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WPROWADZENIE s.6

SKORA s.8
czyli gdzie rozwija sie choroba
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czyli skad wiem, ze to chtoniak
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jak dbac o rany
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jak radzic sobie ze zmianami w wygladzie

POLINEUROPATIA s.58

jakie cwiczenia wykonywac w domu

NOTATKI s.62

PISMIENNICTWO s.69

Podejrzenie choroby nie rowna sie diagnozie.
Pamietaj - chtoniaki skory sa diagnozowane na podstawie

badania histopatologicznego. Przed uzyskaniem
takiego wyniku mowimy o podejrzeniu choroby.




Chwila, w ktorej dowiadujesz sie
0 rozpoznaniu chtoniaka skory,
ktory jest rzadka choroba nowo-
tworowg, moze byc dla Ciebie
z jednej strony szokiem, z drugiej
diagnoza moze stanowic dtugo
poszukiwane wyjasnienie objawow
skornych, ktore do tej pory byty
bezskutecznie leczone.

Chtoniaki pierwotne skory to roz-
norodna grupa rzadkich chorob
limfoproliferacyjnych  wywodza-
cych sie z limfocytow T/NK lub B
skory. W tym poradniku postara-
my sie wyjasnic Ci, na czym polega
doktadnie Twoja choroba, jak le-
czymy dane podtypy chtoniakow
skory oraz jak dbac o skore zmie-
niong chorobowo.

Mamy nadzieje, ze uzyskana wie-
dza pozwoli Ci oswoic obawy i nie-
pewnosc.

Nalezy tu z catg moca
podkreslic, ze chtoniaki skory
w wigkszoSci majg indolentny
- przewlekty - przebieg

tak, jak nadcisnienie

czy cukrzyca. Czesto
wymagaja jedynie

okresowej terapii

lub po intensywniejszym
leczeniu stosowane s
terapie podtrzymujace.

PRAKTYCZNE RADY e

Gdzie sie udac?

Jezeli wysunieto podejrzenie

lub dopiero postawiono

Ci rozpoznanie chtoniaka skory

i nie masz jeszcze swojego lekarza
prowadzacego, to pomocy mozesz
szukac u dermatologow, hematologow
lub onkologow, ktorzy zajmuja sie
leczeniem chtoniakow. Mozesz zapytac
lekarza wprost o jego doSwiadczenie.

Lekarz prowadzacy to specjalista,
ktory ustala, prowadzi i monitoruje
Twoje leczenie. Czasem opieka

nad Toba zajmuje sie caty osrodek
prowadzacy, wowczas spotykasz sie
z roznymi lekarzami.

Na pierwsza wizyte u lekarza
prowadzacego nalezy przyniesc:

karty informacyjne ze szpitali,
zaSwiadczenia lekarskie

informacje od lekarza rodzinnego
(jesli taka posiadasz)

spis zazywanych lekow
wraz z ich dawkami

informacje o przebytych
szczepieniach

Warto zatozyc notes

do zapisywania informacji i pytan,
ktore chcesz przekazac lekarzowi,

a takze zbierac kopie dokumentagji
leczenia. Tu takze znajdziesz miejsce
na notatki na s.62.




Chtoniaki skory maja odmienny przebieg niz chtoniaki zlokalizowane w weztach,
Sledzionie czy innych narzadach pozaskornych. Z tego powodu opieka nad Toba
moze byc prowadzona przez dermatologa, hematologa lub onkologa, a czasem
rowniez wspolnie przez lekarzy wszystkich tych specjalizacji.

Dynamika leczenia chtoniakow skory jest takze rozna od chtoniakow pozaskarnych.
Ponadto schemat terapii bedzie dobrany do danego podtypu, na ktory chorujesz,
dlatego wazne jest, abys poszukujac informacji o swojej chorobie, znat doktadne
rozpoznanie. Pozwoli to uniknac Ci niepotrzebnej dezinformacji.

PORADNI K, ktory teraz czytasz

charakteryzuje poszczegolne podtypy chtoniakow skory, porzadkuje wiedze
o metodach leczenia, wskazuje jak pielegnowac skore zmieniona chorobowo
oraz podpowiada, w jaki sposob zmierzyc sie mentalnie z tg konkretna cho-
roba.

W Czesci B o tytule Chtoniak to diagnoza nie wyrok znajdziesz dodatkowa
wiedze, pokazujaca jak zyc z chtoniakiem. Choc czeSci zwiazane z metodami
leczenia czy diagnostyka dotycza w duzym stopniu bardziej pacjentow
z chtoniakami zlokalizowanymi poza skorg, to wiedza zwigzana z aktywnoscia
fizyczna, dieta czy seksualnoscia z catg pewnoscia wzbogaci Twoja wiedze
0 zyciuwtrakcie leczeniairemis;ji!

W poradniku swoja wiedza dziela sie z Toba specjalisci:

O
; ZACHOWANIA
HEMATOONKOLOGII KLINICZNEGO PLODNOSCI

8 & 2y

PSYCHOONKOLOGI! SEKSUOLOGII FIZJOTERAPII

Elzr3E Jesli nie otrzymates
2 wersji drukowanej,
&: ®  czeSC B znajdziesz tutaj!



Skora to najwiekszy narzad cztowieka, wazacy 6% masy catego
ciata i zajmujacy 1,6-2m’ powierzchni. To nie tylko pokrowiec,
czy oktadka dla narzadow wewnetrznych. To narzad funkcjonujacy
w symbiozie z catym organizmem.

Sktada sie z naskorka, skory wtasciwej i tkanki podskornej (ttuszczowej). Na-
skorek buduja keratynocyty — utozone jak cegietki potaczone pewnego ro-
dzaju zaprawa (substancja miedzykomaorkowa). W skorze spotkamy tez mela-
nocyty — odpowiadajace za kolor naszej skory, a takze za ochrone przed pro-
mieniowaniem ultrafioletowym, adipocyty (komorki tkanki ttuszczowej), ko-
morki dendrytyczne (Langerhansa), Merkla, fibroblasty, histiocyty, komaorki
tuczneilimfocyty.

Wszystkie one wspolnie utrzymuja skore w formie, stanowiac wielozadanio-
wa izolacje. Skora chroni nas przed zimnem, cieptem, czynnikami chemicz-
nymi, bakteriami, wirusami, przed utrata wody. Odpowiada za rownowage
wodno-elektrolitowa i termoregulacje (jezeli zmieniona jest duza powierzch-
nia skory, dochodzi do zaburzen termoregulacji, co moze byc przyczyna go-
ragczki, dreszczy). Skora pozwala na odczuwanie dotyku, ciepta i zimna. Dzieki
niej produkujemy witamine D. Skora bierze tez udziat w procesach immuno-
logicznych i zapewnia odpornoSc ustroju. Obecne w skorze limfocyty pro-
dukowane sa w szpiku kostnym, a po modyfikacjach w grasicy i obwodowych
narzadach limfatycznych, strzega zdrowia organizmu.

Limfocyty krazac w organizmie, wspieraja m.in. rozpoznawanie patogennych
bakterii, wirusoéw, biorgc udziat w ich zwalczaniu, a takze wspieraja walke
organizmu z nowotworami. Czasem jednak - tak jest w biataczkach i chtonia-
kach - same ulegaja transformacji: limfocyt mutuje, dzieli sie i namnaza,
tworzac klon identycznych komaorek nowotworowych.

Proces ten moze zajs¢ w kazdym narzadzie, w ktorym limfocyty sa obecne -
takze w skorze. To dlatego mozna zachorowac na chtoniaka rozwijajacego
sie pierwotnie w skorze, gdzie monoklonalny naciek komérek nowotwo-
rowych namnaza sie, zdobywa pewna autonomie i zaczyna niszczy¢ zdrowa
skore.



NASKOREK

SKORA
WEASCIWA

TKANKA
PODSKORNA

. LUMFocYTB ) LIMFOCYTT

Takze w skorze obecne s3a limfocyty bedace czescig uktadu
chtonnego, dlatego chtoniak moze takze rozwinac sie jako chtoniak skory.

Nie wiadomo do konca, co jest pierwotna przyczyna w danym, indywidual-
nym przypadku. Jednym z powodow, moze byc trwajace dtugo pobudzenie
limfocytow (tzw. stymulacja antygenowa) np. wywotane infekcja gronko-
wcem ztocistym czy niektorymi lekami. Chtoniaki skory obserwuje sie czeSciej
u 0sob z wrodzonym lub nabytym zespotem obnizonej odpornosci orga-
nizmu, niepozwalajacym na w petni skuteczne zwalczanie nowotworow
na poczatku ich tworzenia. Jako czynniki ryzyka uznaje sie rowniez palenie
papierosow, prace w przemysle drzewnym i rolnictwie oraz otytos¢ (wskaznik
BMI>30). Wskaznik BMI to stosunek masy ciata (wagi) do wzrostu. Niskie
wartosci mowia o tym, ze wazmy za mato, wysokie — ze za duzo. Dorosty
cztowiek o prawidtowym stosunku wagi do wzrostu ma wskaznik w granicach
18,5-24,9. Obliczenie wskaznika BMI jest bardzo proste. Aby moc to zrobic,
potrzebne sa dwie dane: wzrost i aktualna masa ciata. Nalezy podzielic wage
wyrazona w kilogramach przez wzrost podniesiony do kwadratu, wyrazony
w metrach, czyli BMI = kg/m”. Mozna tez skorzystac z dostepnych w internecie
kalkulatorow.



BADANIE HISTOPATOLOGICZNE > OCENA STANU ZAANWASOWANIA

Gdy lekarz podejrzewa chtoniaka skory — bedzie tak prowadzit
diagnostyke, aby potwierdzi¢ sam fakt, ze jest to chtoniak, a takze
okreslic jego podtyp. Ma to istotne znaczenie dla wyboru leczenia,

prowadzonego w Polsce przez dermatologow, hematologow
i onkologdw, w tym specjalistow radioterapii.

1.

W wiekszosci przypadkéw rozpoznanie pierwotnych chtoniakow skory
ustala dermatolog wraz z patomorfologiem (specjalista oceniajacym pod
mikroskopem maty fragment pobranej od pacjenta biopsji skory po jego
odpowiednim zabarwieniu). We wczesnych stadiach choroby trudno
jednoznacznie oceni¢ charakter nacieku ze wzgledu na niewielka ilos¢
klonu nowotworowego. To chyba jedyny proces nowotworowy, gdzie zda-
nie patologa rzadko jest ostateczne, a szczegolne znaczenie ma sformu-
towanie ,przy zgodnych danych klinicznych”.

Biopsje skory wykonuje sie w znieczuleniu miejscowym, po podaniu w iniekcji
srodkaznieczulajacego: lekarz pobiera skalpelem maty wycinek skory o Sred-
nicy 5-10 mm, nastepnie zszywa rane lub zaktada opatrunek ze spongosta-
nem (,gabeczka” hamujgca krwawienie). Chociaz samo znieczulenie ,nieco
szczypie” i powoduje uczucie rozpierania, pozostata czesc procedury jest cat-
kowicie niebolesna. Caty zabieg trwa najczesciej ok. 15 minut, z czego naj-
wiecej czasu zajmuje omowienie z chorym, na czym on polega i zatozeniem
opatrunku. Opatrunek warto pozostawic¢ przez 1-2 doby, nie moczac go,
pozniej trzeba zmieniac go codziennie, traktujac miejsce biopsji jak skale-
czenie (przemywajac Srodkiem odkazajacym, zaktadajac nowy jatowy gazik).
Lekarz poinformuje, kiedy nalezy usunac szwy, jesli byty zaktadane (zaprosi
do siebie lub pokieruje do ambulatorium chirurgicznego).



Oprocz klasycznej oceny morfologicznej pobranej tkanki, w razie podej-
rzenia chtoniaka, wykonuje sie dodatkowe badania immunohistochemiczne,
pozwalajace na uwidocznienie znajdujacych sie na powierzchni komorek
biatek (antygenow), takich jak CD2 CD3, CD5, CD7, CD19, CD20, CD30, CD56,
MUM1, Foxp3iinne. Pozwalaja one na okreslenie z jakich komorek sktada sie
klon nowotworowy ( limfocytow T, B czy NK).

Te dodatkowe procedury wydtuzajg czas badania - stad czas oczekiwania
na wynik to ok. 3 tygodnie. Czasem dtuzej, gdy wycinki trafig do oSrodka
niespecjalizujacego sie w diagnostyce chtoniakéw, ktory po wstepnej oce-
nie przesyta preparaty do oSrodkow referencyjnych.

Ten czas oczekiwania nie ma w praktyce znaczenia dla przebiegu choroby
w wiekszosci chtoniakow skory, ktore cechuja sie powolnym przebiegiem
i roznica kilku tygodni we wdrozeniu leczenia nie zmienia przebiegu choroby.
W przypadku dokuczliwych objawow, takich jak np. Swiad - lekarz po pobra-
niu wycinka, oczekujac na wynik, moze je niwelowac lekami przeciwhista-
minowymi, rzadziej niskimi dawkami glikokortykosteroidow. Uwaga - poda-
nie sterydow przed badaniem histopatologicznym silnie dziata na komorki
chtoniaka, utrudniajac ich ocene, co moze skutkowac koniecznoscia pobra-
nia dodatkowych wycinkow.

Patomorfolog opisuje obraz, ktory jest widoczny pod mikroskopem. Wynik
nie zawsze jest jednoznaczny, bo obraz, szczegdlnie na wczesnym etapie cho-
roby, moze nie byc dla niej typowy. Otrzymujemy wowczas informacje, ze ob-
raz moze odpowiadac chtoniakowi, ale wynik nalezy skonfrontowac ze sta-
nem skory, co wykonuje dermatolog. To on ocenia, czy zmiany sa rumieniowe,
naciekowe, czy to grudki, guzki, guzy - i czy opis w wyniku badania histopa-
tologicznego ,pasuje” do stanu skory. Ta niejednoznacznosc wyniku histo-
patologicznego wynika z faktu, iz naciek - tworzacy sie na poczatku chtoniaka
skory - sktada sie z mieszaniny komorek zapalnych i nowotworowych. Komor-
ki chtoniaka moga byc pojedyncze, wmieszane w utkanie skory zdrowej /
ewentualnie reagujacej stanem zapalnym. Chociaz dermatolog pobiera
biopsje ze skory zmienionej chorobowo, z miejsca najbardziej reprezen-
tatywnego, patomorfolog moze nie znalez¢ tam poczatkowo nielicznych ko-
morek chtoniakowych.

Postawienie diagnozy moze dodatkowo utrudniac wdrozone wczesniej lecze-
nie objawowe (np. zmian skornych przypominajacych zmiany wypryskowe,
czy tuszczycowe). Jesli jest to mozliwe, nalezy - po porozumieniuz lekarzem -



przerwac stosowanie lekow antymitotycznych (hamujacych podziaty komor-
kowe) czy dziatajacych przeciwzapalnie na 2-3 tygodnie przed pobraniem
wycinka .

&

Jezeli choroba zajmuje wezty chtonne - zwtaszcza, gdy s one duze lub nie-
typowe w obrazie USG - nalezy je rowniez przebadac. Pacjent jest kierowany
do chirurga: preferuje sie pobieranie wezta w catosci, tak aby patomorfolog
mogt nie tylko ocenic obecnosc komorek chtoniaka, ale takze okreslic cha-
rakter ich nacieku i zaburzenia architerktury wezta. Biopsja gruboigtowa po-
winna byc wykonana tylko w sytuacji, gdy wezet jest bardzo trudno dostepny.
Zbadanie wezta chtonnego ma znaczenie w okreslaniu stadium zaawanso-
wania choroby.

2.

Dla oceny stadium zaawansowania klinicznego uzywamy systemu TNMB
(ang. Tumor-Nodes-Metastasis-Blood). Ocenia sie rodzaj ( rumienie, nacie-
ki lub guzy ) i rozlegtoSc zmian skornych, zajecie okolicznych weztéw chton-
nych, obecnosc odlegtych przerzutow i obecnosc komorek chtoniakowych
we krwi.

Wykonuje sie badania obrazowe tj. tomografie kom-
puterowa (TK) gtowy, szyi, klatki piersiowej, jamy
brzusznej i miednicy mniejszej lub pozytonowa tomo-
grafie emisyjna (PET-TK).

W czesci chtoniakow skory nie dochodzi w ogole do za-
jecia narzadow wewnetrznych (np. w lymphomatoid
papulosis, LyP), w innych przypadkach zajmowane s3
one dopiero po latach choroby (np. w u chorych na ziar-
niniaka grzybiastego, mycosis fungoides, MF). Badania
obrazowe s3 jednak zasadne takze we wczesnych sta-
diach ze wzgledu na mozliwoSc wspotistnienia innych
chorob, ktore moge miec wptyw na wybor metody le-
czeniaidalsze postepowanie.



Na kolejnej

stronie znajdziesz
informacje,

jak przygotowac sie
do badan

PET-TK i TK.

Badania obrazowe sa wykonywane takze celem oceny
skutecznosci leczenia lub sprawdzenia, czy choroba
nie progresuje.

W badaniu TK mozna uwidoczni¢ powiekszone wezty
chtonne lub naciekanie narzadow wewnetrznych przez
komorki chtoniaka, natomiast w badaniu PET-TK oce-
niamy dodatkowo ich aktywnos¢ metaboliczna. Wyko-
rzystywany jest tu fakt, ze komorki nowotworowe
potrzebuja wiecej glukozy niz otaczajace je komorki
zdrowe. Podaje sie dozylnie glukoze znakowang izoto-
pem - komorki nowotworowe ,pochtaniaja jej” wiecej
niz tkanki zdrowe. W PET-TK wida¢ miejsca, w ktorych
gromadzi sie glukoza wtasnie dzieki izotopowi - im wie-
cejizotopu w danej okolicy, tym silniejszy sygnat i wyz-
szy parametr SUV, opisywany w wynikach PET-TK. Jed-
nak podobnie aktywne metabolicznie s3 komorki na-
cieku zapalnego - z tego powodu PET-TK nie pozwala
na roznicowanie aktywnej infekcji od ogniska chto-
niaka (badanie powinno by¢ wykonane po wyklucze-
niu infekgji).

Badanie szpiku (biopsja aspiracyjna oraz trepanobiop-
sja) nie jest konieczne w wiekszosci chtoniakow skory,
ale zasadna jest ocena rozmazu i immunofenotypiza-
cja krwi obwodowej (z tego powodu lekarz zleci bada-
nia krwi podczas diagnostyki). W przebiegu chtoniakow
skory wywodzacych sie z limfocytow T mozliwe jest
wysokie stezenie IgE catkowitego we krwi (zwykle<
1000), co u czesSci pacjentdw omytkowo jest uznane za
zwiazane z alergia. O aktywnosci choroby moze Swiad-
czyC wysoki poziom dehydrogenazy mleczanowej(LDH).

W przypadku erytrodermii (stanu, w ktorym zaczerwie-
nione jest ponad 80% powierzchni ciata) lekarz moze
pobrac wymazy ze skary, nosa, krwi na badanie bakte-
riologiczne i rozwazyc podanie antybiotyku.

We wszystkich podtypach chtoniakow skory opisane badania s niezbedne
do roznicowania choroby z chtoniakami wywodzacymi sie z innych narza-
dow (np. weztow chtonnych, Sledziony) i wtornie zajmujacych skore.



JAK PRZYGOTOWAC SIE DO BADANIA PET-TK?

I

Kazda infekcja utrudnia lub wrecz uniemozliwia
interpretacje badania PET-TK. Na pewno nalezy
przetozyC termin badania, gdy wykonujemy je
po zakonczeniu terapii, dla potwierdzenia cat-
kowitej odpowiedzi na leczenie. U chorych z in-
fekcja wynik PET-TK moze byc fatszywie dodatni,
tzn. btednie sugerowac brak remisji i potrzebe
dalszego leczenia. Decyzje o przetozeniu terminu
badania sa mniej jednoznaczne w innych przy-
padkach i musza byc podjete przez lekarza pro-
wadzacego.

Dla kazdego pacjenta zamawia sie indywidualnie
dawke izotopu, stad na skierowaniu podaje sie
mase i wzrost chorego. Jezeli nie mozesz przyjsc
na badanie lub jego termin zostat przetozony
przez lekarza prowadzacego, pamietaj, by ko-
niecznie powiadomic o tym pracownie PET-TK.
Wiedzac o tym, bedzie mozna wykorzystac zamo-
wiony izotop dla innego chorego i tak utozyc gra-
fik, by umozliwic Ci wczeSniejszy termin kolejne-
go badania.

W dniu badania nalezy bezwzglednie powstrzy-
mac sie od zjedzenia czegokolwiek i wypicia pty-
now zawierajacych jakiekolwiek kalorie. Tak,
by podana glukoza znakowana izotopem byta
dla komorek nowotworowych pierwsza ,dawka
kalorii” w tym dniu. Nalezy natomiast zadbac
o dobre nawodnienie (co najmniej 1-1,5 litra nie-
gazowanej wody wypitej przed badaniem oraz
dalszy litr wypity w trakcie badania). Jezeli masz
cukrzyce, nietolerancje glukozy lub przyjmujesz
leki przeciwcukrzycowe, koniecznie poinformuj
o tym pracownie PET-TK - zostang wydane Ci
szczegotowe instrukcje i zostanie wybrana op-
tymalna godzina badania.



Nie ma szczegolnej diety zalecanej we wczes-
niejszych dniach, ale z oczywistych wzgledow, jak
przy kazdym badaniu obrazowym, nalezy unikac
potraw ciezkostrawnych i takich, ktore mogtyby
spowodowac powstanie duzej iloSci gazow
w przewodzie pokarmowym.

[ ] \ Pacjenci po badaniu PET-TK nie sg ,radioaktyw-

' ni”, niebezpieczni dla osob trzecich. Nalezy jed-
nak pamietac o koniecznosci antykoncepcji (row-

o niez mezczyznil). W watpliwych przypadkach na-
lezy przed badaniem wykonac test cigzowy.

JAK PRZYGOTOWAC SIE DO BADANIA TK?

Przed badaniem TK z kontrastem konieczne jest
wykluczenie niewydolnosci nerek i nadczynnosci
tarczycy, stad wymagane jest badanie kreaty-
niny i TSH. Wiekszos¢ pracowni zadowala wynik
z ostatnich 4 tygodni, choc optymalnie jest wyko-
nac badanie nie pozniej niz tydzien przed plano-
wanym badaniem.

W przypadku pozytywnej kwalifikacji do badania,
= w celu zapobiegania wystapieniu uszkodzenia
nerek, konieczne jest odpowiednie nawodnienie
organizmu - 0,5-1 litr wody w ciggu godziny przed
badaniem, nastepnie po podaniu kontrastu. Po-
za w/w procedurami nie jest wymagane specjal-
ne przygotowanie do badania, chociaz czes¢ pra-
cownirekomenduje pozostawanie na czczo.

Badanie tomografii nie powinno by¢ wykonywa-
ne u kobiet w ciazy, poza bardzo wyjatkowymi
sytuacjami, gdy korzys¢ z badania przewyzsza
ryzyko zwiazane z napromieniowaniem ptodu.
Kazda taka sytuacja musi by¢ bezwzglednie
omowiona wczesSniej, a badanie wykonane z za-
stosowaniem odpowiedniej ostony.

O =9
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Lekarz wybierze metode leczenia wtasciwg dla typu chtoniaka
i stadium zaawansowania zgodnie z najnowsza wiedza medyczna.
Omowi przebieg leczenia, w tym czas trwania terapii oraz efekty jej
dziatan niepozadanych. Przed leczeniem, zwtaszcza systemowym,
nalezy takze przygotowac organizm do podjecia terapii.

PRZED ROZPOCZECIEM LECZENIA

M Chtoniaki to choroby uktadu chtonnego odpowiadajace
za odpornos¢ organizmu. Moze w ich przebiegu pojawic sie

spadek odpornosci. Warto rozwazyc szczepienia — p/grypie
(sezonowo), p/Streptococcus pneumoniae, p/potpascowi,
p/krztuscowi, p/COVID-19, p/WZW B (w zaleznosci od poziomu
przeciwciat u 0sob szczepionych i u wszystkich nieszczepionych).
Jest to szczegblnie wazne w przypadkach, gdy pacjent bedzie
wymagat systemowego leczenia obnizajacego odpornosc
(chemioterapii). Najlepiej zaszczepic sie przynajmniej 2 tygodnie
przed rozpoczeciem leczenia, ale jesli to nie jest mozliwe,
w wyborze najkorzystniejszego momentu pomoze lekarza
prowadzacy.

=¥ Wiecej na temat szczepien u 0sob z obnizong
EE odpornoscia znajdziesz na stronie www.chloniak.org
E==%  oraz www.szepienia.info

‘/ Przed leczeniem nalezy zadba¢ o zeby. Konieczny jest przeglad
D stomatologiczny i sanacja uzebienia (kazda zmiana ogniskowa
moze przy spadku odpornosci prowadzi¢ do sepsy).

M U kobiet wskazana jest wizyta u ginekologa celem wykluczenia
infekcji i chorob wspotistniejacych, ktore mogtyby mie€ wptyw
na wybor leczenia.



INFORMACJE OGOLNE O LECZENIU

Przed wdrozeniem terapii lekarz omawia z pacjentem jej przebieg, czestotli-
wosC zwigzanych z leczeniem wizyt i wykonywania badan kontrolnych. Oma-
wia rowniez wptyw leczenia nie tylko na chorobe, ale takze na Twoj stan ogol-
ny, w tym ew. powiktania, ktore w przypadku leczenia chtoniakow skory naj-
czesciej nie sa uciazliwe, choc moga wystapic.

W poradni prowadzi sie leczenie, gdy zalecone sa:

» kremy lub masci glikokortykosteroidowe,

- fototerapia,

» metotreksat w tabletkach lub iniekcjach,

« interferon (w poradni onkologicznej lub hematologicznej),

« beksaroten (w poradniach z dostepem do programu lekowego B.66).

W oddziale dziennym lub stacjonarnym prowadzi si¢ leczenie
w przypadku:

beksarotenu (ostatnio rowniez w poradniach),
brentuksymabu wedotyny,

mogamulizumabu,

chemioterapii,

radioterapii,

mechloretaminy, dostepnej jedynie w ramach procedury RDTL
(Ratunkowy Dostep do Technologii Lekowych).

Pobyt w oddziale dziennym trwa kilka godzin - to czas niezbedny dla przygo-
towania leku przez apteke szpitalna i jego podanie. Dodatkowo czas wydtuza
oczekiwanie na - niezbedne dla bezpieczenstwa pacjenta - wyniki badan la-
boratoryjnych (mozna to przyspieszy¢, wykonujac badania 1-2 dni wczesniej).
Na czas pobytu w oddziale dziennym warto uzbroic sie w cierpliwosc i zabrac
ze soba cos do czytania lub stuchania. Jesli schemat leczenia wymaga kilku
dnipodawania lekow - pobyt moze potrwac kilka dni.

&



W leczeniu chtoniakow skory dysponujemy roznymi metodami,
ktore dobierane sg w zaleznosci od danego podtypu, stopnia
zaawansowania klinicznego oraz przebiegu choroby. Wsrod nich
znajduja sie masci, kremy, leki stosowane doustnie czy podawane
w postaci wlewow dozylnych, a takze foto- czy radioterapia.

W tym rozdziale opiszemy te metody.

Wigkszos¢ lekow stosowanych w leczeniu chtoniakdw skory jest dobrze
tolerowana, stad dokuczliwe powiktania obserwujemy jedynie w nielicz-
nych przypadkach. Jesli to bedzie zasadne, lekarz zleci badania krwi celem
monitorowania wptywu lekow na stan organizmu. W przypadku chtoniakow
skory wybor metody leczenia jest SciSle zwigzany z typem chtoniaka - nie
wszystkie z ponizej wymienionych lekow s3 stosowane w kazdym podtypie.
Informacje o tym, ktore z ponizszych lekow moga zosta¢ zaproponowane
konkretnie Tobie, znajduja sie dalszej czesci poradnika przy omawianiu
podtypow chtoniakow skory nass. 29.

1.

GLIKOKORTKOSTEROIDY

W leczeniu chtoniakow skory mogg byc stosowane miej-
scowe masci i kremy z glikokortykosteroidami klasy I.

Czasem sg taczone z retinoidami miejscowymi, aby wzmoc
dziatanie glikokortykosteroidow i jednoczesnie zapobiec
zanikowi skory, ktory moze wystapic po przewlektym sto-
sowaniu glikokortykosteroidow miejscowo. Po posmaro-
waniu zmian chorobowych nalezy umyc rece.




MECHLORETAMINA

Kolejny lek to mechloretamina w zelu - w Polsce dostepna na wniosek RDTL
(Ratunkowy Dostep do Technologii Lekowych), w oSrodkach, ktére moga taki
wniosek wystawic. Na Swiecie rekomendowana jest jako I lub Il linia leczenia
ziarniniaka grzybiastego. W Polsce mozliwa do zalecenia po wyczerpaniu in-
nych mozliwosci terapeutycznych dla danego stadium. Zel powinien by¢
przewozony w coolerze, a wiec warto sie w taki zaopatrzyc.

Zel stosuje sie raz dziennie w ilosci 1 FTU (ang. fingertip unit) na aplikacje -
objetos¢ produktu wycisSnietego z tuby na odcinek palca wskazujgcego
od opuszka do pierwszego stawu miedzypaliczkowego. Lek nalezy przecho-
wywac w lodowce.

Otwor tubki z zelem jest zabezpieczony foliowa plomba. Do przektucia
plomby nalezy uzyc zakretki.

Jesli lek naktadasz sam, musisz doktadnie umyc rece woda z mydtem
natychmiast po kontakcie z mechloretaming lub po zaaplikowaniu pro-
duktu na obszary skory dotkniete choroba. W razie ekspozycji zdrowej
skory na mechloretaming, nie denerwuj sie, po prostu umyj ten obszar
skory woda z mydtem.

Jesli smaruje Cie ktos bliski — to musi stosowac rekawice nitrylowe
jednorazowego uzytku. Po posmarowaniu musi je zdjac¢, wywracajac je
na druga strone - w celu unikniecia kontaktu z zelem - oraz doktadnie
umyc rece woda z mydtem.

Jesli dojdzie do przypadkowego narazenia skory opiekuna na mechlo-
retamine, musi on doktadnie umy¢ miejsca narazenia woda z mydtem
(przez co najmniej 15 minut) oraz ew. zdjac i wyprac zanieczyszczong
odziez.

Mechlroetamine nalezy aplikowac po wyjeciu z lodowki lub w ciagu 30
minut od wyjecia. Tubke nalezy chowac do lodowki zaraz po kazdora-
zowym uzyciu - wtozy¢ czystymi rekami z powrotem do oryginalnego
pudetka, a pudetko umiesci¢ w dostarczonej przezroczystej zamykanej
plastikowej torebce, przeznaczonej do przechowywania w lodowce.



« Mechloretamine aplikuje sie na catkowicie sucha skore na co najmniej
4 godziny przed wzieciem prysznica lub myciem lub 30 minut po.

« Nalezy odczekac 5 do 10 minut po aplikacji, aby leczone miejsca wyschty
i dopiero potem natozyc¢ odziez. W miejscach na skorze, gdzie zaapliko-
wano mechloretamine, nie nalezy stosowac opatrunku okluzyjnego
(niedopuszczajacego wilgoci ani powietrza). Jesli nattuszczasz skore
balsamami - natoz je na leczone miejsca na 2 godziny przed natozeniem
mechloretaminy lub 2 godziny po.

Z dziatan niepozadanych moze wystapi¢ wyprysk, ktory najczesciej tatwo
opanowac, zmniejszajac czestosc aplikacji leku (nie codziennie tylko co 2-4
dni)istosujac gotacznie z miejscowymi steroidami.

2.

Fototerapia (UVB lub nb-UVB, UVA1, PUVA) - wykonywana jest w placowkach
dermatologicznych. Naswietlania odbywaja sie 3 razy w tygodniu przez co
najmniej 3 miesigce.

- Fototerapia moze powodowac oparzenie skory (jak po dtugiej ekspozy-
¢ji na promieniowanie stoneczne na plazy). Pacjent musi mie¢ mozli-
wosC kontaktu z lekarzem lub osoba naswietlajaca, by moc zgtosic kazda
infekcje lub zmiany w stosowanych lekach. Po naswietalniu skore na-
lezy nattuscicinawilzyc zalecanymi przez lekarza balsamami.

« W przypadku wdrozenia PUVA bedziesz musiat przyjmowac tabletki
uwrazliwiajace skore na UVA - po to, aby skrocic czas ekspozycji na to
promieniowanie. Dawka jest dobierana do Twojej masy ciata.

O
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« Tabletek ani okularow nie stosuje sie podczas naswietlan UVB.

Przeciwwskazaniem sa m.in. wczesniejsze zachorowanie na czerniaka oraz
ziota i leki powodujace fotonadwrazliwosé (np. furosemid). Ponadto choroby
te nadwrazliwo$¢ powodujace (np. toczen) oraz padaczka (na poczatku pro-
cedury lampy emituja btyski mogace prowokowac napad padaczkowy).



3.

Do lekow powszechnie dostepnych nalezy metotreksat. Jest to lek przeciw-
nowotworowy i immunosupresyjny. Hamuje synteze nukleotydow puryno-
wych oraz tymidynianow niezbednych do syntezy i naprawy DNA oraz repli-
kacji komorkowej.

Dawki stosowane w chtoniakach skory sa najczesciej takie same jak u pa-
cjentow z tuszczyca: 10-25 mg 1 raz w tygodniu. W przypadku tabletek dawke
czesto dzieli sie na trzy - przyjmowane w odstepach 12-godzinnych, np. dawka
20 mgtygodniowo oznacza, iz mozesz ja przyjmowac w nastepujacy sposob:

rano wieczorem rano
pierwszego dnia tego samego dnia kolejnego dnia

Nastepnie przerwa i znoéw kolejna tura piatek-sobota.

Oczywiscie dni moga byc inne, ale zawsze co tydzien te same. Jesli bedziesz
miat zalecony metotreksat w iniekcjach - bedzie to 1 iniekcja raz w tygodniu
(co7dni).

Konieczna jest okresowa kontrola badan krwi. Monitorujemy ALAT, ASPAT oce-
niajace stan watroby; morfologie krwi obwodowej z rozmazem, aby spraw-
dzi¢, czy nie spada poziom Twoich leukocytow, erytrocytow lub ptytek krwi
oraz kreatynine, ktorej wyzszy poziom moze sprzyjac gorszej eliminacji leku,
a tym samym nasila¢ objawy niepozadane). Ponadto konieczna jest suple-
mentacja kwasu foliowego, ktory nalezy przyjmowac 1 raz w tygodniu mini-
mum dobe po metotreksacie - nigdy razem. Podczas leczenia nalezy unikac
piciaalkoholu.

Metotreksat wchodzi w interakcje z licznymi lekami, np. niesteroidowymi
przeciwzapalnymi tj. salicylany, niektorymi antybiotykami (penicyliny, sulfo-
namidy, tetracykliny), omeprazolem, niektorymi lekami moczopednymi i in-
nymi. Z tego powodu zanim rozpocznie sie przyjmowanie nowych lekow pod-
czas kuracji metotreksatem - nalezy poinformowac lekarza przepisujacego
nowe leki o przyjmowaniu metotreksatu, a jesli chcemy zazyc lek bez recepty
- nalezy skontaktowac sie z lekarzem, ktory przepisat metotreksat w celu
omowienia ryzyka.



l". INTERFERON

Interferon wykazuje dziatanie antyproliferacyjne (przeciwpodziatowe),
wptywa na roznicowanie sie komorek oraz dziata stymulujaco na uktad
immunologiczny.

Interferon alfa (i jego postac pegylowana) - do niedawna dostepny w Polsce
w oSrodkach hematologicznych i onkologicznych, od wrzesnia 2024 jedynie
nawniosek oimport docelowy lub wniosekw ramach procedury RDTL.

Interferon podaje si¢ samodzielnie w domu, w iniekcjach
1 raz w tygodniu. Jesli dostepne sa postaci niepelgylowane
interferonu (o krotszym czasie dziatania) - wowczas iniek-
cje nalezy przyjmowac 3 razy w tygodniu.

W czasie leczenia interferonem konieczna jest regularna kontrola badan la-
boratoryjnych krwi. Monitorujemy m.in. ALAT, ASPAT — tzw. transaminazy,
ktore m.in. Swiadcza o kondycji Twojej watroby oraz morfologie krwi obwo-
dowej z rozmazem - gdyz lek moze obnizac liczbe Twoich komorek krwi —
zarowno leukocytow, jaki erytrocytow oraz ptytek krwi.

Bezposrednio po podaniu leku mozna spodziewac sie uczu-
cia rozbicia, dreszczy, bolu miesni, stawow i goraczki - jak
podczas infekcji np. paragrypowej. Mozna tym objawom
zapobiec, przyjmujac paracetamol lub ibuprofen po iniekgji
interferonuinp. przed snem.

U czesci chorych obserwuje sie obnizenie nastroju, a nawet
depresje. Nie ukrywaj tych objawow przed lekarzem. Mozna
i nalezy w takich przypadkach skorzystac z pomocy psychia-
try i rozwazy¢ okresowe stosowanie lekow antydepresyj-
nych.
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5.

Kolejnym lekiem jest beksaroten (w tabletkach). Aktywnos¢ biologiczna
beksarotenu wynika ze zdolnosci do selektywnego wiazania i aktywacji
trzech receptorow RXR: alfa, beta i gamma. W wyniku aktywacji receptory
funkqonu;q jako czynnlkl transkrypcyjne regulujace szereg procesow ta-
kich jak: roznicowanie i namnazanie komorek oraz apoptoza, tzn. zapro-
gramowana Smier¢ komorki.

Lek dostepny w Polsce w programie lekowym (B.66), wydawany jest pacjen-
towi nieodptatnie w placowkach realizujacych ten program NFZ.

Jego stosowanie prowadzi u niemal wszystkich pacjentow do podwyzszenia
poziomu trojglicerydow i cholesterolu we krwi. Z tego powodu przed rozpo-
czeciem leczenia beksarotenem wtaczane sa leki hipolipemizujace.

Innym czestym dziatanie niepozadanym jest zaburzenie pracy tarczycy
(poziom TSH spada - czesto prawie do 0 i pozostaje niski, pomimo prawidto-
stosowanej suplementacji hormonami tarczycy). Zalecane dawki hormonow
tarczycowych sa czesto wyzsze niz w klasycznej niedoczynnosci tarczycy.
Prawidtowosc przyjmowanych dawek hormonow tarczycy monitoruje sie,
oceniajac nie poziom TSH, a poziom trijodotyroniny (fT3) i wolnej frakgji
tyroksyny (fT4) we krwi.

Regularnosc¢ wizyt i badan okreslona przez warunki programu lekowego po-
zwala na dobra kontrole parametrow krwi i szybkie reagowanie na nieprawi-
dtowosci. Niski poziom TSH jest powszechnie kojarzony z nadczynnoscia
tarczycy, jednym z przeciwwskazan do podania kontrastu w czasie TK ( tomo-
grafii komputerowej). Tego typu niedoczynnos¢ tarczycy (z niskim poziomem
TSH) jest mato znana, gdyz wystepuje bardzo rzadko. Niedoczynnosc tarczycy
zwigzana z beksarotenem nie jest przeciwwskazaniem do badania TK z kon-
trastem.




6.

Brentuksymab wedotyny to tzw. ,celowana chemioterapia”, nowoczesne
leczenie, w ktorym toksyna komérkowa (prowadzaca do Smierci komorki
nowotworowej), potaczona jest z przeciwciatem monoklonalnym ukierun-
kowanym przeciwko antygenowi CD30 (ktore taczy si¢ z jednometylowana
aurystatynaE).

Dlatego jest to lek dla pacjentow, u ktorych na powierzchni komorek chtonia-
ka potwierdzono obecnosc antygenu CD30. Poniewaz ekspresja tego antyge-
nu na komorkach chtoniaka bywa roznorodna (u tego samego pacjenta
w jednych zmianach mozna znalez¢ ten antygen, a w innych nie) — czasem
potrzeba pobrac wtym samym czasie kilka biopsji z roznych miejsc na skorze
(minimum dwie), aby moc potwierdzi¢ obecnosc tego antygenu.

Lek jest dostepny w programie lekowym B.66 i podawany we wlewach dozyl-
nych co 3 tygodnie, najczesciej w warunkach oddziatu dziennego (pobyt jed-
nodniowy).

Prowadzac leczenie, w badaniach krwi kontroluje sie parametry watrobowe,
czynnosc nerek i wydolnosé szpiku (badanie morfologii).

Nalezy zwroci¢ uwage na pierwsze objawy polineuropatii (takie jak mrowie-
nie palcow rak i stop, mniejsza site miesni ramion, rak, nog), ktore z czasem
moga prowadzic¢ do problemow z utrzymaniem przedmiotow w rece czy zabu-
rzeh rownowagi utrudniajacych chodzenie. Trzeba zgtosic te dolegliwosci,
gdy tylko sie pojawig. Neuropatie mozna leczyC - s3 odpowiednie Cwiczenia
i leki,aw niektorych przypadkach zmniejsza sie dawke brentuksymabu.

Na stronie 58 znajdziesz cwiczenia,
ktore nalezy wykonywac
przy wystapieniu neuropatii.
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To kolejny lek dostepny w programie lekowym NFZ B.66. - przeciwciato
przeciw receptorowi chemokinowemu CCR4. Bardzo skutecznie zmniejsza
liczbe komérek chtoniaka we krwi (juz po 2-3 miesigcach stosowania),
prowadzi takze do regresji zmian skornych i powiekszonych weztow chton-
nych (na odpowiedz na leczenie z tych narzadow czeka sig nieco dtuzej).

Podawany we wlewie dozylnym raz w tygodniu w dniach 1, 8, 15 i 22 pierw-
szego cyklu trwajgcego 28 dni, a nastepnie co dwa tygodnie w dniach 1115
kazdego nastepnego 28-dniowego cyklu.

Z reguty jest dobrze tolerowany, moze jednak powodowac zmiany skorne
typu wyprysku. Jesli w czasie leczenia mogamulizumabem pojawia sie nowe
swedzace zmiany - lekarz moze zdecydowac o pobraniu biopsji skory,
aby stwierdzic czy to nie jest reakcja na lek. Udowodniono, ze pojawienie sie
tej reakcji (zwanej MAR, ang. mogamulizumab adverse reaction) koreluje
zdobra odpowiedzig naleczenie.

Lekarz pomoze Ci w uporaniu sie z objawami MAR, ktore najczesciej nie sa
bardzo uciazliwe.

8.

Klasyczna chemioterapia (gemcytabina, liposomalna doksorubicyna) jest
rozwazana dopiero po wyczerpaniu wyzej opisanych metod, dedyko-
wanych do leczenia chtoniakow skory.

Zmieniona skora traci wtasciwosci skutecznej bariery chroniacej nas przed
infekcjami, wiec dodatkowe obnizenie odpornosci, np. zwiazane ze spadkiem
liczby biatych krwinek po kazdym cyklu chemioterapii moze prowadzi¢ do
powaznych powiktan infekcyjnych.

Wieksze ryzyko niesie polichemioterapia, ktora moze byc jedyna dostepna
opcja leczenia w zaawansowanym stadium choroby. Stosujemy schematy
takie, jak np.

« CHOP (Cyklofosfamid | Hydroxydaunomycyna - nazwa chemiczna
doksorubicyny | Oncovin - jedna z nazwy winkrystyny |
Prednizolon)



« EPOCH (Etopozyd | winkrystyna - Oncovin | doksorubicyna -
Hydroxydaunomycyna | Cyklofosfamid)

« ESHAP (Etopozyd | Solumedrol - steryd - metyloprednizolon |
HD-Ara-C | cisplatyna - zawiera Platyne)

W przypadku klasycznej chemioterapii nalezy jej potencjalne dziatania nie-
pozadane omowic szczegbtowo przed rozpoczeciem leczenia. Wiekszosc
z nich wystepuje podczas podawania chemioterapii lub bezposrednio po:
nudnosci, ostabienie, utrata apetytu, tysienie, wieksza podatnosc na in-
fekcje, ale czesc dziatan niepozadanych moze ujawnic sie dopiero po mie-
sigcach lub latach (np. powiktania kardiologiczne lub neurologiczne zwia-
zane z konkretnymi cytostatykami).

9.

Radioterapia polega na zastosowaniu promieniowania na zmienione cho-
robowo miejsca. Promieniowanie to zabija komorki nowotworowe.

Procedura znajduje zastosowanie zarowno w stadiach wczesnych, gdy nie
ustepuja uporczywe zmiany rumieniowe czy naciekowe, jak i pozniejszych,
gdy np. pojawia sie guzy, a takze jako wspomaganie innych metod terapii,
tzn. ze mozna stosowac radioterapie podczas przyjmowania niektorych le-
kow systemowych.

W przypadku zmian skornych coraz czesciej stosuje sie brachyterapie - to
metoda polegajaca na umieszczeniu zrodet promieniowania w obrebie
zmiany nowotworowej, w jej bezposrednim sasiedztwie lub w miejscu, z kto-
rego zmiana zostata usunieta. Tkanka w miejscu wprowadzonego izotopu
otrzymuje wysoka dawke promieniowania, ale wysoki gradient (spadek dawki
wprost proporcjonalny do kwadratu odlegtosci od zrodta promieniowania)
powoduje, ze tkanki zdrowe, potozone dalej, zostaja oszczedzone, co ogra-
nicza odczyny popromienne wokot leczonejzmiany.

Warto porozmawiac przed leczeniem z onkologiem, jak bedzie wygladata
procedura i czego spodziewac sie po niej (jak szybko ustapi zmiana chtonia-
kowa, czy bedzie po niej rana wymagajaca leczenia, czy tez nie).

Poniewaz stosowane w chtoniakach skory dawki s3 duzo nizsze niz przy
innych nowotworach - rzadko obserwuje sie odczyny popromienne (w wiek-
szosci przypadkow gojenie przebiega szybko, z niewielkim Swigdem).



W czesci osrodkow pacjent poddawany radioterapii kilka dni moze dojezdzac
z domu, jesli mieszka w niedalekiej odlegtosci od placowki, czasem musi
pozostac na oddziale lub przebywa w hotelu (np. w Gdansku - jest wyzna-
czony skromny hotel przy UCK refundowany przez NFZ).

Jesli zmian rumieniowych i naciekowych jest duzo, mozna rozwazyc¢ napro-
mienianie catego ciata elektronami (TSEBT, ang. total skin electron beam
therapy). Metoda ta jest dostepna w Polsce w kilku oSrodkach (w Gliwicach,
Szczecinie), do ktorych przyjezdzaja pacjenciz catego kraju.

10.

W niektorych przypadkach - gdy choroba postepuje pomimo leczenia, ale
pacjent jest w dobrym stanie ogolnym - lekarz moze zaproponowac allo-
geniczne przeszczepienie komorek macierzystych (allo-SCT ang. allo-stem
celtransplantation).

To procedura, podczas ktorej pacjent otrzymuje od innej osoby (zgodnego
dawcy - osoby spokrewnionej lub znalezionej w rejestrze dawcow) zdrowe
komorki krwiotworcze (komorki macierzyste). Wymieniamy uktad immuno-
logiczny nainny, catkowicie sprawny, co daje szanse na pozbycie sie komorek
chtoniakowych. Dla petnej skutecznosci potrzeba czasu, stad metoda ta przy-
nosi najlepsze rezultaty u chorych, u ktorych udato sie wczesniej - przynaj-
mniej na pewien czas - zahamowac proces nowotworowy. Procedura obar-
czona jest wysokim ryzykiem infekcji i innych powaznych powiktan, co wy-
maga hospitalizacji w warunkach petnej izolacji pacjenta przez pare tygodni
po przeszczepieniu (pacjent nie moze by¢ wtym czasie odwiedzany).

Duze doSwiadczenie osrodkow trans- Wiecej informacji
plantologicznych stosujgcych tg me- o alloprzeszczepie
tode w chtoniakach skory sprawia, ze znajdziesz na stronie
efekty sa rownie dobre jak na Swiecie. www.chloniak.org




nowotwory z dojrzatych komérek T i NK

PIERWOTNE CHEONIAKI SKORY T-KOMORKOWE

mature T-cell and NK-cell neoplasms

biataczki z dojrzatych komorek T i NK

mature T-cell and NK-cell leukemias

Zespot Sezary'ego Sezary syndrome SS
pierwotne chtoniaki skory T-komérkowe primary cut T-cell lympk CTCL, PCTCL
pierwotna choroba limfoproliferacyjna primary cutaneous CD4-positive
skory z matych i Srednich small/medium T-cell
komorek T CD4+ lymphoproliferative disorder
pierwotny chtoniak skéry z komérek primary cutaneous acral CD8+ T-cell
PCA-TCL

CD8+, akralny lymphoma
ziarniniak grzybiasty mycosis fungoides MF
pierwotne choroby limfoproliferacyjne primary cutaneous CD30+ T-cell PCTLD
skory z komorek T CD30+ lymphoproliferative disorders

grudkowatosc¢ limfoidalna lymphomatoid papulosis LyP

pierwotny chtoniak anaplastyczny
skory z duzych komorek CD30+

primary cutaneous anaplastic large cell
lymphoma CD30+

PC-ALCL, CALCL

chtoniak pierwotny skory T-komorkowy

subcutaneous panniculitis-like T-cell

typu zapalenia tkanki podskérnej lymphoma SPTCL
pierwotny chtoniak skory primary cutaneous gamma/delta T-cell PCGD-TCL
z komérek T gamma/delta lymphoma .
pierwotny agresywny chtoniak primary cutaneous CD8-positive aggressive
epidermotropowy skory epidermotropic cytotoxic T-cell lymphoma AECTCL
z cytotoksycznych komorek T CD8+
pierwotny chtoniak skory z obwodowych | primary cutaneous peripheral T-cell PTCL NOS
komorek T, blizej nieokreslony lymphoma, NOS !
PIERWOTNE CHEONIAKI SKORY B-KOMORKOWE
nowotwory z dojrzatych komérek B mature T-cell and NK-cell neoplasms
pierwotny chtoniak skory primary cutaneous marginal zone
P PCMZL
strefy brzeznej lymphoma
pierwotny chtoniak skéry primary cutaneous follicle centre PCECL
z oSrodkow rozmnazania lymphoma
pierwotny chtoniak skory z duzych primary cutaneous diffuse large B-cell PCDLBCL LT
komorek B, typu konczynowego lymphoma, leg type '
wewnatrznaczyniowy chtoniak : _
2 duzych komérek B intravascular large B-cell lymphoma IVL, IVBCL
wrzody Sluzéwkowo-skérne EBV+ mucocutaneous ulcers EBV+ EBVMUC

W nazewnictwie chtoniakow skory spotykane s3 okreslenia - zamiast
chtoniak pierwotny skory - chtoniak pierwotnie skorny lub chtoniak
wywodzacy sie ze skory.
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LECZENIE

chtoniakow skory

Chtoniaki skory, w zaleznosci od podtypu, maja rozny przebieg
oraz s inaczej leczone. To wazne, aby doktadnie znac swoje
rozpoznanie, zwtaszcza poszukujac informacji lub dzielac sie

swoimi doSwiadczeniami z innymi pacjentami. Ponadto przebieg
nawet doktadnie tej samej choroby moze byc inny u kazdego
pacjenta, a takze zalezy od chordb wspotistniejacych. Dlatego
pamietaj, ze sciezka leczenia bedzie zawsze dopasowana
do typu chtoniaka oraz Twojego stanu ogolnego.

PIERWOTNE CHLONIAKI SKORY T-KOMORKOWE

znane takze jako: pierwotnie skorne chtoniaki T-kRomorkowe
ang. cutaneous T-cell lymphoma, CTCL

ZIARNINIAK GRZYBIASTY ORAZ ZESPOL SEZARY’EGO

ZIARNINIAK GRZYBIASTY

ang. mycosis fungoides, MF

Jest to najczesciej wystepujacy chtoniak skory o licznych podtypach kli-
nicznych.

» Najczesciej charakteryzuje sie tagodnym wieloletnim przebiegiem,
co nie oznacza, ze nie potrafi dokuczyc ze wzgledu na Swiad skory
wystepujacy u ok. 60-80% pacjentow.

« Zmiany moga by¢ rumieniowe, przebarwione, odbarwione, naciekowe
(wypukte), grudkowe, a w poznych stadiach choroby guzowate.

+ Na powierzchni guzow moga tworzyc sie rany
(ptytkie nadzerki i gtebsze owrzodzenia).

+ Zmiany skorne moga byc pojedyncze (najczesciej wowczas zajmuja
obszary nieeksponowane na Swiatto stoneczne tzn. doty pachowe,
posladki, biodra i pachwiny) lub liczne.
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» Typowe jest wspotwystepowanie na skorze, w miare postepu choroby,
roznych rodzajow wykwitow.

Rokowanie u pacjentdw z MF zalezy od stadium, w ktorym stawiana jest dia-
gnoza (np. w stadium wczesnym, ze zmianami skornym rumieniowymi i/lub
naciekowymi, ktore nie przekraczaja 10% powierzchni ciata 10 lat przezywa
ok. 98% pacjentow) oraz podtypu. Dobrze rokuja odmiany MF typu siatkowicy
pagetoidalnej, ziarniniakowatej obwistosci skory (ang. granulomatous slack
skin), nie tak dobrze rokuja podtyp folikulotropowy czy z transformacja wiel-
kokomorkowa CD30+.

ang. Sezary syndrome, SS

U wigekszosci chorych z zespotem Sezary’ego mozna stwierdzic:

« Erytrodermie (poczatkowo zmiany przypominaja wyprysk alergiczny,
z czasem skora staje sie grubsza, nacieczona, twardsza, czerwonosina,
ztuszcza sie, bardzo swedzi).

« Powiekszone wezty chtonne (wyczuwalne dotykiem i widoczne
w badaniach obrazowych na szyi, w dotach pachowych
czy pachwinach).

» Obecnosc atypowych limfocytow T w skorze, weztach chtonnych
i krwi obwodowej (co mozna potwierdzic tylko badaniami).

= Inne objawy to: tysienie, pogrubienie i zniszczenie ptytek paznokci,
pogrubienie skory (hiperkeratoza) dtoni i podeszew stdp.

Zgodnie z kryteriami ISCL (Miedzynarodowego Towarzystwa Chtoniakow Sko-
ry, ang. international Society of Cutaneous Lymphoma), aby rozpoznac SS,
musi byc tez spetnione przynajmniej jedno z ponizszych kryteriow:

« Bezwzgledna liczba komdrek Sezary’ego minimum 1000/ mm’
krwi obwodowej.

- Zaburzenie proporcji limfocytow CD4:CD8 (wynik powyzej 10)
i/lub utrata antygenow typowych dla limfocytow T
(CD2, CD3, CD4, CD5, CD7, CD26), jednak nie zawsze to kryterium musi
byc spetnione.

» Wykazanie klonalnosci limfocytow T we krwi obwodowej za pomoca
metod molekularnych lub cytogenetycznych.

Rokowanie jest powazniejsze niz w ziarniniaku grzybiastym - choroba wyma-
ga szybkiego wdrozenia leczenia systemowego.



LECZENIE
ZIARNINIAKA GRZYBIASTEGO i ZESPOLU SEZARY'EGO

Celem leczenia MF/SS jest ustapienie lub zmniejszenie nasilenia objawow
i stabilizacja choroby, zminimalizowanie ryzyka progresji oraz poprawa ja-
kosci zycia.

Wybor terapii ziarniniaka grzybiastego zalezy od stadium choroby, przy czym
zasada jest wstepne leczenie najlepiej tolerowanymi schematami terapeu-
tycznymi, obejmujace terapie ukierunkowane na skore (SDT, ang. skin dire-
cted therapies) czy wybrane leki systemowe (dziatajace w catym organizmie).
Dopiero w razie braku ich skutecznosci rozwaza sie zastosowanie innych
opcji leczenia, ktore niosa ze soba wieksze ryzyko dziatan niepozadanych
iimmunosupresji (obnizenia odpornosci) np. chemioterapii. CzeS¢ metod le-
czenia jest stosowana do uzyskania remisji, inne s kontynuowane jako tera-
pia podtrzymujaca celem utrzymania kontroli choroby. Trzeba uzbroic sie
w cierpliwosc, poniewaz na zadowalajaca poprawe podczas leczenia MF trze-
ba czesto czekac ok. 3-4 miesiecy.

Wczesne stadia zaawansowania MF leczone sa gtownie
przez dermatologdbw z wykorzystaniem terapii SDT,
takich jak miejscowe masci i kremy z glikokortykoste-
roidami klasy I, mechloretamina w zelu, fototerapia
czy rzadziej brachyterapia opisane na stronie 18.

Mozna zastosowac rowniez imikwimod, ktory jest zare-
jestrowany do leczenia innych chorob, ale zgodnie z re-
komendacjami - stosowany rowniez w MF. Lek powo-
duje odczyn zapalny skory, czasem pojawiaja sie nad-
zerki. Te objawy wystepuja czesto, wiec lekarz uprzedzi
0 ich wystapieniu i przekaze zalecenia, jak tagodzic te
dolegliwos¢, stosujac odpowiednie kremy.

W przypadku niezadawalajacej odpowiedzi na leczenie
SDT lub rozlegtego zajecia skory, w razie pojawienia sie
guzow, zajecia krwi obwodowej czy pewnych podtypow
chtoniaka (np. postaci folikulotropowej, postaci z tran-
sformacja wielkokomérkowa CD30+), SDT mozna taczyc
z lekami systemowymi (czyli dziatajacymiw catym orga-
nizmie chorego). Wowczas terapia moze obejmowac



metotreksat, interferon alfa, beksaroten, brentuksy-
mab wedotyny, mogamulizumab, a w przypadku wy-
czerpania opisanych metod leczenia wtacza sie kla-
syczng chemioterapie.

Podczas leczenia lekarz bedzie Ci zlecat badania krwi
i badania obrazowe - kontrolujac bezpieczenstwo tera-
pii. Badania sg wykonywane rowniez dlatego, ze z ziar-
niniakiem grzybiastym moga wspotistniec inne cho-
roby, ktorych wystapienie moze miec znaczenie np. dla
wyboru kolejnej metody leczenia.

W przypadku zespotu Sezary'ego, zgodnie z rekomendacjami, leczeniem
pierwszego rzutu powinna byc (ECP, ang. extra-
corporeal photopheresis). Jednak z powodu braku refundacji w Polsce wy-
konywana jest u chorych na chtoniaka skory tylko w nielicznych oSrodkach.
ECP moze byc kojarzona z lekami systemowymi. ECP znajduje tez zasto-
sowanie w MF z zajeciem krwi obwodowej. Stosowana jest rowniez w przy-
padku wystapienia reakcji skornej przeciw gospodarzowi po allogenicznym
przeszczepieniu komorek macierzystych. W zespole Sezary'ego zastosowa-
nie znajduja tez leki systemowe tj. mogamulizumab oraz beksaroten (dostep-
new programie lekowym B.66), interferon iinne.

U pacjentow z SS iz MF w zaawansowanym stadium, w dobrym stanie ogol-
nym, bez dobrej, dtugotrwatej odpowiedzi na wczesniej stosowane metody
leczenia, mozna rozwazyc allogeniczne przeszczepienie komorek macierzys-
tych (ang. allogeneic stem cell transplantation). Najlepiej odpo-
wiadaja pacjenci, ktorzy w chwili przeszczepu sa (dzieki innym metodom te-

rapii) w catkowitej remisji choroby.

Na Swiecie dostepne sa tez inne metody leczenia - z zastosowaniem m.in.
przeciwciat monoklonalnych, inhibitorow deacetylazy histonowej (HDAQ),
nowych antagonistow kwasu foliowego. Worinostat i romidepsyna, prala-
treksat, alemtuzumab sa metodami terapii systemowej o roznej, ale potwier-
dzonej skutecznosci w zaawansowanych stadiach MF oraz w SS - niestety
w Polsce nie sa jeszcze dostepne.

Przysztoscia MF i SS opornych na leczenie moze by¢ immunoterapia np. inhi-
bitory PD-1-pembrolizumab. W toku sa zlekamiduvelisib
z nivolumabem, ibrutynibem, resimune (anty-CD3), humanizowanym prze-
ciwciatem indukujacym cytotoksycznosc anty-KIR3DL2.

Lekarz moze zaproponowac pacjentowi udziat w badaniu klinicznym, ktore
zapewni nieodptatny dostep do nowych technologii medycznych. Jest to ko-
lejna opcja terapeutyczna warta rozwazenia na kazdym etapie choroby.



Warto z lekarzem omowic za i przeciw. Udziat w badaniu klinicznym jest do-
browolny. Po rozpoczeciu leczenia w badaniu zawsze mozna zrezygnowac
z udziatu. W trakcie badania klinicznego pacjent jest doktadnie i regularnie
badany (w tym ma wykonywane badania krwi, badania obrazowe - zgodnie
z protokotem badania), awiec pozostaje pod dobra opieka.

PIERWOTNE CHOROBY LIMFOPROLFIERACY)NE
SKORY Z KOMOREK T CD30+

znane tez jako: pierwotnie skorne choroby limfoproliferacyjne z komorek T CD30+
ang. primary cutaneous CD30+ T-cell lymphoproliferative disorders, PCTLD

GRUDKOWATOSC PIERWOTNY CHLONIAK PRZYPADKI ,Z POGRANICZA”
LIMFOIDALNA ANAPLASTYCZNY SKORY Z NAKEADAJACYMI SIE CECHAMI
(LyP) Z DUZYCH KOMOREK CD30+  KLINICZNYMI | HISTOPATOLOGI-
(PC-ALCL LUB CALCL) CZNYMI OBU CHOROB

ang. lymphomatoid papulosis, LyP

LyP to przewlekta, nawracajaca choroba dotykajaca zarowno dzieci, jak
i dorostych, o charakterystycznym obrazie klinicznym:

Na skorze pojawiaja sie okresowo wspomniane juz grudki z niewielkim ztusz-
czaniem, czasem z powierzchownym owrzodzeniem. Grudki moga samo-
istnie zanika¢ w ciagu 3-12 tygodni, by pozniej pojawic sie znow. U czesci
pacjentow odstepy miedzy kolejnymi wysiewami grudek trwaja wiele mie-
siecy, U innych nowe zmiany pojawiaja sie juz w czasie ustepowania tych
zpoprzedniego wysiewu.

Rozpoznanie histopatologiczne moze sugerowac innego chtoniaka, dlatego
w LyP kluczowa do rozpoznania jest korelacja obrazu klinicznego z cechami
histopatologicznymi biopsji skory, poniewaz wynik badania histopato-
logicznego moze byc taki sam, jak w typowym MF, chtoniaku anaplastycznym
CD30+, chtoniaku Hodgkina, chtoniaku epidermotropowym CD8+ lub chto-
niaku NK/Tkomorkowym. Nie wolno leczyC ,wyniku badania histopatolo-
gicznego”! Jesli zmiany skorne to grudki i guzki, ktore maja tendencje do
samoistnego ustepowania i nawrotow - to najprawdopodobniej jest to LyP,



pomimo iz wynik badania histopatologicznego przemawia za innym typem
nowotworu.

LyP ma bardzo dobre rokowanie (5-letnie przezycie 100%) - pomimo braku
mozliwosci wyleczenia. Choroba nie zajmuje krwi ani narzadow wewnetrz-
nych. Jednak u czesci chorych wspotistnieja inne nowotwory uktadu chton-
nego, najczesciej o typie chtoniaka anaplastycznego z duzych komarek (pc-
ALCL, anaplastic large cell lymphoma), MF, chtoniaka Hodgkina (HL, ang.
Hodgkin lymphoma) lub chtoniaka niezarniczego (NHL, ang. non-HodgRin
lymphoma). Z tego wzgledu chorzy na LyP powinni by¢ regularnie badani. Nie
ma ustalonej czestotliwosci badan obrazowych i badan krwi - decyduje stan
pacjentaiewentualne objawy subiektywne.

LECZENIE LyP

LyP nie wymaga, ale moze by¢ leczona. Terapia nie ma wptywu na catkowite
przezycie i rokowanie. Jej zadaniem jest zniwelowanie objawow, co moze
by¢ istotne, zwtaszcza gdy zmianom towarzyszy nasilony Swigd. Zmiany
moga byc zlokalizowane w miejscach widocznych (twarz, rece) - co krepuje
pacjentowi utrudniaim codzienne funkcjonowanie.

Mozna stosowac miejscowe i glikokortykosterydowe,

lub 1razwtygodniu wdawkach najczesciej nizszych niz
w tuszczycy (z suplementacja kwasu foliowego raz w tygodniu, dzien po me-
totreksacie). Pojedyncze zmiany oporne na leczenie, szczegoblnie te o Sred-
nicy przekraczajacej 2 cm, mozna lub poddac

znany tez jako: pierwotnie skorny chtoniak anaplastyczny z duzych komorek CD30+
ang. primary cutaneous anaplastic large cell lymphoma, PC-ALCL, CALCL

PC-ALCL dotyczy czesciej dorostych mezZczyzn. Typowe dla choroby sa poje-
dyncze (u80% pacjentow ) lub liczne guzy o srednicyod1do10cm.

Guzy moga ustepowac samoistnie - ma to miejsce w ok 30% przypadkow.
Obraz histopatologiczny wycinka skory jest jednoznaczny i pozwala na posta-
wienie diagnozy. Tylko u okoto 10% chorych chtoniak zajmuje wezty chtonne.
Lekarz zawsze musi wykluczy¢ mozliwoSc wtornego zajecie skory przez ukta-
dowa postac ALCL, chtoniaka Hodgkina lub MF CD30+, wykonujac stosowne
ku temu badania (np. TK lub PET-TK i pobranie wezta chtonnego do badania
histopatologicznego).



LECZENIE PC-ALCL

W PC-ALCL w przypadku pojedynczego guza - nalezy go usunac chirurgicz-
nie lub poddac radioterapii z ok 2-centymetrowym marginesem skory nie-
zmienionej wokaot guza. Catkowite remisje osigga sie w 95% przypadkow.

Gdy zmiany sa liczne zalecany jest 1razwtygodniu w dawce jak
w tuszczycy lub lub (nie w Polsce z powodu
programu lekowego, ktory nie uwzglednia beskarotenu w portfolio lekow dla
PC-ALCL). Po osiggnieciu remisji choroby leczenie mozna stopniowo odsta-
wiacizwykle nie obserwuje sie nawrotow.

W przypadku braku odpowiedzi lub nawrotu po 1terapii systemowej nalezy
rozwazyc w monoterapii lub z miej-
Scowa. stanowi ostatni wybor. W zmianach zlokalizowa-
nych (ograniczonych do jednego miejsca na skorze) rokowanie jest najcze-
Sciej bardzo dobreiagresywne leczenie nie jest konieczne.

CHELONIAK PIERWOTNY SKORY T-KOM()RKOWY
TYPU ZAPALENIA TKANKI PODSKORNE}

znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak T-komérkowy typu zapalenia tkanki podskérnej
ang. subcutaneous panniculitis-like T-cell lymphoma, SPTCL

SPTCL jest rzadkim nowotworem dorostych i dzieci, wystepujacy z taka
sama czestoscia u obu ptci.

« W chorobie wystepuja pojedyncze lub mnogie guzy i/lub nacieki typu
zapalenia tkanki podskdrnej w obrebie koriczyn i tutowia (widoczne
i wyczuwalne dotykiem jako wypuktosci skory barwy sinawej
lub rézowo-bezowej).

« Zmianom skornym moze towarzyszyC: podwyzszona temperatura ciata,
uczucie zmeczenia, utrata masy ciata, cytopenia (obnizony poziom
biatych krwinek, ptytek lub erytrocytow we krwi obwodowej) oraz
wzrost aktywnosci enzymow watrobowych (transaminaz ASPAT, ALAT).

« SPTCL z reguty przebiega tagodnie, ale moze byc¢ powiktany zespotem
hemofagocytarnym (HPS, ang. hemophagocytic syndrome), co pogarsza
rokowanie. Z tego powodu zte samopoczucie powinno byc¢ zawsze
zgtaszane lekarzowi prowadzacemu.



Rozpoznanie jest mozliwe w oparciu o wynik badania histopatologicznego,
obraz kliniczny (zmiany skorne) i wyniki badan obrazowych, ktorych wyko-
naniejestkonieczne.

Trudnosci diagnostyczne sprawia roznicowanie z gteboka postacig tocznia
rumieniowatego (chorobg autoimmunologiczng) - dlatego potrzebna jest
czasem wspotpraca dermatologa lub hematologa z reumatologiem.

LECZENIE SPTCL

Praktycznie zawsze stosuje sie doustne (prednizon),
- a gdy nie sa skuteczne - w skojarzeniu z matymi dawkami ,

(w Polsce niemozliwe, z powodu zapisow programu lekowego)
lub . Ostatni schemat jest dyskusyjny ze wzgledu na potencjat
prolimfoproliferacyjny leku: sama cyklosporyna przy przewlektym stosowa-
niu moze promowac rozwoj chtoniaka.

W przypadku zespotu hemofagocytarnego konieczne moze byc zastosowa-
nie leczenia hematologicznego takiego, jak w agresywnych chtoniakach
zdojrzatych komaorek T: (CHOP)i/lub

W przypadkach z HPS opornych na CHOP znajduja zastosowanie inne leki
z grupy chemioterapeutykow: kladrybina, DHAP, ESHAP, FLAG, mini-BEAM
oraz

« DHAP (Deksametazon (steryd) | High-dose (HD) cytarabina
(zwana Ara-C) | cisplatyna - zawiera Platyne)

« FLAG (Fludarabina | HD-Ara-C | idarubicyna | G-CSF)

« ESHAP (Etopozyd | Solumedrol - steryd - metyloprednizolon |
HD-Ara-C | cisplatyna - zawiera Platyne)

« mini-BEAM (karmustyna zwana BiCNU | Etopozyd | cytarabina
(zwana Ara-C) | Melfalan)



ULTRARZADKIE CHEONIAKI SKORY Z KOMOREK T

Ze wzgledu na brak badan klinicznych i prac dotyczacych duzych grupy pa-
cjentow - zalecenia diagnostyczno - terapeutyczne obejmuja postepowa-
nie oparte o mate grupy pacjentow lub wrecz pojedyncze przypadki opisa-
new piSmiennictwie.

Postepowanie zalezy od oceny przebiegu klinicznego i podtypu chtoniaka.
Chtoniaki o dobrym rokowaniu sa leczone najczesciej miejscowo, chirurgicz-
nie, ew. metoda radioterapii, choroby o agresywnym przebiegu sa leczone
systemowo w sposob podobny do terapii innych chtoniakow T komarkowych.

PIERWOTNA CHOROBA LIMFOPROLIFERACY)JNA SKORY
Z MALYCH | SREDNICH KOMOREK T CD4+

znana takze jako: pierwotnie skorna choroba limfoproliferacyjna
z matych i Srednich komérek T CD4+
ang. primary cutaneous CD4-positive small/medium T-cell lymphoproliferative disorder

To chtoniak o tagodnym przebiegu (5-letnie przezycie 100%), w ktorym wy-
stepuja pojedyncze nacieki lub guzki, zwykle na twarzy / szyi / gornej czesci
tutowia, bez zajecia narzadow wewnetrznych.

Diagnoze mozna postawic tylko przy nieobecnosci (takze w wywiadzie) cech
typowych dla ziarniniaka grzybiastego i typowego obrazu histopatologicz-
nego wycinka skory. Leczenie obejmuje wyciecie chirurgiczne, radioterapie
miejscowa lub doogniskowo podawane steroidy. Zmiany czasem ulegaja sa-
moistnej regresji po biopsjiinie wymagaja leczenia.

PIERWOTNY CHLONIAK SKORY Z KOMOREK CD8+,
AKRALNY

znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak z komérek T CD8+, akralny
ang. primary cutaneous acral CD8+ T-cell lymphoma, PCA-TCL

Chtoniak ten ma tagodny przebieg (rokowanie jest bardzo dobre, 5-letnie
przezycie 100%) -zajmuje stopy, dtonie, matzowiny uszne lub nos, na kto-
rych pojawia sie wolno rosngca grudka lub guzek (w jednym miejscu).

Rozpoznanie stawia sie w oparciu o wynik histopatologiczny wycinka skory.
Nie ma koniecznosci badah obrazowych (choroba nie zajmuje narzadow
wewnetrznych). W leczeniu stosuje sie miejscowe lub doogniskowe glikoko-
rtykosteroidy, usuniecie chirurgiczne lub radioterapie.
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znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak epidermotropowy
7 cytotoksycznych komorek T CD8+

ang. primary cutaneous CD8-positive aggressive epidermotropic
cytotoxic T-cell lymphoma, AECTCL

W AECTCL grudki, guzki i guzy czesto z centralnq martwica i tworzacymi sie
owrzodzeniami (ranaml) wystepuja na ogranlczonym obszarze lub s3 roz-
siane. Nacieki chtoniakowe stwierdza sie rowniez w ptucach jadrach,
osrodkowym uktadzie nerwowym (OUN), na S$luzéwkach jamy ustnej,
ale wezty chtonne nie sg zwykle zajete.

Chtoniak wymaga intensywnego leczenia hematologicznego. Rozpoznanie
stawiane jest w oparciu o wynik badania histopatologicznego, konieczne sa
badania obrazowe (TK, PET-TK). W leczeniu wiekszosC oSrodkow stosuje

w potaczeniu z .U mtodych chorychipacjen-
tow w dobrym stanie ogolnym nalezy rozwazy¢ przeszczepienie komorek ma-
cierzystych ( ).

znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak z komérek T gamma/delta
ang. primary cutaneous gamma/delta T-cell lymphoma, PCGD-TCL

PCGD-TCL klinicznie charakteryzuje sie rozsianymi (gtdwnie na konczy-
nach) naciekami i/lub grudkami oraz wrzodziejacymi guzkami z ranami
na powierzchni. U potowy pacjentow obserwuje sie zajecie bton sluzowych
i narzadow wewnetrznych, ale rzadko zajete sa wezty chtonne, sledziona
lub szpik kostny.

Pacjent wymaga intensywnego leczenia hematologicznego. Rozpoznanie
opiera sie o wyniki badania histopatologicznego i badan obrazowych TK lub
PET-TK. Z powodu bardzo rzadkiego wystepowania choroby - nie jest jedno-
znacznie okreslone optymalne leczenie. Najczesciej stosuje sie wielolekowa

w potaczeniu z pojedynczych zmian. U mtodych
chorych wdobrym stanie ogolnym nalezy rozwazyc przeszczepienie komorek
macierzystych ( ).



PIERWOTNE CHEONIAKI SKORY B-KOMORKOWE

znane takze jako: pierwotnie skorne chtoniaki B-komérkowe
ang. cutaneous B-cell lymphoma, CBCL

Klasyfikacja chtoniakow ulega statym modyfikacjom. Klasycznie wyroz-
niano trzy podtypy pierwotnych chtoniakow skory B-komorkowych.

Rozpoznanie jest stawiane w oparciu o wynik badania histopatologicznego
wycinka skory (biopsje pobiera dermatolog lub chirurg) ze szczegdtowymi
barwieniami immunohistochemicznym w kierunku CD10, CD19, CD20, MUM1,
FoxP3, Bcl2, Bcl6 i innych. Obecnosé (oznaczana w wyniku+) lub brak (ozna-
czany -) konkretnych antygenow powierzchniowych na chtoniakowych limfo-
cytach B przemawia za odpowiednim podtypem B-komorkowego chtoniaka
skory.

Konieczne jest wykonanie badan obrazowych TK lub PET-TK, badania krwi
obwodowej /szpiku - celem potwierdzenia, ze chtoniak wywodzi sie ze skory,
a nie jest to wtorne zajecie skory w przebiegu chtoniaka wywodzacego sie
z narzadow wewnetrznych. Leczenie prowadzi w wiekszosci przypadkow
hematolog we wspotpracy z onkologiem specjalista radioterapii, z tego
powodu po postawieniu diagnozy pacjent jest kierowany do w/w specjali-
stow.

PIERWOTNY CHLONIAK SKORY STREFY BRZEZNE]

znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak strefy brzeznej
ang. primary cutaneous marginal zone lymphoma, PCMZL

Gdy zmiany sa pojedyncze zastosowanie znajduje radioterapia lub wyciecie
chirurgiczne. Rekomendowane sa tez glikokortykosteroidy podane doogni-
skowo (u dermatologa).

W wybranych przypadkach (gdy zmiany sa pojedyncze, nie sprawiaja dole-
gliwosci), mozna pozostawic je bez leczenia, ale pod czujng obserwacja leka-
rza. U pacjentow z towarzyszaca infekcja Borrelia burgdorferi nalezy wdrozyc
celowana antybiotykoterapie (mozna rowniez u dermatologa).

W przypadku pacjentow z wieloogniskowymi zmianami skornymi znajduje
zastosowanie rytuksymab, chlorambucyl, IFN (u hematologa).
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znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak z osSrodkéw rozmnazania
ang. primary cutaneous follicle centre lymphoma, PCFCL

Gdy zmiany sa pojedyncze - wskazane jest lub

(u onkologa specjalisty radioterapii) - stosowana takze, gdy zmiany
sa liczne (wowczas konieczne jest kilka serii radioterapii). U chorych z rozle-
gtym zajeciem skory stosuje sie w monoterapii (u hematologa).
Nawroty (u ok 1/3 pacjentow) sa zwykle ograniczone do skory i mozna zasto-
sowac ponownie poprzednia metoda leczenia.

znany takze jako: pierwotnie skorny chtoniak z duzych komérek B,
typu konczynowego
ang. primary cutaneous diffuse large B-cell lymphoma,
leg type, PCDLBCL, LT

Przebieg tego chtoniaka jest bardziej agresywny, podobny do postaci
narzagdowej chtoniaka rozlanego z duzych komérek B (DLBCL, ang. diffuse
large B-cell lymphoma). Lekarzem prowadzacym pacjenta powinien by¢
hematolog wspotpracujacy z onkologiem specjalista radioterapii.

W leczeniu tych pacjentow stosuje sie wg programu
R-CHOP (rytuksymab, cyklofosfamid, doksorubicyna, winkrystyna, predni-
zon), w wybranych przypadkach wraz z uzupetniajaca miejsco-

w3 (z marginesem wokot zmiany 1-2 cm). Sama radioterapia jest postepowa-
niem z wyboru u osdb, ktore nie kwalifikujg sie do chemioterapii np. z po-
wodu stanu ogblnego, choC przynajmniej u czesci chorych mozna wtedy za-
stosowac w monoterapii. Na Swiecie zastosowanie znajduja
rowniez: (przeciwciato anty CD40),

. anty-PD1, anty-PDL-1, oraz



ang. EBV+ mucocutaneous ulcer, EBVMCU

EBVMCU dotyczy najczesciej osob w wieku bardzo dojrzatym lub chorych,
u ktorych stosowano wczesniej leczenie obnizajgce odpornosc
(metotrek-sat, azatiopryna, cyklosporyna, anty-TNF i in.)

Objawia sie pojedynczymi, ostro odgraniczonymi owrzodzeniami na skorze,
btonie Sluzowej jamy ustnej i gardta lub przewodu pokarmowego. Przebieg
kliniczny jest powolny i zwykle ogranicza sie do skory lub btony Sluzowej.
0 rozpoznaniu decyduje wynik badania histopatologicznego. Warto wykonac
badania obrazowe (TK, PET-TK) i skontaktowac pacjenta zimmunologiem kli-
nicznym celem oceny pod katem zaburzen odpornosci.

ang. intravascular large B-cell lymphoma, VL, IVBCL

Charakteryzuje sie naciekiem naczyn krwionosnych przez duze, nowotwo-
rowe komorki B. Opisano postac pierwotnie skorng, ktora w chwili rozpo-
znania wystepuje tylko w skorze, ale najczesciej choroba zajmuje rowno-
czesnie osrodkowy uktad nerwowy, ptuca oraz skore i ma agresywny prze-
bieg.

Zmiany skorne to fioletowawe plamy i tarczki, guzy lub zmiany teleangiekta-
tyczne (z siateczka naczyn) zlokalizowane najczesciej na konczynach dolnych
lub tutowiu. O rozpoznaniu decyduje wynik badania histopatologicznego
skory/wezta chtonnego. Konieczne jest wykonanie badan obrazowych TK lub
PET-TK. W leczeniu stosuje sie polichemioterapie prowadzona przez hemato-
loga.



Zmiany na skorze w przebiegu chtoniakow skory roznia sie
w zaleznosci od danego podtypu. Niektore z nich - wraz z progresja
choroby - moga przyjac postac ran lub guzow z owrzodzeniami
i goic sie przez wiele tygodni czy miesiecy, dlatego wazne jest
poznanie metod ich prawidtowej i bezpiecznej pielegnacji. Pozwoli
to zredukowac nieprzyjemne objawy zwigzane z ranami
oraz zmniejszy ryzyko rozwoju infekcji. Kazdy pacjent powinien
miec indywidualnie dobrany i zaplanowany przez lekarza
prowadzacego sposob opieki.

Wszystkie zmiany na skorze, ktore pojawiaja sie w przebiegu chtoniakow
skory, wymagaja odpowiednio dobranej pielegnacji. Jednak w sposob
szczegolny wymagaja tego guzy z owrzodzeniami, dlatego wtasnie im po-
Swiecimy ten rozdziat.

Grudki, guzki czy guzy sa wynikiem naciekania skory przez komorki nowo-
tworowe, co skutkuje utratg jej prawidtowego unaczynienia, a to moze pro-
wadzi¢ do powstania owrzodzen. Takim zmianom moze towarzyszyC nie-
przyjemny zapach, wysiek, krwawienie czy dolegliwosci bolowe, a objawy te
wptywaja na znaczne obnizenie jakosci zycia pacjentow. Prawidtowa piele-
gnacja pomagatagodzicjednakte dolegliwosci.

Nalezy pamietac, ze trudno gojace sie
rany wynikajace z chtoniaka skory
sa jedynie jego objawem.

Kluczowe jest leczenie choroby
podstawowej, a samo zaopatrzenie

i pielegnacja ran stanowi wsparcie
terapii - niemniej jednak jest bardzo
wazna i integralna czescia leczenia.



KROK1. PRZYGOTOWANIE STANOWISKA

Zmiane opatrunku rozpoczynamy od przygotowania odpowiedniego sta-
nowiska, o sterylnos¢ ktérego dbamy na miare domowych warunkow.
Wazne, zeby upewnic sie przed przystapieniem do pielegnacji rany, ze ma-
my wszystkie potrzebne materiaty.

Podstawowy zestaw powinien zawierac:

D
@@ PLYN DO DEZYNFEKCJI RAK & REKAWICZKI JEDNORAZOWE

METALOWE NOZYCZKI

SRODKI DO MYCIA SKORY DO PRZYCINANIA
W (NP. PIANKA MYJACO- 1 OPATRUNKOW
PIELEGNUJACA) | PLYNY @g" (PRZEZNACZONE TYLKO
%2~ DO OCZYSZCZANIA RANY DO TEGO CELU, CZYSTE
(SOL FIZJOLOGICZNA) | ZDEZYNFEKOWANE)
OPATRUNKI o
% PODKEAD HIGIENICZNY
SPECJALISTYCZNE 7 ° GIENIC
) POZOSTALE SRODKI
= WtOKNINOWY PRZYLEPIEC z;?LEocS;)NE P:ZSZ LEKARZA
DO PODTRZYMANIA
== OPATRUNKU LUB BANDAZ MAJACE ZASTOSOWANIE
« W LECZENIU RAN

DEDYKOWANE GABKI, —
SCIERECZKI DO CZYSZCZENIA Lid
RAN, JALOWE GAZIKI =

POJEMNIK LUB WOREK
NA ODPADY

\

Przed przygotowaniem stanowiska
do zmiany opatrunku zawsze nalezy umyc¢ rece.



KROK2. PRZYGOTOWANIE RANY DO PIELEGNAC]I

Po przygotowaniu stanowiska przechodzimy do zdjecia poprzedniego opa-
trunku oraz wstepnego oczyszczenia skory wokot rany oraz samej rany:

1.Zdezynfekuj rece i natdz jednorazowe
rekawiczki

2.Pielegnacje rany rozpoczynamy od zdjecia
poprzedniego opatrunku. W razie jego
przyschniecia do rany nalezy obficie polac go
solg fizjologiczna i powoli zdejmowac.

3.Nastgpnym krokiem jest doktadne umycie
skory WOKOL rany z pomoca dedykowanych
srodkow myjacych oraz gazikow.

Pamietaj, aby myjac skore wokot rany, omijac
sama rane, ktora oczyscisz w kolejnym kroku.

4.Nastepnie przechodzisz do wstepnego
oczyszczenia rany z uzyciem gazikow
oraz soli fizjologicznej, ktory pozwala
na usuniecie zanieczyszczen, wysieku i krwi.
Rane zawsze myjemy od Srodka do brzegow.

5.Stary opatrunek oraz uzyte rekawiczki
nalezy wyrzuci¢ do worka na odpady,
a rece zdezynfekowac i zatozy¢ nowe
rekawiczki.

”



KROK 3. STRATEGIATIMERS

Kiedy juz rana jest wstepnie przygotowana, przechodzimy do wtasciwej
pielegnacji. Podstawa procesu terapeutycznego trudno gojacych sie ran
jest wtasciwe opracowanie rany i leczenie miejscowe w oparciu o - zaa-
daptowana do leczenia ran w przebiegu chtoniakow - strategie okreslana
akronimem TIMERS.

T Tissue debridement — opracowanie rany, usuniecie
zdewitalizowanych tkanek.

| Infection and inflammation control - kontrola infekcji i stanu
zapalnego.

M Moisture balance - utrzymanie odpowiedniego poziomu wilgoci
w ranie.

E Edges - ochrona brzegow rany.
Regeneration/repair of tissue - regeneracja i naprawa tkanek.

S Social and individual-related factors — dziatania majace na celu
edukacje pacjenta i jego rodziny, zaangazowanie go w proces
leczniczy oraz zadbanie o jego zdrowie psychiczne.

T OCZYSZCZENIE RANY

1.Delikatnie usun mocniej przylegajace
zanieczyszczenia oraz wtoknik, czyli luzne
tkanki w ranie. Zrob to za pomoca dedyko-
wanych jatowych gabek / sciereczek / opa-
trunkow. Wykonuj tagodne, delikatne, okragte
ruchy, przypominajace polerowanie.

Jesli guz przy najmniejszym kontakcie z gaza
krwawi, a czyszczenie sprawia pacjentowi bol,
nalezy odstapic od tego kroku.

2.Zuzyte Srodki do czyszczenia rany
oraz rekawiczki nalezy wyrzuci¢ do worka
na odpady, a rece zdezynfekowac i zatozyc

nowe rekawiczki.
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Rany nowotworowe cechuje przewlekty stan zapalny, obecnosc drobno-
ustrojow w formie biofilmu oraz brak tendencji do samoistnego gojenia.
Sama kolonizacja rany przez drobnoustroje nie jest rownoznaczna z infek-
cja, moze jednak do niej prowadzi¢, a poniewaz infekcje stanowia dodat-
kowy czynnik zaktocajacy i wydtuzajacy proces gojenia, dlatego tak wazne
jest, aby nie dopuscic do rozwoju infekgji.

Sprawdz, czy nie pojawity sie lub nasility objawy infekcji miejscowej lub uo-
golnionej. Jeslitak - skontaktuj sie z lekarzem.

OBJAWY INFEKCJI MIEJSCOWE)

* zaczerwienienie vdo

» obrzek UISA
« ocieplenie skory wokot rany oﬁo‘ e’
« zwiekszony lub ropny wysiek 5
« bol ! /

OBJAWY INFEKCJI UOGOLNIONE])

» goraczka . L
; obecna w ranie ztozona i zwarta
- apatia . Lol
struktura mikroorganizmow,

* utrataapetytu o przede wszystkim réznych bakterii,
» zte samopoczucie, ostabienie charakteryzujaca sie wysoka opornoscia
» 0golne pogorszenie na dziatanie réznych czynnikoéw

stanu chorego bakteriobojczych - w tym antybiotykow.

Zgodnie ze strategia racjonalnego zarzadzania Srodkami przeciwdrobno-
ustrojowymi wskazane jest unikanie niepotrzebnego i nieuzasadnionego
stosowania antyseptykow oraz terapii o zbyt szerokim spektrum dziatania,
w tym stosowania antybiotykow.

Nalezy podkreslic, ze w przypadku zakazenia miejscowego rana powinna byc
leczona przede wszystkim antyseptycznie, czyli dbajac o jej regularne odka-
zanie - nie stosujemy rutynowo antybiotykow miejscowych! W przypadku
wystapienia infekcji uogdlnionej lub nasilenia objawow infekcji miejscowe;j
lekarz moze zalecic antybiotykoterapie ogolna.

Postepowanie powinno byc indywidualnie dopasowane
do konkretnej sytuacji chorego.




Jednym z czynnikow wptywajacym na prawidtowe gojenie rany jest utrzy-
manie w niej odpowiedniej wilgoci. Z jednej strony musimy zadbac, aby nie
byto w niej zbyt duzego wysieku, co moze prowadzi¢ do niepozadanej ma-
ceracji skory, z drugiej nie powinna byc¢ zbyt sucha, co nie sprzyja proce-
sowi gojenia. W zachowaniu odpowiedniego poziomu wilgoci w ranie po-
magaja nam wtasciwie dobrane opatrunki.

Rany w przebiegu chtoniakow skory moga byc bardzo zréznico-
wane, np. z przewaga wysieku lub przewaga tkanki obumartej.
Na szczescie nowoczesne opatrunki odpowiadaja na wiele roz-
nych potrzeb. W zaleznosci od rodzaju tych tkanek w ranie, obe-
cnych objawow infekgji czy ilosci wysieku, zostanie dobrany od-
powiedni. Nalezy wybrac taki, ktory zapobiegnie zanieczyszczeniu
i zminimalizuje ryzyko infekcji. Odpowiedni opatrunek powinien
zapewniac wilgotne Srodowisko w ranie, skutecznie odprowadza-
jac wysiek oraz zapobiegajac namnazaniu sie bakterii czy mace-
racji skory wokot rany.

+ Jesli rana ma tendencje do krwawienia, mozna zastosowac
opatrunki alginianowe, ktore maja wtasciwosci hemostatyczne
lub opatrunkinieprzywierajace.

» Owrzodzenia z centralng martwica mozna zabezpieczy¢ nie-
przywierajacym opatrunkiem siatkowym, a dopiero nastepnie
nalezy natozy¢ opatrunek wierzchni - takie dziatanie ma na ce-
lu redukcje ryzyka przywarcia opatrunku do rany i jej uszkodze-
nia podczas kolejnejzmiany opatrunku.

« Na rany z duzym wysiekiem nalezy zastosowac opatrunki
chtonne (piankowe, superabsorbenty).

+ Naranyznasilonym nieprzyjemnym zapachem mozna zastoso-
wac opatrunki z weglem aktywowanym lub substancjami anty-
bakteryjnymi.

Wtasciwe opatrunki pomoze Ci dobrac Twoj lekarz lub piele-
gniarka w oSrodku prowadzacym Twoje leczenie.



E OCHRONA BRZEGOW RANY

Nalezy pamietac o pielegnacji skory wokot rany, aby zmniejszy¢ ryzyko
uszkodzenia skory przez opatrunki oraz o zabezpieczaniu brzegow rany,
stosujac masci o wtasciwosciach hydrofobowych, np. wazeline.

Kiedy juz oczyscisz i opracujesz rane oraz sprawdzisz objawy infekcji, przed
zatozeniem odpowiedniego opatrunku, pamietaj, aby zabezpieczyc brzegi ra-
ny orazzdrowa skore wokot niej.

1.Nat6z masc wokot rany za pomocg szpatutki.
Jesli opatrunek ma samoprzylepne brzegi, pa-
mietaj, aby nie natozy¢ masci w miejscach, gdzie
beda one przyklejane do skory, bo opatrunek
nie przyklei sie poprawnie. Jesli masé natozysz
palcami, ponownie zmien rekawiczRi.

2.Po zabezpieczeniu brzegow rany, czas zatozyc
opatrunek, ktory - jesli nie ma samoprzylep-
nych brzegdw - mozna umocowac wtokninowym
przylepcem bezposrednio do skory lub delikat-
nym bandazem. Na rany, ktore tego wymagaja,
mozesz mieC zalecone wczeSniejsze zatozenie
specjalnego opatrunku siatkowego.

3.Wyrzuc szpatutke oraz rekawiczki
i zdezynfekuj rece.

R REGENERACJAI NAPRAWA TKANEK

W akronimie TIMERS literka R oznacza szeroko pojete dziatania zmierzajace -
jesli to mozliwe - do regeneracji tkanek. W tym kroku nalezy rowniez roz-
poznac i w miare mozliwosci wykluczy¢ dodatkowe czynniki, ktore moga miec
wptyw na opoznienie gojeniaran, jak np.inne choroby wspotistniejace.

Zobacz film instruktazowy o tym,
jak zmienia¢ opatrunki.
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Pielegnacja ran moze przynieS¢ ulge fizyczna i jest bardzo waznym ele-
mentem leczenia choroby, natomiast w doborze protokotu pielegnacyj-
nego bierzemy takze pod uwage czynniki spoteczne oraz indywidualne,
ktore moga wptywac na samopoczucie pacjenta.

Dlatego zawsze - jesli pacjent potrzebuje - nalezy wskaza¢ mozliwosci
wsparcia emocjonalnego. W tym poradniku kolejny rozdziat jest wtasnie
otym, jak radzi¢ sobie psychicznie z faktem pojawienia sie w zyciu choroby,
ktora powoduje powstawanie na skorze zmian i tych mniejszych, i tych trud-
no gojacych. Zapraszamy Cie do lektury!

Jest to oczywiscie bardzo indywidualne, ale zazwyczaj zmiany opatrunkow
specjalistycznych dokonujemy mniej wiecej co 3-5 dni lub wczesniej, jesli
opatrunek przesigknie. Raz zatozony opatrunek moze zabezpiecza¢ Twoja
rane nawet do kilku dni, dlatego tak wazny jest jego wtasciwy dobor.

Odpowiednia pielegnacja rany i dobrze dobrane opatrunki zmniejszaja ryzy-
ko rozwoju infekcji i powiktan zwigzanych z ranami, a takze maja przetozenie
na poprawe jakoscizycia pacjentow z chtoniakamiskory.

Jak widzisz, zmiana opatrunkow to proces dosc ztozony, ale postepujac zgod-
nie z zaleceniami, kazda kolejna zmiana moze stac sie tatwiejsza. Opatrunki
moze zmieniac pacjent lub opiekun.

Jesli potrzebujesz profesjonalnego
wsparcia skontaktuj sie ze swoim
lekarzem POZ i popros o pomoc
pielegniarki Srodowiskowej.




.| zawsze pamietaj, ze jestes kims wyjgtkowym.
Jedyne, co musisz zrobic, to pozwolic¢ innym zobaczyc,
ze taka/taki jestes.”

Milton H. Erickson
psychoterapeuta

Chtoniak skory to wiecej niz zwykty nowotwaor. Wyzwaniem jest nie tylko sa-
ma choroba i leczenie. Wyzwaniem jest codzienne funkcjonowanie ze zmia-
nami skornymi.

Patrzysz w lustro albo po prostu na swoje ciato i doSwiadczasz wielu przy-
krych, trudnych uczuc i mysli na swoj temat. | to jest absolutnie normalne
i naturalne. Nasze ciato, nasz wyglad jest wazng czescia nas... na szczescie NIE
jedyna i NIE najwazniejsza. Jesli uwazasz, ze jedyna i najwazniejszg, tym
bardziejzapraszam Cie do przeczytania tego, co chce Ci przekazac.

Przeczytaj prosze uwaznie zaznaczone w tekScie pogrubiona czcionka pyta-
nia i pozwol sobie na podazanie za tym, co przynosza Twoje i moje odpo-
wiedzi.

Akceptacja choroby nie oznacza poddania sig, ale uznanie jej obecnosci
i skoncentrowanie sie na mozliwosciach radzenia sobie z nia. Praktyka ak-
ceptacji moze pomocw zmniejszeniu stresu i leku zwigzanego zwygladem.

Wyglad jest wazng czescia Twojej tozsamosci. Wptywa na sposob, w jaki
postrzegasz siebie. Dlatego ma swoj udziat w poczuciu wtasnej wartosci.
Poczucie wtasnej wartosci zas osadza Cie w Swiecie innych ludzi i oddziatuje
na Twoj stan psychicznyisamopoczucie.

Zmiany skorne w chtoniaku skory sg trudne do zaakceptowania, zwtaszcza
gdy sa umiejscowione na odstonietych czeSciach ciata, takich jak twarz, szyja,



czy rece. Codziennym wyzwaniem staje sie wtasne odbicie w lustrze. Jesli nie
patrzysz sie na siebie, to prawdopodobnie dlatego, bo nie chcesz sie taka/
takim widziec. ,Nie chce taka/taki byc”. To wtasnie przekazujesz sobie i ca-
temu Swiatu. Ale czy to cos zmieni? Nie, to tylko jeszcze bardziej pogorszy
Twoje samopoczucie. Jesli Twoje nastawienie to opor wobec tego, co jest
rzeczywistoscia, to jakie uczucia pojawiaja sie w Tobie? Rozzalenie, ztos¢,
bezradnosc, przygnebienie. Twoj stan psychiczny zamiast sie poprawiac,
bedzie sie pogarszat, bo ciggle bedziesz w oporze wobec tego, co jest faktem
- maszzmiany naskorze. Coztym mozeszzrobic? Zauwaz, ze pomijam wtym
momencie caty obszar wiedzy dermatologicznej i pielegnacyjnej. Skupiam
sie natym, co oprocz konsultacji ze specjalistami od skory mozesz zrobic dla
siebie. Skorygujsposob, wjaki myslisz o sobie, kiedy widzisz zmiany skorne.

Sprawdz najpierw, w jaki sposob myslisz teraz?

TE MYSLI Cl SZKODZA.

« to okropne, jak wyglgdam!”
" pne, Jak e 4 > SA BLOKADA W ZDROWIENIU

Riedys to bytam/bytem ja...

ale teraz juz nie jestem sobq ...”
 ,nie moge na siebie patrzec!”

. ,jesli tak bede wygladac dale;...
to nie chce...”

Czy mozesz myslec inaczej?

TAK. Masz wptyw na swoje my-
sli, bo to tylko mysli w Twojej
gtowie, najczesciej tworza sie
bez udziatu Twojej Swiadomo-

»Chtoniak sko Py . )
~Choroba jest czescig to moje wyzwarge. scl, czyli _automatycznie. T_ak
mojego zycia, wyglgd Wierze, ze moja dziata Twoj i moj umyst. Zapisz

jest czeScig mojego warto$é jako na kartce papieru mysli, ktore
zycia, ale nie definiuje cztowieka nie ma sa w Twojej gtowie na temat
tego, kim jestem.” zwigzku z wyglgdem.” Twojego wygladu. A potem za-

daj sobie pytanie: jak inaczej
chce o tym myslec... i obok za-
piszjednaalbo wiecej mysli.

Jestem Rims$
wiecej niz moj
wyglagd.”

»,Mam cele i marzenia,
do ktorych dgze,
niezaleznie od mojej
choroby i wyglgdu.”

,Kazdy krok, ktéry ,Mysli to tylf'eo :py;’li.
podejmuje, przybliza _ Moge je zmieniac...
mnie do lepszego i przestac w nie wierzy¢,
samopoczucia i realizacji Ze sq rzeczywistosciq.
moich celow.”

PODPOWIEM CI KILKA

»Patrze na swoje zycie w szerszej
perspektywie i nie pozwalam,

aby choroba i zwigzany z nig wyglgd

dominowaty nad wszystkim.”




Uswiadom sobie, ze negatywne mysli sa tylko myslami, niekoniecznie rzeczy-
wistoscia. Nie musisz wierzy¢ w kazde negatywne przekonanie, ktore pojawia
sie w Twojej gtowie.

Jesli uruchomisz swoja kreatywnosc, to znajdziesz jeszcze kilka, a moze wie-
cej takich mysli o sobie i swoim aktualnym wygladzie, dzieki ktorym tatwiej Ci
bedzie radzi¢ sobie ztrudnymi emocjami i tatwiej Ci bedzie wzmacniac swoja
pewnoscsiebie.

Napisac je na kartkach, karteczkach, aby byty w kazdym
miejscu domu i ,rzucaty sie w oczy”.

Nagrac na dyktafonie w telefonie te mysli i odstuchiwac je
tak czesto, jak to jest mozliwe.

Wykonywac codziennie wizualizacje (najlepiej poprzedzong

relaksacja), w ktorej wyobrazasz sobie, jak te mysli wptywaja

do Twojej gtowy i tam staja sie silniejsze od tych, ktore Ci nie
stuza.
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Pamietaj, ze zmiana myslenia to proces, ktory wymaga czasu i cierpliwosci.

.Warto zainwestowac czas, energie i wysitek,
bo te mysli beda dodawac Ci wiary w siebie. Beda tez wspierac ,
czyli uznanie rzeczywistoscitaka, jaka jest.

Akceptacja jest pierwszym krokiem w radzeniu sobie z trudna sytuacja, jaka
przyniosto nam zycie. Jest potrzebna, bo dopiero, kiedy cos zaakceptujemy,
mamy szanse skupic sie na poszukaniu rozwiazan, pomystow i aktywnosci
w sytuacji, ktora jest dla nas trudna i nie mamy nad nia kontroli. Ale nawet,
jesli nie mamy nad sytuacja kontroli, to wciaz mamy wptyw na nasze nasta-
wienie do niej. | wtasnie to jest sposob radzenia sobie z tym, co przynosi nam
zycie: skupianie sie na tym, na co mozemy wptywac. Jesli nauczysz sie wpty-
wac na swoje mysli: obserwowac je, zmieniac i modyfikowad, to bedzie Ci
tatwiej w kontakcie ze Swiatem zewnetrznym.



WPLYW NA SAMOOCENE

Oprocz swojego nastawienia, czyli mysli, na co masz jeszcze wptyw?

Wspomniatam o tym wczesniej, ale przypomne dla wzmocnienia przekazu.
Kosmetologia i sSrodki dermatologiczne w obecnych czasach stwarzaja szereg
mozliwosci zarowno pielegnacyjnych, jak rowniez kamuflujacych zmiany
skorne. Nawet drobne ,poprawki” wptyna na samoocene i samopoczucie.

Czy znasztechniki ,kamuflazu”?

Konsultacja z ekspertem, ktory doradzi w jaki sposob tuszowac widoczne
zmiany skorne, a potem stosowanie technik kamuflazu w codziennym funk-
cjonowaniu jest wazna czescig wspierania siebie i ulepszania jakosci zycia
w chorobie.

BUDOWANIE PEWNOSCI SIEBIE

Widoczne zmiany skorne moga powodowac uczucie wyobcowania i lek
przed negatywnymi reakcjami innych ludzi. Jesli czesto obawiasz sie sty-
gmatyzacji i odrzucenia spotecznego, to prawdopodobnie unikasz kontak-
tow spotecznych, a moze nawet sie izolujesz.

WYGLAD JEST CZESCIA TWOJE) TOZSAMOSCI, ALE NIE DEFINIUJE CIE JAKO
CALOSCI, JAKO CZtOWIEKA, JAKO OSOBY, JAKO KOBIETY CZY MEZCZYZNY.

Jak myslisz, co naprawde sie liczy w interakcjach ludzkich? Czy ludzi, kto-
rych znasz, pamietasz dlatego, ze tak wygladaja, czy dlatego, ze jacy$ sa?

Ludzie pamietaja, jak ich traktujemy, NIE jak wygladamy. Przypomnij sobie,
co jest najwazniejsze w relacjach zinnymi i przenies swoja uwage z wygladu
nato, conaprawdesie liczy.

Zrob liste Twoich cech, umiejetnosci, zaso-

Aco naprawde sie liczy? , bowwewnetrznych, na przyktad wiedzy czy
doSwiadczen, za ktore inne osoby Cie ce-
nig, szanuja, lubia.

Jak myslisz,
za co Cie cenig

Czym
inspirujesz
innych?

Co lubia
w Tobie inni?

) )
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Jest prawie pewne, ze jeSli sama/sam siebie nie lubisz i nie cenisz, to be-
dziesz miata/miat ktopoty z odpowiedzig na powyzsze pytania. Dlatego od-
powiedz teraz na te same pytania, ale tak jakbys pytata/pytat siebie
sama/samego.

Za co sig cenisz Co w sobie lubisz?
1 szanujesz?

W jakim stopniu kochasz Wjaki[r] stopniu kochasz
te czesc siebie, te czesc siebie,

ktora NIE JEST ktora JEST

ciatem i wygladem? ciatem i wygladem?

Odpowiedzi na te wszystkie pytania pozwola Ci zrozumiec, ze barierg nie jest
Twoja chorobaiwyglad z nig zwigzany, ale to jak myslisz o sobie.

To, jak myslisz o sobie, kiedy jestes sama/sam NIE ZNIKA, kiedy wychodzisz
do Swiata zewnetrznego. Staje sie filtrem (to tak, jak okulary), przez ktory pa-
trzysz. Jesli twoim filtrem jest obawa: ,odstraszam swoim wygladem”,
to wyraz twarzy Twojego znajomego odbierasz jako oznake politowania, a nie
serdecznosci i wsparcia. Jesli zmienisz filtr (Twoj sposob myslenia o swoim
wygladzie), zmienisz takze odbior tego, co przekazuja Ci ludzie w kontakcie
zToba. USwiadom sobie, Zze praktycznie dopoki ktos nam nie powie, co mysli,
to zawsze jest to tylko nasze wyobrazenie tego, co ma w gtowie na nasz temat.
Ale czy nasze wyobrazenie jest zgodne z rzeczywistoScig mentalna naszego
rozmowcy? NajczeSciej nie. Powiedziatabym nawet, ze prawie zawsze jest
NIEZGODNE. Dlatego nie wyobrazaj sobie i nie zaktadaj, co mysla na temat
Twojego wygladu inni ludzie. Filtr: ,wygladam jak wygladam, ale wazniejsze
jest by¢ teraz z nim/nig/nimi” pozwoli Ci odczytywac przekazy innych ludzi
(ich stowa, zachowania werbalne i niewerbalne) bez odniesienia do Twojego
wygladu. Okaze sie wtedy, ze ZMIANY SKORNE NIE ZMIENILY CIEBIE i waz-
na/wazny jestes Ty z catym swoim wewnetrznym Swiatem.




POSZUKIWANIE WSPARCIA

Kazde wyjscie do ludzi, na-
wet jeslijesttrudne,jest kro-
kiem w strone budowania

Kazdy krok

pewnosci siebie. Dlatego do- > na zewngqtrz, do ludzi,
tacz do swoich codziennych jest krokiem
do przodu.

przypominajek zdrowych my-
slitozdanie:

W odpowiednich okularach, czyli ze wzmacniajagcym sposobem myslenia,
kazdy krok w kierunku drugiego cztowieka ma szanse przyniesc zyczliwosg,
otuche i wzmocni¢ poczucie wartosci. Nie wszyscy, ktorych spotkasz na
swojej drodze, okaza Cito, dlatego potrzebne Cisa dwie wskazowki.

Czy mozesz teraz wymienic osoby,
do ktorych masz zaufanie,

» ktorym mozesz sie zwierzy¢ ze swoich
uczuc i obawa, dla ktorych Ty jestes
wazniejsza/wazniejszy niz Twoj wyglad?

Po pierwsze, w miare
mozliwoSci otaczaj sie
ludzmi, z ktorymi kontakt
Cie wzmacnia.

Jesli brakuje Ci takich 0sob, poszukaj grupy osob, ktore przechodza przez to,
co Ty. Wiadomo nie od dzis, ze dzielenie sie swoimi doSwiadczeniami z in-
nymi, ktorzy przechodza przez podobne sytuacje, ktorzy przezywaja podobne
trudnosci, moze przyniesc ulge i wsparcie. Udziat w grupach wsparcia dla
0s0b z chtoniakiem skory jest jedna z wazniejszych aktywnosci, jaka mozesz
podjac dlasiebie.

Po drugie, jesli napotkasz * .Jestem wigcej niz moj wyglgd.”
brak empatii lub oznaki - ,Wyglgda na to, ze to on/ona/oni
stygmatyzac]i ze strony nie radzq sobie z mojg chorobg

innych, miej przy sobie i to jest ich problem, nie méj.”

przypominajke, ktora da Ci
site, by sie z tym zmierzyc.
Ta przypominajka to moze
by¢ budzik w telefonie lub »To tylko czyjes zachowanie, czyjas
kartka papieru, na ktorej opinia, ludzka r6znorodnosc... nie mam
bedzie napisane: na to wptywu, wiec to odpuszczam.”

» .« ,To ja decyduje czy jego/jej/ich
zachowanie popsuje mi nastroj.”
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Nawet jesli zdarzaja sie takie osoby, to pamietaj, ze ludzie czesto s3 bardziej
zyczliwi i mniej osadzajacy, niz nam sie wydaje. Czy zdarzyto Ci sie wtasnie

tego dosSwiadczyc?

Jesli tak, to przypominaj sobie to w kazdej chwili, kiedy poczujesz opor przed

kontaktamiz ludzmi.

Jak pomimo choroby, jej objawow i zwigzanych z nimi bolem fizycznym
i psychicznym wiesS¢ wzglednie petne i wartosciowe zycie?

Jesli nie zastanawiatas/zastanawiates sie do tej pory nad tym, to by¢ moze
terazjest dobry moment na zadanie sobie kilku waznych pytan:

Co tak naprawde
jest dla Ciebie
wazne?

Co chcesz zrobic
w tym czasie,

jaki masz jeszcze
do przezycia?

Jak w gtebi duszy
chcesz, by wygladato
Twoje zycie?

Poszukiwanie odpowiedzi na te pyta-
nia nie spowoduje, ze wyzdrowiejesz,
ale pozwoli Ci wptywac na jakosc zycia.
POZWOLI INACZE) ODBIERAC SWOJE ZY-
CIE I CZUC SIE W NIM. Za tym stwier-
dzeniem stoi trzydziesci lat badan nau-
kowych i pracy terapeutycznej udoku-
mentowanych forma Terapii Akcep-
tacjii Zaangazowania (ACT, Acceptance
& Commitment Therapy).

Jej celem, mowiac prosto, jest zycie bo-
gate, petne i znaczace, przy jednocze-
snej akceptacji nieuchronnie towarzy-
szacego mu bolu.*

Aby zy¢ w rzeczywistosci bolu i cier-
pienia, w tym chorob, i mie¢ poczucie
dobrego, wartoSciowego zycia, niezbe-
dne sa dwie aktywnosci umystu ludz-
kiego: akceptacja tego, co znajduje sie

*za: Russ Harris, ZrozumieC¢ ACT. Terapia akceptacji i zaangazowania w praktyce., GWP, Sopot 2018



poza Twoja kontrola i angazowanie sie w dziatania, ktore wzbogacaja Twoje
zycie. Mozesz to zrobic, najpierw rozpoznajac swoje wartosci, a potem podej-
mujac dziataniazgodne z nimi.

Wartosci to pozadane cechy Twojego dziatania. Innymi stowy, opisuja one,
jak chcesz zawsze postepowac. Okreslanie wartosci to niezbedny krok w bu-
dowaniu sensownego zycia. W ACT czesto mowimy, ze wartosci to wybrany
kierunek w zyciu. Zazwyczaj porownujemy je do kompasu, poniewaz wyzna-
czaja nam kierunek dziatania i prowadza nasw podrozy przez zycie.*

W jakim stopniu
s3 one obecne w Twoim

Zatem jakie wartosci

s3 Twoim kompasem? aktualnym zyciu?

Co mozesz zrobi¢,

zeby uczynic je ,zywymi”, Jakie cele beda

w petni obecnymi dla Ciebie angazujace?
w Twojej codziennosci?

Jakie aktywnosci wprowadzisz do swojego zycia, zeby poczuc,
ze staje sie ono jeszcze bardziej wartoSciowe i znaczace
POMIMO CHOROBY?

Nie wiem, jakie beda Twoje odpo-
wiedzi, ale zycze Ci z catego serca,
aby uczynity Cie osoba, ktora po-
mimo tego, ze choruje na trudna
chorobe, prowadzi zycie takie, ja-
kie chce, wie, ze jest ono warto-
Sciowe... a wtedy zmiany skorne
i wyglad zaczynaja miec mniejsze
znaczenie w postrzeganiu siebie
i przestaja mie¢ wptyw na dobra
jakosc zycia.

*za: Russ Harris, Zrozumie¢ ACT. Terapia akceptacji
izaangazowania w praktyce., GWP, Sopot 2018



POLINEUROPATIA

jakie cwiczenia wykonywac w domu?

Objawy polineuropatii moga byc¢ dokuczliwe. Po zakonczeniu
leczenia czeSc objawow zanika, ale niektore z nich nasilaja sie
i pogarszaja jakosc zycia. Regularne wykonywanie ¢wiczen w domu
przyspiesza regeneracje nerwow i moze utatwic likwidowanie
objawow polineuropatii.

CWICZENIASTOP

CWICZENIE 1  15min | 1xdziennie

Masazer do wykonywania ¢wiczen stop w warunkach wodnych

Wykonujemy kapiel wirowa z cwiczeniami
w wodzie zimniej i chtodnej. Mozesz wyko-
rzystac kostki lodu do masazu strony po-
deszwowej.

Nie wykonujemy kapieli w wodzie goracej
(zaburzone czucie w podeszwach moze
prowadzic do poparzenia, goraca woda na-
sila pieczenie stop).

CWICZENIE 2  10-15powtérzen | 2xdziennie

Pozycjawyjsciowa | siad nakrzesle - stopy oparte o podtoze
Ruch | przetaczanie stopy z piety na palce i z powrotem
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CWICZENIE 3  10-15powtdrzef | co najmniej2x dziennie

Pozycja wyjsciowa | siad na krzesle - stopy oparte na Sciereczce

Ruch | Scigganie palcami stop Sciereczki

CWICZENIE 4 min.5-10 min | co najmniej2x dziennie
Twister do Cwiczen stop, masazu i utrzymania rownowagi

Zachowaj ostroznosc podczas ¢wiczen, zanim nie nauczysz sie utrzymywac
rownowagi na tym urzadzeniu. Na poczatkowym etapie mozesz wykonywac
cwiczenie w poblizu poreczy, stotu lub z pomoca osoby,ktora bedzie Cie
asekurowata nawypadek utraty rownowagi

CWICZENIE 5 min.5-10 min | co najmniej2x dziennie

Chodzenie boso po roznych
powierzchniach np. mata

z r6znorodna powierzchnia,
piasek, woda...

W przypadku ran na podeszwach
stop - zrezygnuj z chodzenia po
piasku.
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CWICZENIA RAK

CWICZENIE 1 10-15 powtérzen kazdareka | conajmniej2xdziennie
Dotykanie opuszkami palcow naprzemiennie roznych powierzchni
powierzchnia twarda np. blat stotu, klocki

powierzchnia mieldaa np. gabka, miekki koc
powierzchniaszorstka np.zmywak do naczyn

CWICZENIE 2  10-15 powtdrzen kazdareka | conajmniej2xdziennie

Pozycja wyjsciowa | reka oparta powierzchnia dtoniowa na stole
Ruch | odciaganie palcow od siebie po powierzchni gtadkiej

CWICZENIE 3  10-15 powtdrzen kazdareka | conajmniej2xdziennie

Pozycja wyjsciowa | reka oparta powierzchnia dtoniowa na Sciereczce
Ruch | Sciggamy palce do zamkniecia chustkiw dtoni
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CWICZENIE 4 10-15 powtérzen kazdareka | conajmniej2xdziennie

Pozycja wyjsciowa | reka oparta na stole, palce odsuniete od siebie
Ruch | unoszenie koAczyny bez oderwania dtoni

CWICZENIE 2  10-15 powtdrzen kazdareka | conajmniej2xdziennie

Pozycja wyjsciowa | reka oparta powierzchnia dtoniowa na stole
Ruch | odciaganie palcow od siebie po powierzchni gtadkiej

CWICZENIE 3  10-15 powtdrzen kazdareka | conajmniej2xdziennie

Pozycja wyjsciowa | reka oparta powierzchnia dtoniowa na Sciereczce
Ruch | sciggamy palce dozamkniecia chustkiw dtoni

61




NOTATKI

jesli zrodzity sie pytania przed kolejnymi wizytami,
dobrze je zapisac!
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