiva moda lahko kjerkoli na tej poti zaostane in
tudi iz tega tkiva se kasneje lahko razvije rak mod; govorimo o
zunajtestikularni obliki raka mod, sicer pa rak mod v 95 % vznikne
v samih modih.

Vzroki za nastanek raka mod niso natancno poznani, ve pa se,
da je v tem procesu pomembna kombinacija genetskih dejavnikov
in okoljskih vplivov.

Ti dejavniki Ze v zelo zgodnjih stopnjah razvoja zarodnih celic
privedejo do motnje, ki preprecuje nadaljnji normalni razvoj za-




rodnih celic. Ker se intenzivnejs$e razmnozZevanje in dokon¢na pre-
obrazba zarodnih celic do stopnje zrelih spermijev pri¢neta Sele s
puberteto, klasi¢ne oblike raka mod v vecji meri pri moskih vznik-
nejo po puberteti. Rak mod se lahko pojavi tudi pri otrocih, vendar
je v tem obdobju Se precej bolj redka bolezen kot v odrasli dobi.

Med jasne dejavnike tveganja za nastanek raka mod sodijo:
« motnje plodnosti,
o kriptorhizem (slabo spus¢eno modo) in

« motnje razvoja secil.

Te dejavnike skupaj z rakom mod povezujemo v sindrom disge-
neze moda (angl. testicular dysgenesis syndrome).

Za rak mod so bolj ogroZeni moski sorodniki bolnikov z rakom
mod.

Med sinovi bolnikov z rakom mod se ta bolezen pojavlja 2-4-
krat pogosteje, pri bratih bolnikov z rakom mod pa celo do 8-krat
pogosteje kot pri vrstnikih brez obolelih sorodnikov. V nasprotju s
splosnim prepri¢anjem pa ni prav nobenih dokazov o vzro¢ni
povezavi med poskodbami in vnetji mod z rakom mod ali kolesar-
jenjem in rakom mod. Dejstvo je, da je vecina mladih moskih
$portno aktivnih; radi tudi kolesarijo. Tak$ne aktivnosti obc¢asno
privedejo tudi do udarcev ali poskodb v podrocju mosnje, kar
pogosto privede do nakljucnega odkritja Ze nekaj casa rastocega
tumorja moda, ki ga posameznik pred tem $e ni opazil.

Jasna pokazatelja okoljskih vplivov na razvoj raka mod sta
pospesena pojavnost raka mod (incidenca) v zahodnem svetu po
2. svetovni vojni in pa opazanje, da se pojavnost raka mod med
emigranti Ze v prvi generaciji moskih potomcev pribliza pojavnosti
raka mod vrstnikov iz okolja, v katerega so se emigranti priselili.

Med okoljskimi vplivi na razvoj raka mod pa tudi na pojav dru-
gih motenj razvoja secil in spolovil se v zadnjem casu vse bolj
prepricljivo omenja nekatere kemi¢ne snovi, ki jih najdemo med
onesnazevalci okolja in v hormonskih zdravilih. Te snovi, imeno-




vane endokrini motilci (angl. endocrine disrupptors), vplivajo na
obcutljivo hormonsko ravnovesje zenskih in moskih spolnih hor-
monov, ki je potrebno za nemoten razvoj secil in spolovil.

V to kategorijo poleg hormonskih zdravil sodijo predvsem neka-
teri pesticidi in insekticidi ter nekatere sestavine plasti¢nih mas.
Endokrini motilci do dolo¢ene mere lahko pripomorejo k nepra-
vilnemu razvoju se¢il in spolovil ter k zasnovi za nastanek raka
mod, zagotovo pa to ni edini vzro¢ni dejavnik v tem procesu, zato
bo za jasnejSo predstavo o mehanizmih nastanka raka mod potreb-
no pocakati na izsledke $tevilnih raziskav, ki potekajo na tem
podrodju.

RazSirjenost zbolevanja

Rak mod na splosno sodi med redke vrste raka, v skupini mladih
odraslih moskih, starih od 18 do 35 let, pa je rak mod najpogostej-
$a vrsta raka. V Sloveniji za rakom mod letno zboli nekaj ve¢ kot
100 odraslih mogkih.




BOLEZENSKI ZNAKI

Bolezenski znaki raka mod so odvisni od razsirjenosti bolezni.

Pri ve¢ kot polovici obolelih za rakom mod je ob postavitvi diag-
noze bolezen omejena na modo in Se ni razirjena v bezgavke v
trebuhu ali v druge organe.

V primeru lokalno omejene bolezni bolniki praviloma opazijo:
» neboleco zatrdlino v modu ali

« relativno hitro nastalo spremembo velikosti moda (povecanje
ali zmanjs$anje), lahko tudi

o trSo strukturo celotnega moda.

- Dodatno se v modniku lahko pojavi obcutek neugodja, teze,
napetosti in bolec¢ina, mozna pa je tudi topa bolecina v pod-
ro¢ju medeni¢nega dna in dimelj.

- Sumljivi znaki za tumor mod so tudi napetost, obcutljivost in
povecanje prsi.

Zasevki raka mod se sirijo po limfnih in krvnih poteh.

« Limfne poti najpogosteje zanesejo zasevke v bezgavke ob
hrbtenici v trebusni votlini in v podro¢je medpluéja ter nad-
klju¢ni¢nih kotanj. Bolezenski znaki v teh primerih so lahko:
bolecina v krizu, tipna bula v trebuhu, otekanje vratu in obra-
za ter tipne bulice v nadklju¢ni¢nih kotanjah.

» Po krvi lahko zasevki potujejo v vse organe, tudi v kosti in
mozgane, najpogosteje pa se namnozijo v pljucih, kjer so
sprva nemi, scasoma pa za¢no povzrocati suh draze¢ kaselj; z
razvojem obseznih zasevkov se pojavita Se krvavkast izmecek
in tezko dihanje.




DIAGNOSTICNI POSTOPKI

Preiskave ob sumu na raka mod

Ultrazvoc¢na preiskava mod

Kadar zdravnik posumi na raka mod, bo pacienta napotil na
ultrazvo¢no preiskavo mod (UZ skrotuma).Ta preiskovalna meto-
da je za diagnozo raka mod praviloma dovolj zanesljiva, da zdrav-
nik urolog ob tipi¢nem ultrazvo¢nem izvidu pacientu priporoci
operativno odstranitev obolelega moda.

Biopsija

V primeru kakr$negakoli dvoma v rakavo poreklo sumljive spre-
membe, vidne z UZ, zdravnik urolog med operacijo najprej opravi
biopsijo sumljivega tkiva in jo poslje v hitro oceno patologu. Ce je
s pregledom tkivnega vzorca potrjena diagnoza rak mod, urolog
nadaljuje z operacijo in odstrani modo v celoti, v nasprotnem pri-
meru pa operativni poseg z biopsijo zakljuci.

Preiskave za oceno razSirjenosti holezni

o Ultrazvok trebuha - s to preiskavo okvirno ocenimo stanje
trebusnih organov in bezgavk.

o Rentgenska preiskava prsnega kosa (RTG pc) nam pokaze
morebitni razsoj bolezni v pljuca in medplucje.

» Racunalniska tomografija (CT) trebuha in prsnega kosa je
potrebna za dokonc¢no oceno morebitne razsirjenosti raka
mod v trebuh in prsni kos.

Druge radioloske preiskave, kot sta magnetna resonanca (MRI)
ali pozitronska racunalni$ka tomografija (PET/CT), v okviru pre-
iskav za oceno razdirjenosti raka mod ne pripomorejo k boljsi
diagnosti¢ni zanesljivosti, uporabimo jih le, kadar so potrebne za
dodatno razjasnitev specificne bolezenske problematike.




Tumorski markerji

Pomemben element ocene razsirjenosti raka mod v okviru krv-
nih preiskav je dolocitev nivoja tumorskih pokazateljev (tumors-
kih markerjev, TM). Dolo¢amo:

o alfa-fetoprotein (AFP),
o beta-horiogonadotropin (HCG) in
o laktatdehidrogenazo (LDH).

Vrednosti tumorskih pokazateljev so pred operacijo tumorja
moda lahko povisane, ni pa to univerzalno pravilo. LDH je nespe-
cifi¢en marker za tumor mod in se pogosto povisa tudi pri drugih
obolenjih pa tudi pri nekaterih normalnih stanjih v telesu (npr. po
intenzivnejsi fizi¢ni vadbi). Povi$ane vrednosti tumorskih marker-
jev AFP in HCG najpogosteje opazamo pri vrsti t. i. neseminom-
skih germinalnih tumorjev, pri seminomih pa praviloma opazamo
le poviSano vrednost markerja HCG, pa $e to le pri 20 % pacientov.
Tumorski marker AFP pri bolnikih s seminomom ni nikoli povi-
San. Ce povisane vrednosti tumorskih markerjev vztrajajo tudi po
odstranitvi tumorsko spremenjenega moda, to govori za metas-
tatsko bolezen, ne glede na morebitne normalne izvide CT prsnega
kosa in trebuha. V takih primerih gre za minimalno breme metas-
tatske bolezni z zasevKki, ki so premajhni, da bi jih katerakoli druga
preiskovalna metoda zanesljivo dokazala (prikazala).

Bolniki s persistentno povisanimi vrednostni tumorskih mar-
kerjev tudi po operativni odstranitvi obolelega moda (orhiekto-
mija ali orhidektomija) potrebujejo dodatno zdravljenje.




ZDRAVLJENJE

Prvi korak pri zdravljenju raka mod je operativna odstranitev
celotnega moda skupaj z vsemi njegovimi ovojnicami in s celotnim
semenskim povesmom. Kirurg praviloma napravi t. i. transingui-
nalno orhiektomijo, kar pomeni, da zareze odprtino skozi koZo ob
strani v blizini sramni¢ne kosti (inguinalno podroc¢je) in skozi to
odprtino doseze inguinalni kanal, skozi katerega v enem kosu
odstrani modo s semenskim povesmom in ovojnicami. Le Ce gre za
zelo velik tumor, je operativen pristop dvojen — tumorozno spre-
menjeno modo se odstrani skozi rez preko koze skrotalne vrece,
preostalo tkivo s semenskim povesmom pa skozi drugi rez ingui-
nalno. Izjemoma se urolog lahko odlo¢i samo za odstranitev dela
moda z majhnim tumorjem. Ker po taksni operaciji obstaja izjem-
no veliko tveganje, da se bo tumor v modu ponovil in da bo kljub
vsemu naknadno potrebna $e ena operacija z odstranitvijo moda v
celoti, se za tak poseg odlo¢imo le v posami¢nih primerih, npr.
kadar pacient, ki ima iz kakr$nihkoli razlogov Ze sicer eno samo
modo, v kratkem nacrtuje druzino.

Inguinalna orhiektomija je kot prvi korak pri zdravljenju
potrebna tudi pri bolnikih z Ze znano metastatsko boleznijo.

Po tkivnem pregledu odstranjenega moda dobimo za na¢rtovan-
je nadaljnjega zdravljenja nujno potreben podatek o patohistolos-
kem tipu raka mod. Se pomembnejie pa je dejstvo, da zaradi
posebne zascitne bariere med Zilami in ostalim tkivom moda
(hematotestikularna bariera), primarnega tumorja moda z zdravi-
li, ki iz krvi ne morejo uc¢inkovito prodreti do tumorskega tkiva,
praviloma ne moremo pozdraviti.

Patohistolosko rak mod delimo na:
+ seminomske in

» neseminomske tumorje.




Neseminomski tumor je najpogosteje sestavljen iz ve¢ kompo-
net; histolosko lahko sestoji iz embrionalnega karcinoma, tumorja
rumenjakove vrecke, horiokarcinoma, nezrelega in zrelega terato-
ma, dodatno tudi iz seminoma. Seminomske celice po videzu
spominjajo na zgodnje predstopnje spermijev, neseminomske
komponente raka mod pa na tkiva zarodka v raznih razvojnih
stopnjah in na zarodkove ovojnice.

Zdravljenji seminomskega in neseminomskega raka mod se v
nekaterih podrobnostih razlikujeta tako v zgodnji, na modo ome-
jeni fazi bolezni, kot tudi kasneje v zdravljenju razsirjene (metas-
tatske) bolezni.

Zdravljenje seminomskega, na modo omejenega raka mod,

Klinicni stadij 1

Program skrbnega sledenja

Priblizno 20 % pacientov s seminomom klini¢nega stadija I v
2-3 letih po operaciji moda razvije metastatsko bolezen, ki je pra-
viloma prav tako dobro ozdravljiva kot izhodi$¢no metastatska
bolezen, v obeh primerih pa je za ozdravitev potrebno intenzivno
zdravljenje s kemoterapijo. Zakasnel pojav metastatske bolezni je
odraz ze predhodno obstojecih mikroskopsko drobnih zasevkov,
ki se scasoma dovolj namnozijo, da jih lahko odkrijemo. Da jasno
metastatsko bolezen z razpolozljivimi diagnosti¢nimi metodami
¢im prej zaznamo, je potrebno paciente sistematicno slediti.

V okviru programa skrbnega sledenja taksne paciente vec let
redno spremljamo.

Pacienti v nekajmese¢nih intervalih opravljajo klini¢ni pregled,
rentgenogram pljuc¢ in UZ trebuha; ob vsakem pregledu jim izme-
rimo tudi vrednosti tumorskih markerjev v krvi. S temi preiskava-
mi usmerjeno i§¢emo morebitne zasevke raka mod na mestih, kjer
se najpogosteje pojavljajo. Ker je ta metoda obravnave pacientov s
primarno omejeno obliko raka mod organizacijsko, ¢asovno, za




nekatere pa predvsem psihi¢no zelo obremenilna, nikakor ni pri-
merna za vse paciente.

Dopolnilna kemoterapija s citostatikom karboplatinom

Paciente s seminomom klini¢nega stadija I lahko zdravimo tudi
s t. i. dopolnilno kemoterapijo s citostatikom karboplatinom. Gre
za samo eno terapijo v obliki infuzije, ki jo pacient prejme ambu-
lantno v roku 2 mesecev po orhiektomiji. Ob ustrezni podpori z
zdravili za preprecevanje slabosti in bruhanja vecina bolnikov
zdravljenje prenese brez pomembnih akutnih nezelenih uc¢inkov;
najpogosteje se pojavljata nekajdnevna hujsa utrujenost in nemoc.
Glede na to in glede na dejstvo, da po vsakem zdravljenju s kemo-
terapijo telo potrebuje nekaj ¢asa za regeneracijo, tudi bolnikom po
dopolnilni kemoterapiji s karboplatinom priporo¢amo priblizno 4
tedne bolniskega staleza. Na podlagi posrednih izkusen;j zdravljen-
ja z intenzivnejSo kemoterapijo pomembnejsih kroni¢nih posledic
dopolnilnega zdravljenja s karboplatinom ni pri¢akovati, bo pa za
dokonc¢no vedenje o tem potrebno pocakati $e kar nekaj let.

Tveganje za razvoj metastatske bolezni z dopolnilno kemoterapi-
jo s karboplatinom zmanj$amo z 20 % na 3-4 %. Ker so trenutno
razpolozljivi tumorski pokazatelji mikrometastatske bolezni bolj
okvirne narave, je odlocitev za uporabo dopolnilne kemoterapije s
karboplatinom individualna. Gre za skupno odlocitev pacienta in
njegovega onkologa na podlagi tehtne ocene pri¢akovane dobrobi-
ti in morebitnih nezelenih ucinkov tak$nega zdravljenja.

V preteklosti standardno metodo zdravljenja bolnikov s semini-
mom klini¢nega stadija I z dopolnilnim obsevanjem bezgavk v
trebuhu, smo v Sloveniji in tudi v vecini onkoloskih ustanov dru-
god po svetu zaradi moznih izrazitejsih kroni¢nih posledic tak$ne-
ga zdravljenja, kot jih je pricakovati po dopolnilni kemoterapiji s
karboplatinom, ze davno opustili, v nekaterih tujih ustanovah pa
jo v dolocenih primerih Se vedno izvajajo.




Zdravljenje neseminomskega, na modo omejenega raka mod,
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Program skrbnega sledenja

Tveganje za razvoj metastatske bolezni je pri bolnikih z nesemi-
nomskim rakom mod klini¢nega stadija I v povprecju 30 %, ce pa je
v primarnem tumorju vidno vras¢anje tumorja v lokalne limfne ali
krvne Zile (limfovaskularna invazija), se to tveganje zvi$a na 50 %.

Paciente z nizkim tveganjem za razvoj metastatske bolezni vklju-
¢imo v program skrbnega sledenja, ki poteka po enakih nacelih kot
program skrbnega sledenja bolnikov s seminomom stadija I.

Dopolnilno zdravljenje s kemoterapijo

Pacientom z visokim tveganjem za metastatsko bolezen lahko
svetujemo tudi dopolnilno zdravljenje s kemoterapijo. V postev
pride kemoterapija, ki je po sestavi enaka tisti, s katero zdravimo
razvito metastatsko bolezen, vendar dobijo pacienti na dopolnil-
nem zdravljenju le eno terapijo (en ciklus), za razvito metastatsko
belezen pa so potrebne vsaj 3-4 terapije (ciklusi). Z dopolnilno
kemoterapijo tveganje za razvoj metastatske bolezni zmanjsamo s
50 % na 4 %.

Pacientom z neseminomskim rakom mod klini¢nega stadija I
izjemoma svetujemo operativno odstranitev bezgavk v trebuhu s t.
i. primarno retroperitonelano limfadenektomijo. Limfadenektomija
je bila e pred slabimi 10 leti standardna metoda dopolnilnega
zdravljenja teh pacientov, z uveljavitvijo metode skrbnega sledenja
in dopolnilne kemoterapije pa je operativno zdravljenje postalo le
Se zelo redka metoda dopolnilnega zdravljenja pacientov z lokali-
ziranim neseminomskim rakom mod.

Zdravljenje bolnikov z metastatskim rakom mod

Tako bolnike z metastatskim seminomskim kot tudi tiste z
metastatskim neseminomskim rakom mod po orhiektomiji pravi-
loma zdravimo s kemoterapijo.




Potrebna je intenzivna kemoterapija s kombinacijo ve¢ citostati-
kov.

Bistvena komponenta vsake kemoterapije je citostatik cisplatin,
ki ga v razli¢nih citostatskih shemah kombiniramo z etopozidom,
ifosfamidom, paklitakselom, metotreksatom in Se z nekaterimi dru-
gimi citostatiki.

Koliko ciklusov kemoterapije je potrebnih, dolo¢imo s pomocjo
t. i. napovednih dejavnikov poteka bolezni, s katerimi ocenimo
verjetnost, da bomo bolnika z danimi znacilnostmi bolezni lahko
pozdravili.

Napovedni dejavniki poteka bolezni so:
« patohistoloski tip tumorja,
 obseg bolezni (klini¢ni stadij) in

« nivo tumorskih markerjev v krvi.

Praviloma so za zdravljenje prognosticno ugodnejse bolezni
potrebni trije ciklusi intenzivne kemoterapije, za zdravljenje prog-
nosti¢no manj ugodne bolezni pa stirje.

Pred pricetkom vsakega ciklusa ocenimo bolnikovo splosno
pocutje in preverimo njegove krvne izvide, vklju¢no z vrednostmi
tumorskih markerjev, pri bolnikih z izhodi$¢no ve¢jim obsegom
bolezni pa po potrebi opravimo $e kak$no drugo preiskavo.

Po zakljucku predvidenega zdravljenja s kemoterapijo je
potrebno s CT-jem in s ponovno oceno vrednosti tumorskih mar-
kerjev zopet preveriti stanje metastatske bolezni.

» Za bolnike, pri katerih ne najdemo ve¢ znakov metastatske
bolezni, je zdravljenje zakljuceno.

o Pri bolnikih z izhodi¢¢no vecjim obsegom metastatskega
neseminomskega tumorja mod je po zaklju¢enem zdravljenju
s kemoterapijo praviloma potrebno operativno odstraniti vse
vecje ostanke zasevkov, ker se v njih lahko Se skrivajo vitalni




rakavi ostanki, ki bi ¢ez ¢as povzrocili ponovitev metastatske
bolezni.

+ Bolniki z metastatskim seminomom po zaklju¢enem zdrav-
ljenju s kemoterapijo redko potrebujejo Se operativno zdrav-
ljenje. Pri bolnikih z izhodid¢no ve¢jim obsegom bolezni
vitalnost zaostalih zasevkov preverimo s PET/CT-preiskavo.
Ce izvid nakazuje $e vitalne ostanke seminoma, je operacija
potrebna.

Sledenje bolnikov in ponovitev holezni

Tudi bolnike po uspesno zaklju¢enem zdravljenju metastatskega
raka mod Se nekaj let skrbno sledimo.

Ce se v tem &asu metastatska bolezen ponovi, so osnovna nacela
zdravljenja enaka kot ob prvem zdravljenju.

Bolnike, za katere vemo, da imajo ponovitev seminoma ali nese-
miskega raka mod, ki histolosko ne vsebuje izklju¢no komponente
zrelega teratoma, zdravimo z intenzivno kemoterapijo.

Bolnikom s slabo prognozo lahko svetujemo tudi zdravljenje z
visokodozno kemoterapijo s presaditvijo lastnih krvotvornih
maticnih celic.

Ker je zreli teratom za kemoterapijo neobcutljiva komponenta
raka mod, bolnike s ponovitvijo samo teratomske komponente,
zdravimo operativno.

Ker se pri priblizno 7 % bolnikov z rakom enega moda ¢ez nekaj
let pojavi tudi tumor na drugem modu, ki zahteva enako zdrav-
ljenje, smo ves cas sledenja bolnikov po zdravljenju raka enega
moda pozorni tudi na drugo modo. Pacientom svetujemo samo-
pregledovanje tega moda; dodatno 1-krat do 2-krat letno modo
tudi preverimo z UZ-preiskavo skrotuma.




NEZELENI UCINKI ZDRAVLJENJA IN
PODPORNO ZDRAVLJENJE

Zdravljenje z intenzivno kemoterapijo zahteva tudi intenzivno
podporno zdravljenje, s katerim poskusamo v kar najvecji meri
ublaziti sicer neizogibne akutne nezelene ucinke zdravljenja.

» V prvi vrsti je potrebna zas¢ita pred slabostjo in bruhanjem,
kar nam s kombinacijo uc¢inkovitih sodobnih zdravil (anti-
emetikov) v vecini primerov dobro uspeva.

o Ves cas zdravljenja s kemoterapijo bolnik potrebuje veliko
tekocin, ki jih vsaj sprva prejema v obliki infuzij. S tem za$ci-
timo ledvice, ki so glavni izlo¢evalni organ, skozi katerega se
izlocajo citostatiki in njihovi presnovki, zmanjSamo pa tudi
moznost okvar vseh drugih zdravih tkiv zaradi delovanja
kemoterapije in s tem pripomoremo k hitrej$i regeneraciji
celotnega organizma.

Med bistvene podporne ukrepe ob kemoterapiji sodijo tudi:
« intenzivna ustna nega, s katero preprecimo zelo neprijetna
vnetja ustne sluznice,

o primerna prehrana, ki naj nikakor ne sledi kakr$nimkoli radi-
kalnim dietnim nacelom, in

« ustrezno razmerje pocitka in zmerne fizi¢ne aktivnosti, ki naj
v ¢asu zdravljenja nikakor ne bo namenjena krepitvi fizicne
kondicije, ampak zgolj bolnikovemu dobremu pocutju.

Zdravljenje s kemoterapijo ciklicno prehodno oslabi imunski
sistem; bolniki v tem ¢asu postanejo bolj obcutljivi predvsem za
bakterijske okuzbe.

Citostatiki, ki so u¢inkoviti pri zdravljenju raka mod, povzrocijo
tudi izpadanje las (alopecijo), ki pa se po zakljucenem zdravljenju

popolnoma obnovijo.




Zdravljenje raka mod s kemoterapijo in operativno odstranje-
vanje zasevkov tudi daljnorocno lahko puséata nekaj posledic.

Cisplatin kvarno deluje na ledvice in na zivcevje, predvsem na
senzori¢no Zivéevje, ki sluzi prenasanju nasih zaznav. Pri nekaterih
bolnikih se po zaklju¢eni kemoterapiji lahko nekaj mesecev pojav-
ljajo neugodni obcutki na podrocju koze dlani in stopal; pretezno
gre za mravljincenje, slabsi obcutek za dotik in za mrazenje, obcas-
no pa se lahko pojavlja tudi zvonjenje v usesih (senzorimotori¢na
polinevropatija).

V vecini primerov je to prehodna motnja, ki spontano izzveni, le
redki bolniki potrebujejo dodatno zdravljenje.

Zdravljenje z intenzivno kemoterapijo dolgorocno predstavlja
dodaten nevarnostni dejavnik za nastanek srcnozilnih bolezni.

Zato morajo bolniki po zaklju¢enem zdravljenju poskrbeti za
zdrav zivljenjski slog z izklju¢evanjem drugih nevarnostnih dejav-
nikov, kot so kajenje, debelost in pomanjkanje fizi¢ne aktivnosti.

Ker je kemoterapija tudi vnasanje kancerogene snovi, so bolniki
po zdravljenju raka mod daljnoro¢no tudi nekoliko bolj ogrozeni
za druga rakava obolenja kot vrstniki, ki nikoli niso bili zdravljeni
s kemoterapijo.

Operativna odstranitev trebusnih bezgavk lahko povzroci tudi
poskodbo dela ziv¢nih vlaken, ki nadzirajo zapleteno misi¢no
koordinacijo v casu ejakulacije. Posledi¢no lahko pride do t. i.
retrogradnega izliva - izliv semena v se¢ni mehur namesto navz-
ven preko secnice. Ta okvara Ziv¢evja ne predstavlja neplodnosti v
osnovnem pomenu besede, pac pa le funkcionalno okvaro ejakula-
cije; erektilnih motenj ta okvara ne povzroca.

Raziskave plodnosti pri bolnikih po zaklju¢enem zdravljenju
metastatskega raka mod so sicer malostevilne, kazejo pa na
moznost do 30 % zmanj$ane plodnosti moskih, ki so se zdravili s
kemoterapijo, glede na primerljivo populacijo, ki ni bila zdravljena
s kemoterapijo. Glede na to vsem pacientom pred uvedbo zdrav-




jenja s kemoterapijo svetujemo kriokonzervacijo semena — oddajo
semena v hrambo v semenski banki, kar pomembno poenostavi
morebitne postopke na¢rtovanja druzine s pomocjo metod biome-

dicinske reprodukcije, v kolikor bi bilo po zaklju¢enem zdravljenju
- raka mod to potrebno.
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KAKO ZIVETI PO ZDRAVLJENJU
RAKA MOD

Ker je rak mod pretezno bolezen mladih odraslih mosgkih, ki si
prizadevajo za zivljenjsko neodvisnost, gradijo poklicno pot in
ustvarjajo lastno druzino, je po uspesno zaklju¢enem zdravljenju
pomembno, da se ¢im prej v polni meri vrnejo v svoje normalno
Zivljenje.

Pacienti z lokalno omejeno boleznijo, brez dopolnilnega zdrav-
ljenja, se v svoje delovno okolje lahko neovirano vrnejo najkasneje
v dveh mesecih.

Tudi Stevilnim bolnikom po zdravljenju metastatske bolezni
vrnitev v druzinski in poklicni vsakdan uspe ze nekaj mesecev po
zaklju¢enem zdravljenju.

Nekateri za ta korak potrebujejo leto ali ve¢, na sreco pa je zelo
malo takih, ki jih zdravljenje raka mod zaznamuje do te mere, da
morajo svoj Zivljenjski nacrt povsem preoblikovati.
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Druzinska zgodba

Franc Slavec

»Ce se zapres vase in sam sebe pomilujes, to ne vodi nikamor.«

Zacelo se je s tem, da sem zacutil oteklino na modu. Sel sem k
svojemu zdravniku, ki je ocenil, da gre za vnetje in me je zdravil z
antibiotiki. Po enem mesecu in pol ni bilo ni¢ bolje, pa¢ pa e slab-
$e; prej me je skelelo, potem pa Ze tako bolelo, da skoraj sedeti
nisem ve¢ mogel. V ragbijskem klubu mi je trener po neki tekmi
rekel, da tako ne gre, da to ni normalno in naj grem na ultrazvok.

Poklicali smo klubskega zdravnika dr. Matosa, ki mi je omogocil,
da sem hitro prisel na pregled.

Izkazalo se je, da ne gre za vnetje, pac pa, da je to rak. Takoj so
me poslali naprej v Klini¢ni center in potem je §lo zelo hitro. Bil
sem operiran 3 dni pred svojim 40. rojstnim dnevom, leta 2006.
Darilo za moj rojstni dan. Potem sem imel 3 preventivne kemote-
rapije. Nisem imel nobenih tezav, samo 2 do 3 dni bi samo spal in
jedel, kar naprej sem bil lacen. Sledile so redne kontrole na
Onkolo$kem inStitutu,
sprva na tri mesece, nato

1-krat letno; zdaj imam
enkrat letno UZ.

"

Do takrat o raku nisem
vedel nicesar, tudi se za
to temo nisem zanimal.
Zato tudi ob tezavah niti
pomislil nisem, da bi bil
lahko rak. Takrat je bil
to velik $ok, Se vedji pa
potem, ko je cez leto
dni zbolel moj starejsi
sin, leto za njim pa Se

TFoto: osebni arhiv

Franc Slavec




drugi sin, ampak on je ze vec¢ vedel o tem in je Sel preventivno na
pregled. K sre¢i je bila bolezen v zacetni fazi.

Tako se pac zgodi; preziveli smo, gremo napre;j.

Potem smo se veliko pogovarjali. Imam prijatelja zdravnika, ki je
tudi sam v mladih letih imel raka mod in mi je veliko pomagal. Po
drugi strani pa je eden od sodelavcev umrl; bilo ga je sram in ni $el
k zdravniku, potem pa je bilo prepozno. Sprejeti moras. Ce se
zapres vase, je Se veliko huje. Vse ti roji po glavi, kako bos sam
prenesel, kako bo prenesla druzina. Pri nas smo se vedno odkrito
pogovarjali. Vmes se pregledujes, se tudi prestrasis in gres k zdrav-
niku.

Sicer pa zivimo naprej; igram ragbi, vsi trije, tudi oba sinova
trenirata ragbi.

Vsem, ki se Sele soocajo z boleznijo, bi rekel, da jo je treba ¢im
prej sprejeti. In biti optimist, da se bo§ pozdravil. Ce se zapres vase
in sam sebe pomilujes, to ne vodi nikamor. Pogovarjati se je treba;
midva z Zeno sva se veliko pogovarjala o vsem, kar naju je tezilo.
Se posebej ko gre za sina, te stisne, veckrat, Se posebej ko je $lo za
drugo operacijo, pa potem tretjo ...

Pri sinu smo poskusali tudi z bioenergetikom, ampak ni $lo.
Medicina je na prvem mestu. Tudi meni so sorodniki hoteli nekaj
pomagati z zdravilko s »pozitivno energijo« na daljavo, ampak
nisem nic¢ Cutil.

Zivljenje gre naprej; ne bi rekel, da se je veliko stvari spremenilo.
Ko hudo mine, to tudi hitro pozabis.




Klemen Slavec

»V Zivljenju te pac doletijo tudi tezke stvari; moras jih sprejeti
in iti skoznje.«

Zacelo se je pri 21 letih. Takrat sem veliko treniral ragbi in ko
sem si zatipal bulo, sem najprej mislil, da je pruh. Sel sem k
zdravniku, a ni bil pruh, ampak povecana bezgavka. Na modu pa
sam nisem nicesar opazil. Bil sem operiran; bezgavke so ostale,
zato sem dobil kemoterapijo. Pred tem so mi shranili seme. Po
kemoterapiji je nekaj bezgavk ob hrbtenici $e ostalo, zato so jih
potem odstranili z operacijo.

Po 7 letih se je bolezen ponovila na drugem modu, julija 2014.
Sledili sta operacija moda in preventivna kemoterapija. Na zacetku
je bil Sok, potem pa pozabis; gre malo iz spomina. Drugi¢ mi je
bilo pravzaprav laze, ker Ze ves, kako to gre.

Tretjic mi je bilo pa grozno.

Slabo leto po koncani kemoterapiji se mi je namre¢ bolezen
ponovila — bezgavke ob hrbtenici na drugi strani. Najhujsa je bila
misel, da bom moral spet skozi vse to. Ampak ni izbire. Kemo-
terapija je resitev. Pa saj v bistvu ni bilo tako hudo. Dva dni se slabo
pocutis, potem pa je kar v redu. Po prvi kemoterapiji sem ga
polomil, ker sem $el prekmalu
»zurat«. Nakopal sem si ‘
infekt, pristal z vrocino
spet na Onkoloskem in bil
v smrtni nevarnosti. K sreci
se je vse dobro koncalo.

Najvecjo oporo mi vedno
nudijo doma, potem pa pri-
jatelji. Veliko prijateljev
imam v §portnem klubu. Tam

mi je v8e¢; poleg telesne aktiv- Klemen Slavec
nosti mi veliko pomenita dru-
zenje in prijateljstvo. .

Foto: osebni arhiv




V zivljenju te pac¢ doletijo tudi tezke stvari; moras jih sprejeti in
iti skoznje. Ce se sekiras, je $e slabse. Potem se mora $e s tem
ukvarjati, ko je Ze z boleznijo in zdravljenjem dovolj dela.

Po poklicu sem kuhar, ampak nisem nikoli opravljal tega dela; v
glavnem sem bil natakar. Kuhal sem pa rad Ze kot otrok v osnovni
$oli in tudi sedaj mi je v veselje. Po zdravljenju sem vedno kar hitro

zacel delati - kaj bi bil doma. V zacetku si malo bolj utrujen; ko
dobis nazaj kondicijo, pa gre.

Domen Slavec

»Mislim, da se raka ni treba bati, tudi Ce ti recejo, da si rizicen.
Na kontrole hodis, to ni¢ ne boli.«

Ko je Klemen zbolel, so me seznanili, da bo po vsej verjetnosti to
tudi mene doletelo. Zacel sem hoditi na redne polletne preiskave z
ultrazvokom. Tako
sem se Ze prej spri-
jaznil s tem in bilo je
le $e vprasanje Casa.

Samo cakal sem,
kdaj bo.

Potem sem zacu-
til bolecino; nekaj
dni sem pocakal,
ker pa ni bilo ni¢
bolje, sem $el na
pred¢asno kont-
rolo, ker se mi je
kar dozdevalo,
da bo to TO.

Potem je $lo vse

zelo hitro - v

petek kontrola

Foto: osebni arhiv



in postavitev diagnoze, v ponedeljek sprejem in v sredo Ze opera-
cija. Nisem imel kemoterapije; dodatno zdravljenje ni bilo potreb-
no. Nobenih posledic nisem imel, star sem bil 23 let. Na bolniski
sem bil dobre 3 mesece.

Veliko huje mi je bilo, ko sem zbolel za miokarditisom, leta
2014. Celo leto sem bil na bolnigki. Je bilo kar hudo, $e neko hujso
obliko sem imel. Bila je $e ena izkus$nja vec. Sedaj je srce v redu.

Sem porocen, imam 3
otroke, drugi¢ sta bila
dvojc¢ka - fantek in punc-
ka. Stara sta 7 mesecev,
starej$a hcerka pa ima 3
leta. Zivimo v Kamniku,
zelo lepo mesto, ne bi Sel
ve¢ nazaj v Ljubljano.
Tudi do sluzbe nimam
dale¢. Se vedno si vza-
mem cas tudi za ragbi.
To je $port, ki sva ga z
bratom spoznavala ze
kot otroka, se kasneje
preizkusala v razli¢nih
$portih, a sva se vrnila
nazaj; trenutno igrava v
razli¢nih klubih.

Mislim, da se raka ni
treba bati, tudi ce ti
recejo, da si rizicen.
Na kontrole hodis, to
ni¢ ne boli.

Foto: osebni arhiv
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Ni predaje ...

»Zame je Zivljenje sedaj enako lepo in vredno, kot je bilo

poprej.«

Zadelo me je kot strela z jasnega, ko so me pri 55 letih zaradi
nenadne ohromelosti po levi strani in oslepelosti 9. septembra
2011 urgentno odpeljali v UKC Maribor. Tistega dne me je hudo
bolela glava in kasljal sem, pa nisem vedel, zakaj. Ugotovili so
tumor na mozganih in $e enega na pljucih; pravzaprav so bile to
metastaze iz raka na modih. Sicer sem pred tem Ze bil na pregledu
prostate pri urologu in kasneje sem tudi opazal zadebeljeno modo,

ampak sem malo odlasal. Ni¢ me ni bolelo.

12. septembra sem bil operiran na modih v Mariboru in

LJUBLJANA
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; Ljubljana, 14. oktober 2014,
: ena me vedno spremlja; veseljyg e
0 nama povedo, da so izyig; v redu.’

¢ez en teden premescen
na Onkoloski institut v
Ljubljano. Cez tri dni
sem imel prvo operacijo
glave; odstranili so 4-cen-
timetrski  tumor v
zadnjem predelu mozga-
nov. Takoj je sledila kemo-
terapija. Februarja 2012 so
mi operativho odstranili
19 metastaz v desnem
plju¢nem krilu, marca pa
$e 16 v levem krilu. Zaradi
bakterijske okuzbe sem bil
sam v sobi. Ceprav nisem
imel pravega ravnotezja,
sem se potrudil in vsak dan
delal pocepe, vsak dan 100
pocepov. S svojim telesom
sem ravnal tako, kot da mi
ni ni¢. V 9 mesecih sem imel



5 operacij; prvi je sledila Se druga operacija glave, odstranitev
tumorja za o¢esom, ki je bil usoden za okvaro vida.

Bolezen sem sprejel pozitivno; niti za trenutek nisem pomislil,
da bi se lahko slabo koncalo. Nikoli! Po naravi sem trmast, grem
do konca. Ni predaje. V bolnisnici so me tudi lepo naucili uravna-
vati psiho. Najbolj mi je pomagala fizioterapevtka, ki me je po
operacijah ucila hoditi. Ce postanem Zivéen, se moram ustaviti,
umakniti v samoto in se nadihati. Tudi zdaj, ko sem v¢lanjen v
drustvo slepih, mi je psiholog potrdil, da je moja samokontrola
dobra. Mislim, da ti nobeden ne more pomagati, sam se moras

nauciti obvladovati stiske. Najprej pa se mora$ slisati. Dihanje je
pomembno.

Poleg tega tudi ogromno hodim. Vsak dan prehodim 10 km. Pri
nas v Selnici ob Dravi imamo na plantaZi lepo pot, imenovano
jabol¢na pot, med nasadi, po kateri lahko brez skrbi sam hodim,
cetudi ne vidim. Tudi s §portom se ukvarjam, kegljam za slepe. Na
leto$njem tekmovanju v Mariboru sem bil drugi.

Moj poklic je vodovodni instalater in monter centralne kurjave;
imel sem svoje podjetje. Zaradi dolgotrajnega zdravljenja in posle-
dic bolezni sem Se vedno na bolniski. Ostal sem slep; na desnem
ocesu imam 3 % vida, vidim svetlobo, samo obrise, lo¢im rumeno
in belo, drugih barv ne lo¢im. Sedaj se je zacel postopek za inva-
lidsko upokojitev. Ko sem dobil obvestilo, da so

TFoto: osebni arhiv



poslali dokumentacijo na presojo v Ljubljano na drugostopenjsko
komisijo, sem se posalil, da najbrz ne morejo verjeti, da sem prezi-
vel.

Z zdravljenjem sem bil res zelo zadovoljen. Sem si pa takoj na
zacetku rekel: »Oni meni pomagajo, $e jaz moram kaj narediti. Ce
se zapusti$, ni ni¢; zdravniki nimajo uspeha in tudi sam nima$
ni¢.«. Da ne bom mogel ve¢ opravljati svojega poklica, me ni potr-
lo. Rekel sem si: Bom ze kaj delal, saj sem v Zivljenju vedno delal in
nikoli mirovall.

Kmalu se je pokazala NOVA POT.

Ko sem po drugi operacij glave prisel domov, je imel vnuk rojstni
dan. Nisem vedel, kaj naj mu dam, pa sem naredil en stolcek. Les
imam v genih, so mi rekli, po starem ocetu, ki je imel mizarsko
delavnico. In potem se je zacelo. Uredil sem si delavnico in se
povezal s prijateljem, ki me oskrbuje z lesom. V prvem letu - 2013
- sem si zadal nalogo, da vsak mesec s svojimi izdelki oskrbim en
zavod. Zacel sem s pomocjo prijatelja na Primorskem v Kostaboni
- za otroke z Downovim sindromom. Vsak mesec sem izdelal za
en zavod 12 stolckov, 4 mize in 2 terapevtski igraci, moji avtorski.
To sta tobogan in labirint, primerna tudi za slabovidne in slepe
otroke. Naredil sem ve¢ kot 300 stolov, pa nista niti dva enaka. Vse
je naravno, tudi barve.

Imam zelo dober spomin tudi za orientacijo. Svoje bolezni ne
skrivam. Pogovarjamo se, s tem pomagam sebi in drugim.
Vseskozi sem imel veliko opore v druzini; vsi so mi pomagali in mi
stali ob strani. Nekateri so mi tudi ponujali razne nasvete in »zdra-
vila, ampak nisem podlegel nobeni alternativi.

Zato bi rad vsem, ki se spopadate z boleznijo, povedal: Zaupajte
v medicino in ne predajte se malodusju; vedno gre lahko na bolj-

se.

Ziveti je treba naprej. Zame je Zivljenje sedaj enako lepo in
vredno, kot je bilo popre;j.




Ena vrata so se mi zaprla zaradi vida, ampak so se mi odprla
druga ... drugje. NI PREDAJE!

Borut Sotlar

Foto: arhiv drudtva
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Pripis urednice:

Gospodu Sotlarju se v imenu drustva iskreno zahvaljujemo za
donacijo dveh igral, tobogana in labirinta, ki smo ju predali bol-
nim otrokom na Ocesni kliniki v UKC Ljubljana.




Bolezen je lahko tudi blagoslov

RAK. Kaj je zZe to? Aja, to je bolezen, za katero je zbolel sosed.
Huda rec, ampak saj to se meni ne more zgoditi!

A se je.

Meseca maja 1998, ko sem bil star 24 let. Na levem modu sem
zatipal nekaj neobicajnega in takoj sem vedel, da nekaj ni v redu.
Odsel sem k osebni zdravnici, ki me je poslala k specialistu. Ko
sem na Polikliniki z napotnico vstopil v sprejemno pisarno, me je
sestra hotela narociti na pregled Sele ¢ez dva meseca. Pa sem si
hitro izmislil, da me zelo boli. To je bil zadosten razlog, da sem bil
takoj pregledan. Urolog je menil, da je to, kar sem zatipal, nekaj
povsem obicajnega. Ker pa sem pri sebi cutil, da nekaj ni v redu,
me je na moje prigovarjanje poslal $e na ultrazvok. Tam so mi v
levem modu nasli tumor, velik
11 x 9 mm. Takoj sem bil sprejet v
bolnisnico. Cez dva dni sem bil

operiran in ¢ez pet dni Ze odpuscen
v domaco oskrbo.

Na to pot sem stopil nepriprav-
ljen, tako kot vsakdo, ki se prvic
$00¢i s to boleznijo. Zelel sem si
pogovora, vendar je bilo najbrz
$e prezgodaj, da bi mi povedali,
za kaj gre.

§ Zagozen

Foto: Uro
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Trenutek resnice je prisel cez 10 dni.

Na dom sem po posti prejel vabilo, naj se zglasim na onkoloski
konzilij. Posredno sem sicer slutil, da bom klican nazaj, a sem vse-
eno upal, da bodo izvidi ugodni. Zle slutnje so se uresnicile. V
solzah sem ves skrusen obsedel z vabilom v roki. Svet se je kar
naenkrat ustavil in vse ostalo je postalo nepomembno. Sedaj je §lo
samo Se za preZivetje.

Odsel sem na konzilij, kjer so mi dolo¢ili potek preiskav in
nadaljnje zdravljenje. Na sreco je bil tumor odkrit v prvem stadiju,
tako da sem bil ob ugodnem rezultatu preiskav e enkrat operiran.
To je bila $e ena tezja operacija odstranitve trebusnik bezgavk (lim-
fodenektomija). Pred operacijo so me napotili $e na ginekolosko
kliniko, kjer sem v zamrznitev dvakrat oddal spermije, ¢e bi jih
kasneje potreboval pri nacrtovanju druzine. Na sre¢o sem jo odne-
sel brez posledic. Danes imam brez pomoc¢i medicine prikupno
héerkico, ki obiskuje Ze 1. razred osnovne $ole.

Prvipogovor o vseh vidikih bolezni sem imel sele na Onkoloskem
institutu.

Ko so bile operacije za menoj, sem prvi¢ prestopil prag
Onkoloskega instituta in prisel na pregled k dr. Marjeti Stanovnik.
Imel sem srec¢o, da sem se lahko kon¢no z nekom pogovoril.
Razlozila mi je naravo bolezni in predviden uspeh zdravljenja. Bila
je najprej clovek in Sele nato zdravnica, predvsem pa mi je dala
upanje, ki sem ga tako moc¢no potreboval. Enako lahko recem tudi
za dr. Bredo Skrbinc, ki je nasledila dr. Stanovnikovo. Zelo topli
osebi, vredni zaupanja. Danes, po 10 letih, kontrol na Onkoloskem
indtitutu nimam ve¢, sem pa skrb za svoje zdravje prevzel sam pri
svoji osebni zdravnici.

V ¢asu soocenja z boleznijo sem imel podporo celotne druzine,
takratnega dekleta in prijateljev, kar mi je bilo v veliko pomo¢. Pa
vendar je bilo v¢asih tezko, ko niso najbolje razumeli, kaj sem pre-
zivljal. Pravzaprav sem nosil dvojno breme - lastno soocanje z
boleznijo in trpljenje domacih.




Zal je stigmatizacija te bolezni $e vedno mo¢no prisotna v nasem
okolju.

Menim, da na podrodju ozaves¢anja o raku in pomoci obolelih
lahko veliko storimo tudi nekdanji bolniki. Zato sem se leta 2004
vclanil v Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije in postal prosto-
voljec.

Kot ambasador sodelujem v letos$nji vseslovenski druzbeno
odgovorni akciji ozaves¢anja o moskih rakih »Pravi moskic, izog-
niseraku.si. Kdo smo pravzaprav »pravi« moski? Pravi moski smo
tisti, ki spregovorimo. Spregovorimo o lastnih ¢ustvih in potrebah.
Priznamo, da nas je vcasih strah in da potrebujemo pomoc.
Zaropotamo, ko je to potrebno, in zajokamo, ko pokazemo, da
imamo srce. Predvsem pa, da imamo mo¢, da zmoremo premaga-
ti svoj lastni ego. Navsezadnje smo za svoje zdravje v prvi vrsti
odgovorni sami, sami sebe pa tudi najbolje poznamo.

Srebrui jubile; drugzbﬁ”””’ 4 junij 201
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Ko se oziram na prehojeno pot,
lahko recem, da je bila bolezen
zame neke vrste blagoslov.

Ceprav je bila moja izkusnja z
rakom zelo boleca, je postalo
zivljenje potem lepse, bolj veselo
in bolj polno. Je Ze tako, da Sele
ko zbolimo, spoznamo, zakaj je
vredno Ziveti in kaj v Zivljenju je
zares pomembno. Skoda, da se
tega ne zavemo Ze prej.

Foto: osebni arhiv

Na poti do cilja -

Gregor Pirc







Ugotovili so mi raka na modih; po operaciji moda nisem bil
dodatno zdravljen, ampak hodim na redne kontrolne preglede.
Zdravljenje bodo uvedli, ce se bodo kadarkoli med opazovanjem
pokazali znaki bolezni. Kako lahko sam vplivam na to, da se bole-
zen ne bi ponovila? Ali s korenito spremembo Zivljenjskega sloga
in prehrane lahko preprecim morebitno ponovitev bolezni?

V program aktivnega sledenja lahko vklju¢imo paciente s tumor-
jem moda, ki je v ¢asu diagnoze omejen na modo, brez znakov
zasevkov v oddaljneih tkivih in organih - klini¢ni stadij I. Ker
vemo, da dolocen delez teh pacientov Ze ima mikroskopsko majh-
ne zasevke, ki jih z obstojec¢imi preiskovalnimi metodami ne more-
mo dokazati, sta mozni metodi njihove obravnave dopolnilna
kemoterapija ali opazovanje in uvedba zdravljenja v primeru
jasnega pojava znakov metastatske bolezni. Zaenkrat ni podatkov,
ki bi kazali na moznost vplivanja na razvoj mikrometastatske bo-
lezni s spremembo zivljenjskega sloga in prehranskih navad. V
vsakem primeru pa priporo¢amo splosno priznan zdrav Zivljenjski
slog z uravnotezeno prehrano, s primerno gibalno aktivnostjo in z
izogibanjem zdravju $kodljivih razvad.

Po operaciji raka mod sedaj hodim na Onkoloski institut na
redne kontrolne preglede, ki potekajo v nekajmesecnih intervalih.
Skrbi me, da so ti intervali predolgi in da bi morebitna metastats-
ka bolezen v ¢asu med dvema kontrolnima pregledoma izrazito
napredovala. Na kaksne znake moram biti pozoren, da sam ¢im
prej odkrijem napredovanje bolezni?

Casovni razmiki med kontrolnimi pregledi v ve¢ini primerov ne
predstavljajo taksnega obdobja, v katerem bi prislo do obseznega
napredovanja metastatske bolezni. Napredovanje raka mod
praviloma odkrijemo z rutinskimi preiskavami bistveno prej, kot
pa se pojavi simptomatika metastatske bolezni. Sicer pa naj bo
pacient pozoren predvsem na morebitne vztrajne ali stopnjujoce se
bolecine v ledvenem predelu, na otekanje spodnjih okon¢in in na
vztrajen suh, drazec¢ kaselj, povezan s slabsanjem fizi¢ne zmoglji-

vosti.




Pred tremi meseci sem bil operiran zaradi raka mod; dodatno
zdravljenje ni bilo potrebno, hodim pa na redne kontrolne pregle-
de. Po poklicu sem avtomehanik in bi Zelel ¢im prej nazaj na delo.
Ali je to glede na dejstvo, da sicer opravljam se kontrolne preglede
po operaciji, Ze priporocljivo?

Zaradi ustreznega celjenja brazgotine po operaciji moda (tran-
singuinalna orhiektomija) je priporoceno izogibanje tezjim fizic-
nim bremenom 6-8 tednov po operaciji, po tem ¢asu pa ni nika-
kr$nih zadrzkov za vrnitev v obicajni Zivljenjski ritem, vklju¢no s
povratkom na delovno mesto in k obi¢ajni rekreativni dejavnosti.

Po operaciji moda imam obcasno precej neprijeten obcutek, ob
intenzivnejsi fizicni aktivnosti pa celo bolecino na podrocju braz-
gotine. Ali je to opozorilni znak napredovanja bolezni?

Med operacijo kirurg prereze tudi zelo drobne Zivce, ki prevajajo
obcutke s podrocja operativnega polja; drobna brazgotinica na
koncu teh t. i. senzori¢nih Zivcev lahko povzroca drazenje Zivca, ki
ga pacient zazna kot neugoden obcutek ali bolec¢ino, ne predstavlja
pa nobenega bolezenskega dogajanja. Pri nekaterih pacientih pa je
ta bolecina lahko tako huda, da obc¢asno potrebujejo protibolecins-
ka zdravila, v najhusem primeru celo obravnavo v specialisti¢ni
protibolecinski ambulanti. Gre za t. i. nevropatsko bole¢ino po
operaciji.

Ugotovili so mi metastatski rak mod; zdravniki na Onkoloskem
institutu pravijo, da gre za zacetno metastatsko bolezen, kljub
temu je za ozdravitev potrebna kemoterapija. Ne Zelim zdravljen-
ja s kemoterapijo. Ali se lahko pozdravim z alternativnimi meto-
dami, ki ne povzrocajo nezZelenih ucinkov zdravljenja?

Pri zacetni metastatski bolezni z majhnim bremenom zasevkov
je moznost ozdravitve ve¢ kot 95-odstotna. Pogosto je zdravljenje
zakljuceno s tremi krogi kemoterapije, pri nekaterih bolnikih pa je
po zakljuceni kemoterapiji potrebno Se operativho odstraniti
ostanke zasevkov. Akutni nezeleni uc¢inki taksnega zdravljenja so
prehodni in jih lahko ucinkovito lajSamo s podpornimi zdravili,
tudi pomembnejsih kroni¢nih nezelenih u¢inkov taksnega zdrav-




lienja v vecini primerov ni pri¢akovati. Ce je potrebna samo kemo-
terapija, je zdravljenje zakljuceno v treh mesecih, z dodatno opera-
cijo pa v 4-6 mesecih. To je edini preverjeno ucinkovit nacin
zdravljenja bolnikov z metastatskim rakom mod; alternativne
metode zdravljenja za ozdravitev metastatskega raka mod niso
primerne, pac pa z veliko gotovostjo vodijo v bistveno tezje ob-
vladljivo napredovalo metastatsko bolezen, lahko pa tudi v neo-
zdravljivo stanje napredovalega metastatskega raka mod in posle-
di¢no neizbezno v smrt.

Po operaciji raka mod Ze tretje leto redno hodim na kontrolne
preglede, ki potekajo sedaj v polletnih intervalih. Na koZi po tele-
su pa tudi v predelu lasisca obéasno zatipam kaksno bulico. Ali
moram zaradi taksnih bulic predcasno na pregled k onkologu?

Morebitni zasevki raka mod se prvenstveno pojavljajo v bezgav-
kah na podrocju hrbtnega predela trebusne votline, ob¢asno tudi v
pljucih. V teh primerih bolezen navadno odkrijemo v okviru
rednih kontrolnih pregledov z UZ trebuha ali z rentgenogramom
plju¢. Bulice na podrocju lasis¢a in koze trupa in okoncin pravilo-
ma sodije med vnetne spremembe ali pa predstavljajo nepravilno
kopicenje mascobnega tkiva. Taksni pojavi praviloma ne pomenijo
suma za metastatski rak mod in predc¢asen pregled pri onkologu ni
potreben. Za razjasnitev kakr$negakoli dvoma glede sprememb v
obliki bulic kjerkoli po telesu pa je smiselno najprej obiskati izbra-
nega osebnega zdravnika.

Ugotovili so mi metastatsko obliko raka mod; v naslednjih dneh
je predviden zacetek zdravljenja s kemoterapijo. Skrbi me, kako si
bom pomagal v casu slabosti in sicersnjega slabega pocutja med
zdravljenjem s kemoterapijo.

Sodobna podporna zdravila, ki pomembno lajsajo slabost in
splosno slabo pocutje, so sestavni del celostnega zdravljenja metas-
tatskega raka mod in jih bolnik dobi Ze neposredno pred pricet-
kom zdravljenja s kemoterapijo, tako da slabost in splo$no slabo
pocutje v ¢im vecji meri preprec¢imo. Tudi za prve dni po zakljuce-
ni kemoterapiji, ko so bolniki odpusceni domov, je predvideno
redno jemanje zdravil proti slabosti, ki jih bolnik dobi na recept,




tako da v vecini primerov tudi v domaci negi ne prihaja do hujse
slabosti in bruhanja.

Kako naj se prehranjujem med zdravljenjem s kemoterapijo?
Znanci mi priporocajo kopico prehranskih dopolnil, nekateri mi
odsvetujejo uzivanje mesa, drugi pa predvsem Zivil, ki vsebujejo
sladkor.

Tudi med zdravljenjem s kemoterapijo velja nacelo zdrave urav-
notezene prehrane, brez zapovedanih in brez prepovedanih Zivil.
Ker se med zdravljenjem lahko prehodno tek res nekoliko zmanj-
$a, je priporocljivo, da bolnik ta ¢as uziva kakrsnakoli zivila, ki mu
prijajo, ne glede na sicer$nja nacela zdrave prehrane. Ce je potreb-
no, mu v tem casu predpisemo tudi proteinsko-kalori¢ne napitke,
¢udeznih prehranskih dopolnil, ki bi preprecila ob¢asno splosno
slabo pocutje in nekoliko slabsi apetit, pa ni. Za podrobnejsi indi-
vidualni posvet bolnike na zdravljenju s kemoterapijo napotimo
tudi v prehransko posvetovalnico OL

Po koncanem zdravljenju s kemoterapijo so mi odstranili Se
nekaj metastatsko spremenjenih bezgavk v trebuhu. Ali bo
odstranitev teh bezgavk daljnorocno vplivala na moj imunski
sistem?

Imunski sistem se v ¢lovekovem telesu kaze v razli¢nih oblikah
prakti¢no v vseh organih, bezgavke predstavljajo le del tega imuns-
kega prepleta. V telesu je sicer nesteto bezgavk, tako da kirurska
odstranitev neznatnega dela bezgavk nikakor nima daljnoro¢nih
posledic za delovanje imunskega sistema.

Ali je v ¢asu zdravljenja s kemoterapijo intimnost med partner-
jema dovoljena? Ali bi bil/a med spolnostjo moj/a partner/ica
ogroZen/a, ker se zdravim s kemoterapijo?

V casu zdravljenja s kemoterapijo ni nobenih strokovnih zadrz-
kov za intimnost med partnerjema. Spolni partner bolnika, ki se
zdravi s kemoterapijo, pri tem ni ogrozen. Nujno potrebna pa je
med spolnostjo zanesljiva kontracepcija, da v ¢asu zdravljenja s
kemoterapijo in $e priblizno leto dni po zaklju¢enem zdravljenju




ne pride do nosecnosti. V primeru spocetja v ¢asu zdravljenja s
kemoterapijo in neposredno po njej bi bile mozne okvare ploda.
Med metodami kontracepcije na prvem mestu priporo¢amo ba-
rierne metode (kondom, diafragma).

Ali bom po zakljucenem zdravljenju s kemoterapijo se ploden?

Raziskave plodnosti pri bolnikih po zaklju¢enem zdravljenju
metastatskega raka mod so sicer malostevilne, kazejo pa na
moznost do 30-odstotne zmanjsane plodnosti moskih, ki so se
zdravili s kemoterapijo glede na primerljivo populacijo, ki ni pre-
jemala kemoterapije. Pri bolnikih, pri katerih je bila potrebna
obsirna operacija trebusnih bezgavk, zaradi neizbeznih poskodb
vegetativnega ziv¢evja, ki uravnava ejakulacijo, pride do retrograd-
nega izliva, kar pomeni izliv semenske tekocine v se¢ni mehur
namesto navzven preko secnice. Tehni¢no gledano ti bolniki sicer
niso neplodni, vendar retrogradni izliv praviloma onemogoca
oploditev po naravni poti.

Vsi pacienti z rakom mod, ne glede na klini¢ni stadij bolezni
(razdirjenost bolezni), imajo v Sloveniji moznost brezpla¢ne hram-
be semena v semenski banki na Ginekoloski kliniki v UKC
Ljubljana in v UKC Maribor.

Ker je rak mod pogostejsi pri moskih sorodnikih bolnika z
rakom mod, me zanima, kako naj preventivno ukrepam pri svo-
jih sinovih.

Pravih preventivnih ukrepov v primeru raka mod ni. Pri-
porocamo, da moski sorodniki bolnika z rakom mod izvajajo
redno samopregledovanje mod, s katerim naj pri¢nejo Ze v casu
pubertete. V primeru suma na tumor moda, naj se narocijo na
pregled pri urologu. Glede presejanja z ultrazvokom mod pa ni
nobenih podatkov, ki bi kazali na dobrobit te preiskovalne metode
pri zgodnjem odkrivanju raka mod.
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Drustuo onkoloskih holnikov Slovenije
Poljanska cesta 14, 1000 Ljubljana

Tel.: (01) 430 32 63
Gsm: 041 835 460
Fax: (01) 430 32 64

E-mail: dobslo@siol.net
http://www.onkologija.org

Uradne ure:
od ponedeljka do petka od 9. do 13. ure

Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije je bilo ustanovljeno leta
1986. Zdruzuje bolnike z rakom, njihove svojce in prijatelje, zdrav-
stvene strokovnjake in vse, ki Zelijo sodelovati pri resevanju prob-
lematike raka, se zavzemati za krepitev zdravja in ¢im bolj kako-
vostno zivljenje z boleznijo.

Pomembna dejavnost drustva je organizirana samopomoc bolni-
kov z rakom »Pot k okrevanju, ki temelji na dejstvu, da si ljudje z
enako izku$njo bolezni in s podobnimi tezavami najlaze zaupajo
svoje stiske in uc¢inkovito nudijo oporo z globoko empatijo in razu-
mevanjem ter izmenjavo izkusenj. Programe samopomoci izvajajo
posebej usposobljeni prostovoljci/ke in zdravstveni strokovnjaki.

Postanite ¢lan/ica tudi Vi!

Clanstvo v dru$tvu je prostovoljno. Za vélanitev izpolnite
pristopno izjavo, ki jo dobite v pisarni drustva, v skupinah za
samopomoc¢ ali na drustvenih spletnih straneh. Pogljite jo na
naslov drustva. Clani prejmejo ¢lansko izkaznico, placujejo
¢lanarino, prejemajo drustveno glasilo Okno, kjer so tekoce
obvesc¢eni o delu drustva in programih, v katerih lahko sodelujejo.

v

organe drustva.




Izdajo knjizice so finan¢no omogocili:

FIHO

FUNDACIJA ZA
FINANCIRANJE
INVALIDSKIH IN
HUMANITARNIH
ORGANIZACI
VREPUBLIKI
SLOVEMS

Ministrstvo za zdravje RS
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%= MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

ISBN 978-961-6658-10-2
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Anketni list

Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije
Poljanska c. 14

1000 Ljubljana

Spostovanil!

Informiranje in ozavescanje bolnikov z rakom in njihovih svojcev kot tudi
zainteresirane javnosti je med pomembnimi nalogami Drustva onkolos-
kih bolnikov Slovenije. Zato bi zeleli spoznati Vase mnenje o knjizici Rak
mod; ali ste dobili v njej odgovore na Vasga vprasanja in ali imate $e kaksne
zelje.

Prosimo Vas, odgovorite na vprasanja na hrbtni strani in list z odgovori
posljite na naslov drustva. Iskrena hvala!

Zaradi statisti¢nih razlogov bi radi izvedeli tudi:

Vas$o starost:

Vas spol:

Vas$ poklic:

Zagotavljamo Vam, da bomo varovali zaupnost podatkov in jih ne bomo
uporabljali v nobene druge namene.



Vase mnenje je za nas pomembno!

Katere knjiZice, priro¢nike ste Ze prebrali?

Ali ste
] bolnik [ ] svojec/bliznji [] zainteresirani?

Ali je knjizica odgovorila na Vasa vprasanja?

zelodobro  dobro  zadovoljivo  nezadovoljivo

o diagnozi [] [] L] L]
o zdravljenju [] [] L] L]
o rehabilitaciji [] [] L] []

Ali je besedilo napisano v razumljivem jeziku?
[ ] zelo dobro ] dobro [ ] zadovoljivo [ ] nezadovoljivo

Ali je slika (so slike) v pomoc?
[ ] zelo dobro ] dobro [ ] zadovoljivo [ ] nezadovoljivo

Ali bi potrebovali $e kaksne informacije (katere)?

Kje in od koga ste dobili knjizico?

[] bolnisnica [ ] zdravnik L] skupina za samopomo¢
L] prostovoljec/ka L] svojci/prijatelji ] obvestilo v medijih

(] narocilo preko interneta

Drugo:

Koliko oseb je $e prebralo to knjizico?
L1 [ 2do4 [ vet kot 4

Ali ste Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije poznali Ze prej?

[]da (] ne
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