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Na karcindm pluc méze ochoriet ktokolvek:
Uvodné informacie o ALK-pozitivnom
karcindme pluc

Karcindm pluc je komplikované ochorenie, ktoré mdze mat rdzne priciny. Tato broZura sa

Vam dostala do rik pravdepodobne preto, lebo vam alebo niekomu, o koho sa starate, bol

diagnostikovany ALK-pozitivny karciném pluc.

© Vas$a diagnéza ALK-pozitivneho karcinému pliic

. Vasa pociatocna diagndza karcindmu pluc bola zaloZend na réznych vySetreniach vratane

. zobrazovacieho vySetrenia hrudnika (napr. réntgen alebo pocitacovéd tomografia, CT)

: adal3ich Casti tela.” Potom bola z vasich pltc odobrata mala vzorka tkaniva postupom

. nazyvanym biopsia®, aby sa zistilo:2

© e ako va3 nador vyzera pod mikroskopom,

;o & va$ nador stvisi s nejakymi genetickymi zmenami (ako s zmeny kinazy anaplastického
lymfomu [ALK],” receptoru epidermalneho rastového faktora [EGFR]* alebo inych génov
pre receptorové tyrozinkinazy, ako je ROS1.”

© Toto vySetrenie potvrdilo, Ze mate ALK-pozitivny karciném pluc.

Vadsina pacientov s karcindmom plic ma
nemalobunkovy karciném pltic (NSCLC).*
Malé percento z tychto oséb* - tak ako vy -
ma pozitivny vysledok testu na ALK-pozitivny
karcindm pluc. To znamen4, Ze vase
nadorové ochorenie je spdsobené zmenou

v géne ALK.#

» mlad3i ako 50 rokov v ¢ase stanovenia
diagnoézy,

¢ nefajciari.

Pacienti s diagnostikovanym ALK-pozitivnym

karcinobmom plic mézu mat odlisné

potreby a obavy ako pacienti s inymi druhmi

karcinému pltc.
Pacienti s diagnostikovanym ALK- P

pozitivnym karcinémom pltc su s velkou
pravdepodobnostou:®

DéleZité je, Ze na lieCbu ALK-pozitivneho
karcindmu pluc su k dispozicii aj Specialne
lieky.®

Tato brozZura poskytuje informacie pre pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom pluc
a pre ich opatrovatelov. MoZno si budete chciet precitat celt broZiru alebo si vybriete
Casti, ktoré pre seba povaZujete za najdolezitejSie.

Gén ALK (alebo ,kinaza anaplastickeho
lymfomu”) a ALK-pozitivny karcindm pldc

Genetické zmeny suvisiace s karcinémom

plic sa zvy€ajne ziskaju pocas Zivota Cloveka

- to je pripad pacientov s ALK-pozitivnym
karcinémom pltc.

Tieto genetické zmeny nie su ,dedi¢né"*
- to znamena, Ze sa nededia, ani sa

v rodinach neprenasaju.
Ziskané alebo somatické zmeny v génoch
su niekedy spésobené faktormi prostredia,
Casto vsak ide iba o ndhodné udalosti, ktoré
sa deju bez priciny.”

Zmeny, ktoré sa vyskytnu pocas Zivota
¢loveka, sa nazyvaju ,somatické”.*

Co sa teda stalo s mojim génom ALK?

Chromozémy obsahuju gény a kazdy gén vo vaSom tele
obsahuje informacie potrebné na tvorbu proteinov.
Proteiny maju v organizme Specifické ulohy alebo funkcie.®

chromozémy gény

[
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gén ALK gén ALK

Gén ALK dava pokyny na tvorbu
receptorovej tyrozinkinazy
ALK - proteinu, ktory je sucastou
signalnej drahy riadiacej rast

a delenie buniek.’

translokovany gén
translokovany gén

ALK-pozitivny karciném plic” vznikne vtedy, ked
sa €ast génu ALK porusi a pripoji k druhému
génu, ¢im sa vytvori fuzia (alebo spojenie) medzi
ALK a druhym génom. Toto sa niekedy nazyva
.preskupenie” alebo ,translokacia”.”™°

o "

Tento druh mutacie zabrani signalnej drahe
v odosielani spravy, ktora ma bunkam
povedat, aby prestali rast. To znameng,

Ze bunky sa zacnu nekontrolovatelne
rozmnoZovat, ¢o vedie k rastu nadoru."
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*Dal3ie informécie najdete v slovniku.




Diagnostikovali mi ALK-pozitivny
karcinom pluc. Co sa bude diat dalej?

ALK+ diagnoéza ovplyvni vas a vasu
rodinu z viacerych stran. Mozno budete
vSetci potrebovat cas a priestor, aby ste
porozmyslali, aky vplyv bude mat ALK-
pozitivny karciném pluc na vas Zivot.

Potom, ako vam bol diagnostikovany
karciném pluc, nie je nezvycajné pocitovat
Sok, strach, hnev alebo smutok."? Diagnéza
ALK-pozitivneho karcinému pluc zvycajne
prichadza neskor, pretoZze ziskat vietky
vysledky vySetreni moze trvat dlhSie. MoZe
byt prekvapenim dozvediet sa, Ze mate ALK-
pozitivny karciném pluc, ¢o vedie k mnohym
novym myslienkam, pocitom a otazkam.

Dolezité je, Ze bolo vyvinutych niekolko
lieCebnych moznosti na spomalenie

alebo zastavenie Sirenia ALK-pozitivneho
karcinému pluc - tieto sa niekedy uvadzaju
ako ,cielené liecby"."?

Tim zdravotnikov okolo vas mdZe pozostavat
z lekara, ktory lieci nadorové ochorenia
(nazyva sa aj onkoldg), lekara, ktory lieci
plicne ochorenia (nazyva sa aj pneumolég
alebo odborny lekar pre plticne choroby),

zo Specializovanej onkologickej sestry

a z dalSich odbornikov.™

Rozhodnutie, ktora liecba je pre vas
najlepsia, by sa malo zakladat na rozli¢nych
faktoroch vratane:

¢ vysledkov vaSej biopsie,

« toho, ¢&i sa vase ochorenie rozsirilo do
inych Casti tela (vo forme takzvanych
.metastaz")’, alebo nie*,

¢ toho, ¢i mate dalSie zdravotné tazkosti,
ktoré ovplyvnuju vasu fyzickd pohodu,

« vasich vlastnych preferencii a priorit.

Je dobré sa venovat nejaky cas tomu, aby ste pochopili, aké lieCebné moZnosti

madte k dispozicii, a prediskutovali ich so svojim lekdrom alebo zdravotnou sestrou.

DIAGNOZA
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INFORMACIE

SKEN 1

Dal3ie informacie o lietbe ALK-pozitivneho karcinému pltc néjdete na stranach 12 - 13.

Moje preferencie a priority

MoZno budete chciet na zaciatku svojej cesty Zivotom s ALK-pozitivnym karcindmom

pluc zvazit vlastné preferencie a priority.

Na zaciatok by ste mohli popremyslat o svojich odpovediach na otazky uvedené nizsie -
mozno so svojim lekdrom alebo opatrovatelom.

» Rozumiem tomu, o je ALK-pozitivny
karcinébm pluc - a ¢o to pre mna
znamena?

* Viem, aké lieCebné moznosti mam
k dispozicii?

» Viem o moznych priznakoch a vedlajsich
ucinkoch tychto lie¢ebnych postupov?

 Aky druh liecby chcem?

» Chcem liecbu s o najmensim poctom
vedlajsich Gc¢inkov?

» Chcem viest €o najdlhsi Zivot bez
ohladu na ucinky liecby?

» Uprednostriujem tabletky alebo
injekcie?

» Viem, aki pomoc by som mohol
potrebovat na svojej ceste
s ALK-pozitivnym karcinémom pltc -
a ako k nej mézem ziskat pristup?

» Ako vnimam svoju diagnézu?

+ Co m6Zem poZadovat od svojho
opatrovatela, aby pre mna urobil?

* Koho iného m6Zem poZiadat o pomoc,
ak ju budem potrebovat?

+ Co moéZem urobit, aby som si pomohol?

* Ako mb6Ze moja diagndza ovplyvnit
moje vztahy?

» Chcem pokracovat v praci/dalej chodit
do zamestnania?

¢ Chcem nadalej podporovat svoju
rodinu?

¢ Je nie€o, o Com by som sa v suvislosti
s ALK-pozitivnym karcinémom plic
chcel viac dozvediet?

¢ Viem, kde mbZzem ziskat dalSie
informacie?

* Dal3ie informécie najdete v slovniku.



Spravne rozhodovanie pri ALK- pozitivnom

karcindome pluc

Zistilo sa, ze fyzicka aktivita

mdZe mat prinosy vo vsetkych
Stadiach starostlivosti o pacienta
s onkologickym ochorenim.
Porozpravajte sa o tom so svojim
lekarom, pretoZe to vedie k takym
prinosom, ako je zlepSenie
telesnych funkcif a zniZenie

Unavy suvisiacej s nadorovym
ochorenim.™

Y Fyzicka aktivita vdm dokaze zlepSit
2\ naladu:'+"7
- mdZe vam pomact citit sa istejSie
- mohla by poméct pri pocitoch
Uzkosti alebo depresie

= Lie¢ba nadorového ochorenia
@ moze skomplikovat stravovanie,
ale ak ste onkologicky pacient,
spravna vyziva je zvlast délezita,
pretoZze by vam mohla pomdct:™
- udrZat si hmotnost
- zvySit Uroven energie aj silu
- znasat ucinky liecby
- znizit riziko infekcie
- POMOZE VAM,
ABY STE SA CITILI LEPSIE!

ol
S ©

Spravne stravovanie znamena
prijimanie réznych potravin

a vyzivnych latok, ktoré vase
telo potrebuje: bielkoviny,
tuky, sacharidy, vodu, vitaminy
a mineraly.™

Hoci vela pacientov s ALK-
pozitivnym karcinémom pluc nikdy
nefajcilo, mali by ste sa vyhnut
pasivnemu fajceniu v praci alebo
doma. Ti, ¢o fajciari su, by mali
poziadat svojho lekara o pomoc

s ukoncenim alebo obmedzenim
fajcenia.®®

Spravne rozhodnutia mozu
ovplyvnit kvalitu vasho Zivota
vratane vasej:'>-18

- fyzickej pohody
- duSevnej pohody

- socialnej pohody

Ak ste pacient s ALK-pozitivnym karcindmom
pllc, je tiez dolezité davat pozor na to, ako sa
citite vo svojom vnutri, a poziadat o pomoc,
ak ju potrebujete.

MozZno budete chciet najst spdsoby, ako
si Setrit energiu a minimalizovat hladinu
stresu.' Ak pocitujete stres alebo zmeny
nalady, napriklad depresiu a Uzkost, nebojte
sa rozpravat o tychto pocitoch so svojim

lekarom alebo zdravotnou sestrou alebo
s [ludmi vo vasom okoli/okolo vas.

Niektori jednotlivci udavaju po
diagnostikovani pocit urcitej stigmy. Vyplyva
to zo vSeobecného nedostatku informacif

o karcinéme pluc,?' najma o ALK-pozitivnom
karcinéme plic. Tazko sa s tym da vyrovnat
a niekedy to vedie k pocitom depresie alebo
izolacie.?? Neobavajte sa siahnut po podpore.

Kde mdZem vyhladat podporu a informéacie o mojom ALK-pozitivnom karcinéme pltc?

Okrem svojej rodiny a priatelov budete mozno chciet vyhladat podporu a usmernenie od
zdravotnickych pracovnikov, ktori st informovani o ALK-pozitivnom karcinéme pluc, alebo od

podpornych pacientskych skupin.

Podporné pacientske skupiny mézu byt skvelym miestom na ziskanie podpory, informacif
a rad o zivote s ALK-pozitivnym karciné6mom pluc - a na nadviazanie kontaktu s dalSimi
osobami s tymto ochorenim. Su v nich ludia so spolocnymi skdsenostami a obavami,
ktorych cielom je vzdjomna emocionalna a moralna podpora.?

Podporné pacientske skupiny mézu:#

+ pracovat na vzdeldvani pacientoyv, rodiny a priatelov o ochorenf

+ podelit sa o sklsenosti zo Zivota s tymto ochorenim

+ poskytovat svojim ¢lenom podporu a silu

+ zvySovat povedomie verejnosti o ochoreni

Pamatajte - aj ked'sa Zivot upokoji a dostanete sa do reZimu liecby, stale mozZete
poziadat o pomoc. Otvoreny rozhovor s rodinou, priatelmi, so zdravotnickymi
pracovnikmi a s podpornymi pacientskymi skupinami im umoZzni poméct vam.

Je dolezité nezabudat, Ze nie ste sami.



Priznaky a vedlajsie Ucinky liecby
ALK-pozitivneho karcindmu pluc

U pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom
plic sa moézu vyskytnut priznaky karcinému
pluc, ako aj vedlajsSie ucinky spojené s ich
lieCbou. Je dobré sa porozpravat so svojim
lekarom o akychkolvek priznakoch alebo
vedlajsich ucinkoch, ktoré sa u vas vyskytnu -
najma ak sa vam zda, Ze sa zhorsuju.

Medzi beZzné priznaky karcindmu pltc

patria: 24

* pretrvavajuci kasel alebo vykasliavanie krvi

¢ bolest na hrudniku

o dychavi¢nost

» infekcie, ktoré sa stale vracaju (vratane
zapalu priedusiek alebo zapalu pltc)

* pocit vyCerpanosti alebo slabosti

Mnoho pacientov s ALK-pozitivnym
karcinémom pluc pocituje intenzivnu
vyCerpanost (alebo Unavu), ktora stazuje

vykonavanie beZznych ¢innosti a ovplyviuje
kvalitu Zivota™.

U pacientov, ktori uzZivaju cielené lieky
na ALK-pozitivny karciném pluc, sa mézu
vyskytnut aj vedlajsie Ucinky priamo
suvisiace s ich liecbou (ktoré mozu byt
podobné priznakom uvedenym vyssie),
ako napriklad:?>2¢

e vyCerpanost (Unava)

¢ nevolnost a vracanie

» hnacka alebo zapcha

* zmeny videnia

Medzi dalSie mozné vedIlajSie Ucinky patria:

nizky pocet bielych krviniek, opuch/zapal,
problémy s peceriou, poSkodenie nervov
(tiez zname ako neuropatia, ktoré mozno
pocitovat ako brnenie alebo palenia rik
alebo chodidiel) a problémy so srdcovym
rytmom.?

Ak sa u vas vyskytne niektory z priznakov alebo vedlajSich Gcinkov uvedenych vyssie
alebo sa vdm zda, Ze sa zhor3uju, mali by ste informovat vasho lekara.

*Na zaklade spatnej vazby od zastupcov pacientskych skupin.

ALK-pozitivny karciném plic mdZe postupovat, vyvija sa vSak aj veda

Nie je nezvycajné, Ze karcindm zac¢ne znovu rast alebo sa rozsiri do inych ¢asti tela, napriek
tomu, Ze sa liecite.?” Je stale potrebné pamatat na to, Ze veda sa vyvija a s nou sa vyvijaju

aj nové lieCebné postupy, pricom nepretrzity klinicky vyskum sa zameriava na alternativne
moznosti liecby.

ALK-pozitivny karciném plic a mozog

Niekedy sa karcindm mozZe rozsirit z jednej casti tela do druhej - napriklad karciném plic
sa moze dostat do mozgu. Toto je stale karciném pluc, ale teraz sa nachadza v mozgu

a ide o takzvané ,mozgové metastazy". Aj ked'sa akykolvek druh karcinému méze

rozsirit do mozgu, pri niektorych druhoch to je pravdepodobnejSie - tak, ako v pripade
nemalobunkového karcinému pltc.?® V skuto€nosti mdéZu mozgové metastazy postihovat
priblizne 50 % pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom plic.?® U niektorych pacientov

S mozgovymi metastazami sa mozu prejavovat priznaky, zatial ¢o u druhych nie. Ak sa vas
karciném rozsiril do mozgu, mo6Zzu sa u vas vyskytnit:?

bolesti hlavy, slabost, nevolhost, zmeny nalady/sprdvania, zdchvaty, problémy s koordindciou,
zmdtenost, letargia/Gnava, problémy s ¢itanim alebo rozprdavanim.

Ak sa u vas objavi akykolvek z tychto priznakov, okamZzite to oznamte svojmu lekarovi.

VZdy budem podstupovat tu istu liecbu?

Ak sa vas karciném zacne pocas liecby zvacsovat, mozno budete musiet lie¢bu, ktord prave
absolvujete, zmenit. Toto sa tieZz nazyva prechod na novu ,liniu lie¢by“.® Dobrou spravou je, ze
v sticasnosti sa v, klinickych skdSaniach” skimaju nové moznosti liecby.

Mohol by som sa zucastnit v klinickom o klinickom skd8ani mali zistit ¢o najviac
skdsani zameranom na ALK pozitivitu? informacif:

Vietky potencidlne nové lietby musia byt + Co sa snaZia vyskumni pracovnici zistit?
starostlivo testované, aby sa zabezpecila
ich Ucinnost a bezpecnost pre [udi.** Tento
spbsob testovania sa nazyva ,klinické

skusanie”.

» Existuju nejaké mozné vedlajsie Gcinky
suvisiace so skiSanym liekom?
« Co budem musiet urobit?

* Kam budem musiet ist?
Vas lekar vdam moze navrhnut molinost' « Aké sl moje prava a povinnosti ako
zUcastnit sa klinického skdsania. Ucast Géastnika?
v Klinickom skusani je bezplatna. + Aké su alternativy, ak sa nechcem
Ak uvaZujete o Ucasti v klinickom skdsani, zucastnit?
pred svojim rozhodnutim o nej by ste

Viac informacii o prebiehajucich klinickych skisaniach zameranych na ALK-pozitivny karciném
plic ziskate od svojho lekara a v Online poradni informujlcej o moznostiach zapojit sa

do klinického skdSania liekov na Slovensku:
https://aifp.sk/sk/klinicke-skusanie-liekov-online-poradna-klinickeho-skusania-liekov/



Opatrovatelia — ako podporit pacienta
s ALK-pozitivnym karcindmom pldc

Ak sa starate o niekoho s ALK-pozitivnym
karcinémom pltc, nemusite si byt isti, ¢o
tejto osobe povedat a €o pre fu urobit,
najma ked sa vyrovnavate so svojimi
vlastnymi eméciami suvisiacimi s jeho
diagnostikou a onkologickou lie¢bou.
Emocionalna podpora3

Poskytnut podporu vam pomdze spravne
pochopenie emécii, ktoré mdze mat pacient
s nadorovym ochorenim (a tych, ktoré
moZete mat vy ako opatrovatel). Clovek
pocituje vela emacii vratane hnevu, smutku,
neistoty, strachu, viny, frustracie, osamelosti
alebo Zialu.

Samotné venovanie pozornosti myslienkam
a pocitom danej osoby tvori dblezitd sucast
poskytovania emocnej podpory.

Snazte sa byt v tom okamihu otvorenf a citlivi
voci tomu, ako sa tato osoba citi - a ¢o
potrebuje. Tak ako u kazdého ¢loveka, aj jej
emocie sa mézu menit zo dia na den, ba
dokonca z hodiny na hodinu. MbZe sa citit
Stastna jednu mindtu a rozrusena dalSiu.

DéleZité je, Ze kaZdy pacient s nddorovym
ochorenim je iny - a vasa blizka osoba nemusi
chciet'stdle mysliet na svoj zdravotny stav. Snazte
sa nebrat osobne, ak o tom nechce hovorit.
Pravdepodobne sa bude citit lepSie uZ len

s vedomim, Ze v pripade potreby ste tu pre riu.

Prakticka podpora

Niektori pacienti s ALK-pozitivnym
karcinémom plic mdzu potrebovat praktickd
aj emocionalnu podporu. Ini zase mozno
chcu zostat ¢o najviac nezavisli.

Opytajte sa svojho blizkeho, ¢i existuje nieco
konkrétne, &im mu moézete pomdct. MbzZete
napriklad ponuknut:3'-32

« pripravu jedla
e prace v zahrade
e pomoc s upratovanim alebo pranim

* sprevadzanie na naplanové navstevy
nemochnice alebo na krvné vySetrenia

« podporu pri zdravotnych rozhodnutiach
* ndkup
» vybavenie zaleZitosti, napriklad na poste
» odnesenie deti do Skoly a prinesenie zo
Skol,
« vyhladanie zaujimavych ¢lankov
0 ALK-pozitivnom karcinéme pltc

Opatrovatelia - ako podporit sam seba

Nejaky ¢as moze trvat, kym sa prispdsobite Ulohe starostlivosti o niekoho s ALK-pozitivnym
karcinémom pltc.?" Emocionalne a fyzické poZiadavky byvaju narocné aj pre tych
najprispdsobivejSich a najodolnejSich - preto je dobré najst spdsoby, ako sa postarat o svoje
vlastné zdravie.®

Opatrovatelia pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom pluc ¢asto hraju mnoho roli: mézu
radit, podporovat rozhodovania a posluzit ako butlava viba. Je vSak dblezité, aby tiez hladali
podporu - aby boli v tom najlepSej stave a mohli pomahat svojmu blizkemu.

Starostlivost o seba a hladanie podpory druhych je pre opatrovatela vlastne rovnako délezita
ako pre pacienta s nadorovym ochorenim.

Dalej nasleduje niekolko odportéani, ktorymi by si opatrovatelia vedeli poméct:*

* Povedzte ,,ano”, ked'ludia poniknu svoju pomoc - pripravte zoznam moznosti, ako by
vam mohli pomaoct, a ked pomoc ponuknu, povedzte ,ano”.

« Usilujte sa necitit previnilo - niekedy vas prepadne pocit viny, Ze nemdZete urobit vsetko.
Sustredte sa radSej na to, ¢co mdZete urobit. Robite to predsa najlep3ie, ako viete!

¢ Pri stanovovani cielov budte realisticki - velké Ulohy rozdelte na mensie. Stanovte si
denny reZim a uprednostnite veci, ktoré musite urobit.

« Spojte sa s komunitou - vyhladajte komunitu alebo podpornu pacientsku skupinu, kde sa
mdZete podelit o skiisenosti alebo napady.

» Stanovte si vlastné zdravotné ciele - snaZte sa zostat fyzicky aktivny, spravne sa stravujte
a pite vela vody - po boku blizkej osoby s karcindmom. Zavedte si spankovy rezim. A ak je to
potrebné, obratte sa na svojho lekara.
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Prehlad jednotlivych lieCebnych
moznosti pre pacientov s ALK-pozitivnym

karcinomom pluc

Ak mate ALK-pozitivny karciném pltc,

k dispozicii je niekolko Specialnych druhov
lieCby. Mali by ste sa o nich porozpravat so
svojim lekarom.

MoZe vam ponuknut tradi¢né spdsoby

lieCby karcindmu, ako je radioterapia

a chemoterapia:?3*

« radioterapia - pouZitie Ziarenia, zvycajne
réntgenového, na liecbu nddorovych
buniek

» chemoterapia - pouZitie protinadorovych
liekov na nicenie nadorovych buniek

Existuju rézne spbdsoby podavania
chemoterapeutik (doma alebo v nemocnici)
a vas lekar naplanuje lie¢bu na zaklade
individualnych potrieb.

U pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom
pluc je tradi¢na liecba, ako je chemoterapia
alebo oZarovanie, vSeobecne menej Uspesna
ako lie¢ba cielenymi liekmi. '

Cielené lieky, nazyvané ,inhibitory ALK"

a zname aj ako inhibitory tyrozinkinazy
(TKI), boli vyvinuté na presné zameranie

na mutaciu sposobujlicu vase nadorové
ochorenie.?* Pristup k cielenej liecbe sa

liSi a je dbleZité porozpravat sa so svojim
lekdrom o moznostiach, ktoré st dostupné
vo vasej krajine. Existuju programy na
pristup k liekom, ktoré nie su eSte dostupné
na nasom trhu. Vas lekar vas v tejto suvislosti
moze informovat o klinickych programoch
(Compassionate Use Program) a klinickych
skdsaniach.

Odporucania na zvladnutie liecby pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom plac®

* Budte informovany o zmenach vo svojom zdravi: Je uZitocné viest si dennik svojich
emacii, fyzickych priznakov a vedlajsich G¢inkov a oznamit ich svojmu lekarovi alebo
zdravotnej sestre - takto si udrzite pocit kontroly nad vlastnym Zivotom.

* Podelte sa o svoje skusenosti: Ak sa u vas vyskytne akykolvek vedlajsi i¢inok, obratte sa na
svojho lekara. Neprestavajte uZivat tento liek - poradte sa so svojim lekarom

o Zistite viac: Ak sa chcete dozvediet viac, davajte otazky a zistite ¢o najviac o ALK-pozitivnom
karcinéme pluc a jeho liecbe zo spolahlivych zdrojov, ako su zdroje uvedené v tejto brozure.

TKI v liecbe ALK-pozitivheho karcinému pliic

Na svete existuju starsie a nov3ie druhy schvalenych TKI, aj ked nie v3etky st dostupné

v kazdej krajine. Hoci novSie lieky su vo vSeobecnosti UcinnejSie, systémy zdravotnej
starostlivosti ponukaju rézne lieky na liecbu v prvej alebo druhej, dokonca tretej linii (pozri
stranu 9).

Pri vSetkych cielenych liekoch podstupite pred lie¢bou a pocas nej krvné vysetrenia, aby sme
overili po€et vasich krviniek a i vasa pecen a oblicky dobre funguju.

Vas lekar vam poradi, ako uzivat TKI, napriklad kolkokrat denne, ¢i s jedlom, alebo bez jedla,
ktorym potravinam alebo liekom sa treba vyhnut.

Zvycajne pokracujete v uzivani predpisanych liekov tak dlho, ako Gcinkuju, pokial sa vedlajSie
ucinky nezhorsia. VZdy sa najskor poradte so svojim lekarom.

VSetky TKI pdsobia blokovanim proteinu ALK, ¢im spomaluju alebo zastavuju rast nadorovych
buniek.
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Slovnik

ALK: Gén, ktory dava pokyny na vytvorenie
proteinu v tele nazyvaného receptorova
tyrozinkinaza ALK.

Biopsia: Procedura, ktora spociva v odbere
vzorky podozrivého tkaniva z tela na

testovanie urcitych zmien alebo vzorov rastu.

Centralny nervovy systém: Cast nervového
systému, ktora sa sklada z mozgu a miechy.

Cielena liecba: Cielené lieky interferuju so
spbsobom, akym Specifické nadorové bunky
signalizuju alebo pdsobia navzajom. To im
mdZze zabranit v raste a deleni.

Dedicné: Vlastnosti (alebo choroby), ktoré sa
v génoch prenasaju z rodi¢ov na ich deti.

EGFR: Gén, ktory dava pokyny na produkciu
proteinu v tele nazyvaného receptor
epidermalneho rastového faktora. Pacient
mdbZe mat mutdciu v géne EGFR, ktora
vyvolava vznik EGFR-pozitivneho karcindmu
plic.

Gén: Stavebné elementy vasej DNA
(genetického materidlu), ktoré urcuju vase
charakteristické Crty, napr. farbu vlasov
alebo o¢i.

Geneticka mutacia: Porucha (alebo zmena)
v sekvencii DNA, ktora tvori gén. ,Somaticka”
mutacia je zmena, ktord nie je zdedena od
rodica. Spravidla su tieto zmeny vyvolané
faktormi prostredia alebo sa mdzu vyskytnut
nahodne. ,Zarodo¢na” mutacia sa vyskytuje
v zarodocnych bunkach (ktoré sa nakoniec
vyvinu do vaji¢ok alebo spermii) a prenasa
sa z rodica na dieta. Génové mutacie maju
rézne Ucinky na zdravie podla toho, kde sa
vyskytuju.

Inhibitor ALK: Druh protinddorového lieku,
ktory sa Specificky zameriava na nadorové
bunky vzniknuté mutaciou ALK a ktory
blokuje (alebo inhibuje) ich rast.

Inhibitory tyrozinkinazy (TKI): Blokuju
chemickych poslov (enzymy) nazyvanych
tyrozinkinazy. Tyrozinkindzy pomahaju
vysielat v bunkach rastové signaly, takze ich
blokovanie zastavi rast a delenie buniek.

Linie liecby (t. . prva linia, druha linia):
Prva linia liecby je prvy liek podavany
pacientovi na lie¢bu konkrétneho ochorenia
(obvykle sa povaZzuje za najlepSiu liecbu
tohto ochorenia). Ak predchadzajuca liecba

prestane Ucinkovat, moZe sa podat liecba
druhej alebo tretej linie a podobne.

Metastazy: Stav, ked sa nador rozs3iri
z jednej Casti tela do druhe;j.

Metastazy v mozgu: Ked sa karciném, ktory
vznikol v inej Casti tela - napriklad v plicach
- roz8iri do mozgu. Stéle ide o karciném pluc,
nie o karcindbm mozgu.

Molekularne testovanie: Kontroluje urcité
zmeny v géne alebo chromozéme, ktoré
mdzu spdsobit vyvoj konkrétnej choroby
alebo poruchy.

Mutacia ALK: Mutacia ALK nastane vtedy,
ked je gén ALK poSkodeny a pripoji sa
k inému génu.

Nador: Hrcka/opuch, ktory vznikol

v dbsledku abnormalneho rastu tkaniva.
M&ze byt benigny alebo maligny (t. j.
zhubny).

Neuropatia: PoSkodenie nervov, ktoré méze
sposobit liecba, rast nadoru a chirurgicky
zakrok. Priznaky sa liSia v zavislosti od
postihnutych nervov. MéZete trpiet bolestou,
citlivostou, necitlivostou alebo slabostou.
Casto to pocitujete v rukach, chodidlach
alebo dolnych koncatinach. M6Zu byt
zasiahnuté aj nervy riadiace travenie a krvny
tlak, takze sa u vas moze vyskytnut zapcha,
zavraty alebo iné priznaky.

NSCLC: Nemalobunkovy karciném pltc

- asi 85 % karcindomov pltc je NSCLC. ALK-
pozitivny karciném pluc je forma NSCLC,
ktora predstavuje 4 % pripadov NSCLC.

ROS1: ROS1 je receptorova tyrozinkinaza
(kédovana génom ROS1) so Strukturalnou
podobnostou s proteinom kinazy
anaplastického lymfomu (ALK).

Somatické mutacie: Genetické zmeny, ktoré
sa ziskavaju pocas zivota ¢loveka - v génoch
sa neprenasaju z rodicov na deti.

Translokacia: Pohyb niecoho z jedného
miesta na druhé. V pripade translokacie ALK-
pozitivneho génu ide o nové usporiadanie
génu ALK.

Unava: Iné slovo pre intenzivnu vy€erpanost.

Zhubné nadorové ochorenie: Skupina
chordb, pri ktorych bunky nekontrolovatelne
rastl a mnoZia sa.
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Poznamky

NIE
KTO SME? ,7 RAKOVINE

Pacientska aliancia NIE RAKOVINE podporuje a haji prava onkologickych pacientov,
spaja vietkych, ktori mézu zlepsit onkolégiu Slovensku a ochranit nasich obcanov
pred rakovinou. Pomdhame onkologickym pacientom a ich pribuznym zvladnut
narocné situacie. Poskytujeme rady, pomoc a psychickd podporu, socialne
poradenstvo, praktické rady ako zvladat liecbu.

Kontakty:

Aliancia NIE RAKOVINE, o.z.

bezplatna pacientska infolinka: 0800 800 183
facebook: facebook.com/nierakovine
instagram: instagram.com/nie_rakovine
bezplatna pacientska infolinka: 0800 800 183

pacientska poradia online:

www.nierakovine.sk

KDE NAS NAJDETE?

Narodny onkologicky ustav Bratislava
Klenova 1, Bratislava (v hlavnej budove na 2. poschodi)
pondelok, utorok a stredu 9.00 - 12.00 hod.

Vychodoslovensky onkologicky tstav KoSice
Rastislavova 23, KoSice (v hl. budove na minus 1. poschodi)
streda 9.00 - 12.00 hod.

Fakultnd Nemocnica Nitra

Spitalska 6, Nitra

streda 9.00 - 12.00 hod.

DAKUJEME, ZE NAM POMAHATE POMAHAT:
NIE RAKOVINE IBAN SK31 1100 0000 0029 4004 8994
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Lung Cancer Europe

Viac informécii ndjdete na tychto webovych strankach:
www.lungcancereurope.eu
www.facebook.com/LungCancerEurope/
twitter.com/lungcancereu

llustracie pouzité v broZure boli ziskané pocas prvého ALK+ Lung Cancer
Patient Council, ktory usporiadala spolo¢nost Takeda v decembri 2017.
Odrazaju skusenosti pacientov s ALK-pozitivnym karcinémom plic a ich
opatrovatelov.

Za spolupracu pri priprave brozdry dakujeme tymto jednotlivcom:
Alfonso Aguarén, LuCE
Anne-Marie Baird, LUCE

Jo Ballot, Clinical Research Manager at Cancer Clinical Research Trust, St
Vincent's University Hospital

Jo Vick, Clinical Nurse, Royal Marsden Hospital

Debra Montague, ALK Positive Lung Cancer (Spojené kralovstvo)
Diego Villalén, Mas que ideas

Ewelina Szmytke, LuCE

Lorraine Dallas, Roy Castle Lung Cancer Foundation

Merel Hennink, Longkanker Nederland

Regine Deniel lhlen, LuCE

Dr Rohit Lal, Consultant Medical Oncologist, Guys and St Thomas Hospital

Shani Shilo, Israeli Lung Cancer Foundation
Stefania Vallone, LuCE
Tommy Bjork, LuCE

UIf Wiegmann, die ALKpositiven

Pripravené v spolupréci so spolo¢nostou

INIE

’ RAKOVINE

C-ANPROM/SK//0001



