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KIEDY LEKARZ ROZPOZNA U CIEBIE MDS...

ang. MDS - myelodysplastic syndromes

Jesli nie styszates wczesniej o nowotworach
mielodysplastycznych, mozesz si¢ zastanawiac,
jak ta choroba wptynie na Twoje codzienne
zZycie i co Cie czeka.

MDS to powazne schorzenie, ale warto pamietac,
ze dostepne s3 skuteczne metody leczenia i ze stale
opracowywane s3 nowe leki.

Ten poradnik dostarcza podstawowych informacji

na temat objawdw MDS oraz metod leczenia tej choroby.
Zanim jednak podejmiesz jakiekolwiek kroki, skonsultuj sie
z lekarzem w celu omdwienia wszelkich niepokojacych
objawdw, problemdw zdrowotnych oraz dostepnych
opcji terapeutycznych.

! Zapoznaj sie z trescig poradnika
= E@\ i zréb pierwszy krok, by wiedzied,
jak zy¢ z MDS lepiej i dtuze).

Podstawowe informacje o MDS s.5
Jak leczymy MDS? s.13

Tabelka przetoczen s.21

Jak sam mozesz sobie poméc? s.22
Notatki s.24

Stowniczek s.26
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PODSTAWOWE
INFORMACJE

Co to jest MDS?

Dlaczego chorujemy na MDS?
Kto choruje na MDS?

Jakie objawy wywotuje MDS?
Jak rozpoznaje sie MDS?



MDS PODSTAWOWE INFORMACJE

COTO JESTMDS?

Nowotwory mielodysplastyczne, nazy-
wane weczesniej zespotami mielodys-
plastycznymi, to grupa schorzen krwi
i szpikukostnego.

Szpik kostny to miekka, gabczasta tkanka znaj-
dujaca sie w kosciach, odpowiedzialna za pro-
dukcje komdrek krwi, czyli krwinek czerwonych,
krwinek biatych i ptytek krwi. U chorych na MDS
szpik tracizdolnosc¢ doich prawidtowego wytwa-
rzania.Zaburzenia te okresla sie mianem dyspla-
zji szpiku.

MDS nie oznacza jednak, ze Twdj szpik kostny zu-
petnie nie funkcjonuje. Nadal wytwarza komdorki
krwi, lecz produkuje ich zazwyczaj mniej, a ich
zdolnosc do prawidtowego petnienia funkcji mo-
ze byc ograniczona. Moze to wptywac na Twoje
samopoczucie.

NA PODSTAWIE CZYNNIKOW RYZYKA,
NOWOTWORY MIELODYSPLASTYCZNE
DZIELI SIE NA:

4 MDS niskiego ryzyka.
4 MDS wysokiego ryzyka.

Toryzykodotyczy transformacjiMDS do ostrej bia-
taczki szpikowej, jednak ponad 70% pacjentéw
z MDS choruje na MDS niskiego ryzyka. U tych
0s06b okres przezycia jest stosunkowo dtugi, ary-
zyko przeksztatcenia choroby w ostra biataczke
niewielkie, dlatego pacjenci z MDS niskiego ry-
zyka moga przezy< wiele lat i wtasnie dla Was
przeznaczony jest ten poradnik.

U CHORYCH MA MDS
NAJCZESCIEJ WYSTEPUJE
NIEDOBOR:

KRWINEK CZERWONYCH
erytrocytow
co prowadzi do

A 4

NIEDOKRWISTOSCI
anemii

KRWINEK BIALYCH
leukocytow
co prowadzi do

A 4

NEUTROPENII

PLYTEK KRWI
trombocytow
co prowadzi do

A g

MALOPLYTKOWOSCI

Koniecznie skonsultuj si¢

z lekarzem, aby dowiedziec sie,
do ktérej grupy nalezysz,

jakie s prognozy

oraz optymalne postepowanie
w Twoim przypadku.
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PRAWIDLOWY ROZWOJ KOMOREK
KRWI W SZPIKU KOSTNYM

hematopoeza

SZPIK CZERWONY
W ISTOCIE GABCZASTEJ

\/

KOMORKI MACIERZYSTE

KRWINKI
PLYTKI KRWI CZERWONE
KRWINKI BIALE
WYBRANE TYPY KOMOREK KRWINKI CZERWONE

WYTWARZANYCH PRZEZ SZPIK
KOSTNY

MACIERZYSTE KRWI

Od nich wywodzg sie wszystkie sktadniki
morfotyczne krwi. Mnozac sie, daja poczg-
tek krwinkom macierzystym, z ktérych po-
wstajg krwinki czerwone, krwinki biate
i ptytki krwi. Kiedy dojrzeja. dostaja sie do
krwiobiegu.

BLASTY

Mtode, niedojrzate komdrki znajdujace sie
w szpiku kostnym, ktdre jeszcze nie prze-
ksztatcity sie w dojrzate komarki krwi. Ich
obecnos¢ we krwi obwodowej jest nie-
prawidtowa i moze wskazywac na rézne
choroby hematologiczne.

Krwinkiczerwoneprzenoszatlendomie-
miesni, mézgu, serca iinnych narzadow.
Kiedy liczba czerwonych krwinek jest
ponizej hormy, zwykle rozwija sie stan
zwany niedokrwistoscia (anemig). Nie-
dokrwistos¢ moze powodowac uczu-
ciezmeczenia, dusznosci, bladosc skdry.

PLYTKIKRWI

Phytki krwi biorg udziat w tworzeniu skrze-
pow i powstrzymywaniu krwawienia.

KRWINKIBIALE

Biate krwinki zwalczaja infekcje (bakte-
ryjne, wirusowe, grzybicze) w organiz-
mie.
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DLACZEGO CHORUJE NAMDS?

W wigkszosci przypadkow przyczyna MDS jest nieznana, dlatego tru-
dnorozwazad, czy mozna byto go unikngé. W momencie diagnozy naj-
lepiej skupic si¢ na tym, jak zaplanowac leczenie i Zycie z choroba niz
dociekacjejzrodet.

MDSDZIELISIE NA DWIE KATEGORIE:

¢ PIERWOTNY - rozwija sie bez znanej przyczyny
(wystepuje u 80-90% pacjentow).

¢ WTORNY - jest skutkiem ubocznym chemioterapii, napromienienia
lub kontaktu z okreslonymi substancjami chemicznymi np. benzenem,
toluenem, ksylenem (diagnozowany u 10-20% pacjentéw).

KTO CHORUJE NA MDS?

JESTTO WIEKSZ0$¢

o STOSUNKOWO > CHORYCH NA MDS
RZADKA CHOROBA UKONCZY¥O 60. ROK

ZYCIA

NIE MOZNA MDS RZADKO BYWA
+ZARAZIC SIE” MDS, D ZIEDIICIONY
NIE JEST TO o
CHOROBA ZAKAZNA
CHOROBA NIECO CZESCIEJ WYSTEPUJE U OSOB,

KTORE MIALY KONTAKT LUB
PRACOWALY Z NIEKTORYMI
SUBSTANCJAMI CHEMICZNYMI

CZE§CIEJ WYSTEPUJE

—9
& UPALACZY
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JAKIE OBJAWY WYWOLUJE MDS?

MDS we wczesnym stadium moze by¢ trudne do zauwazenia. Zmniej-
szona liczba krwinek moze prowadzi¢ do wystgpienia najczestszych

objawowtejchoroby.

£
PRZY ZBYT MALEJ LICZBIE
KRWINEK CZERWONYCH:

PRZY ZBYT MALEJ LICZBIE
PLYTEK KRWI:

CZUJESZ CIAGLE

JESTES BARDZIE)

y KOLATANIE SERCA
I BOLE W KLATCE
PIERSIOWE)J

W=
-

777  PODATNY
ZMECZENIE " N~ NAPOWSTAWANIE
- | OSEABIENIE WYBROCZYN
KRWAWISZ BEZ PRZYCZYNY
ODCZUWASZ (NP. KRWOTOK Z NOSA,

‘ DZIASEL, PRZEWODU
POKARMOWEGO, DROG

MOCZOWYCH, DROG

RODNYCH U KOBIET)

MASZ ZADYSZKE

VL

PRZY ZBYT MALEJ LICZBIE
KRWINEK BIALYCH:

MASZ BLADA SKORE

JESTES PODATNY
NA CZESTE,
NAWRACAJACE
INFEKCJE

m
ne




MDS PODSTAWOWE INFORMACJE

JAKROZPOZNAJE SIEMDS?

MDS moze by¢ rozpoznane wytjcznie przez lekarza. Diagnoza opiera
sie na analizie objawoéw, wywiadzie lekarskim oraz wynikach badan,
ktoérychlistaznajduje sie ponizej.

1. MORFOLOGIA KRWI

Podstawowym badaniem, ktére moze wskazywac na MDS, jest morfologia krwi
obwodowej, zlecona przez lekarza rodzinnego lub specjaliste. Badanie polega
na pobraniu z zyty prébki krwi, ktdra jest nastepnie badana pod katem liczby i ja-
koscikrwinek.

W celu doktadniejszego sprawdzenia liczby krwinek moze zostac¢ wykonane bada-
nie zwane ,morfologig zrozmazem krwiobwodowej".

Podczas analizy okresla sie:
¢ liczbe krwinek czerwonych i ptytek krwi,
¢ liczbe i rodzaj krwinek biatych,

¢ ilos¢ hemoglobiny (biatka przenoszacego tlen)
w krwinkach czerwonych.

Co powinno Cie zaniepokoi¢ w wynikach morfologii krwi?

Podczas analizy morfologii krwi nalezy szczegdlnie zwrdcic uwage na liczbe krwi-
nek biatych, czerwonych oraz ptytek krwi. Wartosci ponizej normy powinny skto-
ni¢ Cie do szybkiej konsultacji z lekarzem, zwtaszcza jedli wyniki utrzymujg sie
w kolejnych badaniach przez kilka miesiecy.

Jesli lekarz stwierdzi nieprawidtowosci w morfologii krwi, powinien zleci¢ Ci do-
datkowe badania, takie jak np. oznaczenie poziomu witaminy B12, kwasu folio-
wego i zelaza. Jesli nie stwierdzono niedoboréw lub ich wyrédwnanie nie poprawia
wynikdw, konieczna bedzie konsultacja z hematologiem, ktéry powinien skiero-
wac Cie nadalsze badania w kierunku MDS, tj. badanie szpiku.

10
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2. BADANIE SZPIKU

Badanie szpiku pozwala ocenic stan szpiku kostnego. Istniejg dwie gtdwne meto-
dyjegopobrania.

¢ BIOPSJA ASPIRACYJNA SZPIKU - polega na pobraniu ptynnej prébki szpiku
za pomoc3 strzykawki. Jest to szybkie i mato inwazyjne badanie, ktdre trwa
kilka minut. Pobrang prébke ocenia sie pod mikroskopem, analizujgc komdrki
szpiku, cechy dysplazji oraz obecnos¢ pierscieniowatych syderoblastéw.

¢ TREPANOBIOPSJA SZPIKU - polega na pobraniu fragmentu kosci (z kosci
biodrowej) przy uzyciu specjalnej igty. Badanie to jest bardziej inwazyjne,
trwa dtuzej i daje doktadniejszy obraz struktury szpiku, poniewaz ocenia si¢
catg jego budowe. Wynikianalizy wykonuje patomorfolog.

3. DIAGNOSTYKA CYTOGENETYCZNA

Diagnostyke MDS uzupetnia klasyczne badanie cytogenetyczne lub badanie me-
toda FISH wybranych mutacji genetycznych, ktére pozwalajg doktadniej opisac
Twoja chorobe i maja wptyw na planowane leczenie.

4. DIAGNOSTYKA MOLEKULARNA

W nastepnym etapie, kiedy lekarz hematolog rozpozna MDS, moze zleci¢ Ci do-
datkowo badanie molekularne, wykonywane tylko w wybranych osrodkach he-
matologicznych. Dotyczy to bardzo wybranych przypadkdw.
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LECZENIE MDS

Jak leczymy MDS niskiego ryzyka?

Transfuzja krwi ¢ Czynniki wzrostu ¢ Farmakoterapia * Alloprzeszczep

Najwazniejsze informacje o przetoczeniu krwi

Kiedy potrzebne jest przetoczenie krwi * Bezpieczeristwo
* Przetadowanie zelazem i leczenie chelatujace

Tabelka przetoczen
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JAKLECZYMY MDS NISKIEGO RYZYKA?

Leczenie pacjentow chorych na MDS niskiego ryzyka koncentruje sie
giownie na poprawie wynikéw hematologicznych, czyli zwigksze-
niu liczby krwinek, ktérych niedobér jest widoczny w badaniach
krwi. Najczesciej dotyczy to niedoboru krwinek czerwonych, dlate-
goleczenie niedokrwistosci jest kluczowe.

Celemleczenia chorych na MDS nizszego ryzyka jest:

6 zmniejszenie potrzeby przetoczen koncentratu krwinek
czerwonych i/lub ptytek krwi,

¢ wydtuzenie czasu do transformacji
do MDS wyzszego ryzyka lub ostrej biataczki,

¢ wydtuzenie przezycia,
6 poprawa jakosci zycia.

U chorych na MDS niskiego ryzyka mamy obecnie mozliwos$¢ zastosowania
nastepujacych metod leczenia:

¢ leczenie objawowe,
6 czynniki wzrostu,
¢ farmakoterapia,

¢ allogeniczne przeszczepienie krwiotwdrczych
komdrek macierzystych szpiku.

Istnieje réwniez grupa pacjentdw chorych na MDS niskiego ryzyka, ktéra nie wy-
maga podjecia zadnego leczenia w momencie rozpoznania choroby i pozostaje
pod opieka poradni hematologicznej, aby obserwowac parametry morfologii
idynamike MDS.Leczenie  linii - w tym momencie transfuzje - wtaczane jest dopie-
ro przy spadku hemoglobiny ponizej8 g/dl.

14
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1. LECZENIE OBJAWOWE

PRZETOCZENIE KRWI(TRANSFUZJA)

Ratuje zycie pacjentéw z MDS, ale jest leczeniem objawowym, ktdre nie wptywa
na modyfikacje choroby podstawowe]. Polega na wprowadzeniu do krwiobiegu
dodatkowej ilosci okreslonych sktadnikéw krwi, co pozwala na wyréwnanie jej
morfologii. Nie jest to metoda wolna od dziatar niepozadanych, jednak na chwile
obecna daje polskim pacjentom szanse na kontrolowanie choroby.

Wyniki badan pokazujg, ze transfuzjozaleznos¢ negatywnie wptywa nie tylko
na dtugosc zycia pacjentdw, ale takze jego jakosc. Z jednej strony, aby ratowac
zycie chorych trzeba im przetaczac czerwone krwinki, ale wiemy, ze chorzy trans-
fuzjozalezni z nowotworami mielodysplatystycznymi zyja krdcej. Uzaleznienie
od przetoczen wptywa takze negatywnie na jakos¢ zycia - utrudnia codzienne
funkcjonowanie i wigze sie z czestymi pobytami w szpitalu. Dlatego powinnismy
starac sie unikac transfuzjozaleznosciido niej nie dopuszczac, stosujac odpowied-
nieleczenie.

Kazdy lek, ktory uniezaleznia pacjentéw od transfuzji lub zmniejsza zapotrze-
bowanie na przetoczenia, jest niezwykle cenny, dlatego liczymy, ze w naj-
blizszym czasie zostang pacjentom udostepnione szeroko i bez obostrzen
nowoczesne metody leczenia juz zarejestrowane na swiecie.

Tym niemniej wazne, aby pamietac, ze transfuzje s z powodzeniem stosowane
i nalezy sie na nie decydowac celem kontrolowania choroby. Praktyczne infor-
macje o przetoczeniach znajdziesz na stronie 17.

2. CZYNNIKIWZROSTU

ERYTROPOETYNA

Hormon, ktdry - w przypadku jego niedoboru lub niskich wartosci - wstrzykiwany
podskdrnie pobudza wzrost liczby krwinek czerwonych, uniezalezniajac chorego
od przetoczen krwi lub zmniejszajac ich czestotliwosc. Substancja ta ma jednak
Swoje ograniczenia, poniewaz odpowiedz na jej zastosowanie wystepuje u okoto
jednej trzeciej chorych, a czesc pacjentdw w ogdle nie kwalifikuje sie do leczenia.
Ponadto u czesci chorych, ktérzy odpowiedzieli na zastosowanie tego leku,

15



MDS PODSTAWOWE INFORMACJE

po jakims czasie moze wystapic utrata odpowiedzi na leczenie. Jednak tak dtugo,
jak bedzie to mozliwe, tenlek bedzie u Ciebie stosowany, aby zminimalizowac po-
trzebe transfuzji.

3. FARMAKOTERAPIA

LUSPATERCEPT

To nowy lek z grupy tzw. lekdw celowanych stosowany podskdrnie. Jego dziatanie
polega na odblokowaniu procesu dojrzewania prekursordw krwinek czerwonych
do dojrzatych, prawidtowych form. Lek stosuje si¢ w Polsce na chwile obecna
w drugiej linii leczenia u chorych ze szczegdlnym podtypem MDS z obecnoscia
pierscieniowatych syderoblastdw, ktdérzy sg uzaleznieni od przetoczen krwi,
u ktdrych nie s3 skuteczne preparaty erytropoetyny. Obecnie trwajg starania
o rozszerzenie dostepu do tego leku dla pacjentdw z MDS uzaleznionych
od przetoczen, niezaleznie od obecnosci pierscieniowatych syderoblastéw juz
od1liniileczenia.

LENALIDOMID

To lek doustny stosowany w leczeniu podtypu nowotworu mielodysplastycznego
MDS 5q- zaleznego od transfuzji. Okreslenie 5g- oznacza charakterystyczng zmia-
ne genetyczng, ktéra powoduje specyficzny przebieg tego nowotworu - tagodny
przebieg choroby i niskie ryzyko transformacji do ostrej biataczki, ale zaleznos¢
od przetoczen.

LECZENIE IMMUNOSUPRESYJNE

Stosowanejest wpewnych rzadkich odmianach MDS.

4. ALLOGENICZNE PRZESZCZEPIENIE KRWIOTWORCZYCH
KOMOREK MACIERZYSTYCH SZPIKU

To tzw. przeszczep szpiku od dawcy. W nowotworach mielodysplastycznych ni-
skiego ryzyka nie jest to postgpowanie rutynowe ani zalecane, z wyjatkiem cho-
rych z opornoscia na stosowane leczenie i duzym zapotrzebowaniem na przeto-
czenialub z cechamiprogresji choroby do wyzszych stadidw zaawansowania.

16
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PRZETOCZENIE KRWI
NAJWAZNIEJSZE INFORMACJE

Chorujac na MDS, najprawdopodobniej spotkasz si¢ z potrzeb3 prze-
toczeniakrwi. Jest to naten moment podstawowe leczenie objawowe,
ktdre pomoze wyréwnac morfologie krwi.

Jesli jeszcze nie przetaczano Ci krwi i nie wiesz, czego si¢ spodziewac, zapewne
chcesz dowiedziec sie wigcej na ten temat. Cho¢ wspomnieliSmy juz o tym, ze na-
lezy unikac trasnfuzjozaleznosci, pamietaj, ze krew przetacza sie codziennie pa-
cjentom na catym swiecieijest to obecnie pierwszalinialeczenia MDS w Polsce.

Przetaczanie krwi jest waznym elementem leczenia. Polega na wprowadzeniu
do krwiobiegu pacjenta dodatkowej ilosci sktadnikéw krwi - w przypadku MDS -
takich jak krwinki czerwone czy ptytki krwi.

W tym poradniku znajdziesz informacje o przetaczaniu krwinek czerwonych,
poniewaz to wtasnie one s3 najczesciej przetaczane w przypadku pacjentdw cho-
rych na MDS. Jedli bedziesz miec pytania, popros lekarza o wyjasnienie szcze-
gotéw.

Transfuzji preparatéw krwiopochodnych dokonujemy w przypadku niedo-
krwistoscilub rzadziej matoptytkowosci.

PRZETOCZENIE KONCENTRATU KRWINEK CZERWONYCH (KKCZ)

Twdj organizm potrzebuje okreslong ilos¢ czerwonych krwinek i hemoglobiny,
aby funkcjonowac prawidtowo. Krwinki czerwone to komaorki krwi, ktére trans-
portuja tlen do wszystkich czesci ciata. Niedokrwistos¢ sprawia, ze krew nie jest
w stanie dostarczy¢ odpowiedniej ilosci tlenu do tkanek i narzgdéw. W rezultacie
zbyt mata liczba czerwonych krwinek moze objawiac sie uczuciem zmeczenia,
ostabieniemizadyszka.

Transfuzja potrzebna jest przy spadku hemoglobiny ponizej 8 g/dl, a u oséb, ktd-

rych organizm zaadaptowat sie do choroby, czyli nie odczuwajacych znaczacego
wptywu spadku hemoglobiny na samopoczucie, przetoczenie mozna wykonag,
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kiedy poziom hemoglobiny spadnie do 7,5 g/dl. Pamigtaj jednak, ze o potrzebie
transfuzji zawsze decyduje lekarz w oparciu o catoksztatt przebiegu MDS u Ciebie.

PRZETOCZENIA PREPARATOW PLYTKOWYCH (KKP)

Przetoczenia KKP w zespotach mielodysplastycznych stosuje sie stosunkowo
rzadko, poniewaz czas utrzymywania sie przetoczonych ptytek wynosi maksy-
malnie 7 dni. Przetoczenia KKP zatem zaleca si¢ przy poziomie PLT <10 tys i obja-
wach czynnej skazy sluzédwkowej tzn. w przypadku krwawienri, czasem w przy-
padkurozlegtej skazy skdrnej.

Skad pochodzi przetaczana krew?

Chorym z MDS przetacza sie krew pochodzacg od honorowych krwiodawcdw.
Nalezy pamiegtac, ze nie kazda oddana krew jest odpowiednia dla danego biorcy.
Przed przetoczeniem krwi przeprowadza sie odpowiednie czynnosci zapewnia-
jacebezpieczenistwo:

¢ PROBA KRZYZOWA i inne badania pomagajg upewnic sie
co do zgodnosci krwi dawcy i biorcy.

¢ SZEREG BADAN PRZESIEWOWYCH wykluczajacych obecnosc¢
patogenéw mogacych wywotac powazne zakazenia.

¢ MOZESZ ZAPYTAC TAKZE, CZY TWOJ OSRODEK MOZE PODAC Cl INA-
KTYWOWANY PREPARAT KRWI - Inaktywacja Patogendw (PIT) to techno-
logia, ktdra jest dodatkowa metoda minimalizujaca ryzyko zakazen przeno-
szonych przez krew na drodze inaktywacji szkodliwych wiruséw, bakterii
i pasozytéw. W przypadku braku takiej mozliwosci pamietaj, ze preparaty
krwi bez technologii PIT spetniajg rygorystyczne wymogi bezpieczeristwa,
a ich podanie jest zawsze zdecydowanie wieksza korzyscig niz potencjalne
ryzyko.

Jak przebiega transfuzja krwinek czerwonych?

Typowa osoba dorosta ma w organizmie ok. 5-6 litrdw krwi, z czego 60% stanowi
o0socze, a ok. 40% sktadniki morfotyczne, czyli krwinki czerwone, biate oraz ptytki
krwi. W czasie standardowej transfuzji przetaczamy preparaty krwiopochodne,
ktére majg uzupetni¢ jedynie sktadniki morfotyczne, czyli np. przetaczajac 2
jednostki, zktdrej kazda zawiera ok. 250 ml krwinek czerwonych, uzupetniamy tyle
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krwinek, ile miesci sie w ponad litrze krwi. Nie ma potrzeby uzupetniania osocza,
ktdre mozna zastapicinnymi ptynamiinfuzyjnymi.

ol

JEDNA JEDNOSTKA CZAS TRWANIA TRANSFUZJI ZALEZY
KONCENTRATU KRWINEK k OD ILOSCI PRZETACZANYCH
CZERWONY(':I’-I JEDNOSTEK - JEDNA JEDNOSTKE KKCZ
MA OBJETOSC 220-250 ML PRZETACZA SIE OD1DO MAX 4 H

W celu przetoczenia preparatu krwi pielegniarka wprowadza wenflon do zyty,
najczesciej okolicy przedramienia. Nastepnie worek zawierajacy krew taczy sie
z zestawem do kropléwki i podtacza do wkiutego wenflonu. W ten sposdb prepa-
rat krwi powoliwptywa do zyty irozchodzisie po catymorganizmie.

Bezpieczeristwo i dziatania niepozadane

Przetoczenie krwi moze wywotac¢ okreslone dziatania niepozadane. Dlatego,
aby zapewnic Ci maksymalne bezpieczeristwo i najlepszg opieke, nalezy je wyko-
nywac¢ w szpitalu i pod nadzorem osdb wyszkolonych w wykonywaniu tego
zabiegu. Jest to zawsze lekarz oraz pielegniarka. Mogg zaleci¢ lub/i podac pre-
paraty stuzace leczeniu lub zapobieganiu niektérym z ponizszych objawdw.

¢

NIEPOiADANE REAKCJE POPRZETOCZENIOWE - moga byc tagodne
lub ciezkie: goraczka, dreszcze, reakcje alergiczne, dusznosc.

ZAKAZENIA - pomimo hajwyzszej starannosci w przygotowaniu prepara-
téw krwi, istnieje ryzyko, ze dojdzie do zakazenia w wyniku przetoczenia
krwi, ktére bedzie nalezato leczyd.

PRZELADOWANIE ZELAZEM - zelazo wystepuje w hemoglobinie zawartej
w krwinkach czerwonych, wiec kazde ich przetoczenie zwieksza jego ilos¢
we krwi. Do pewnego momentu nadmiar zelaza jest przyswajany i ,maga-
zynowany” w sposdb nieszkodliwy dla chorego. Jednak u pacjenta, ktédremu
krew przetacza sie wielokrotnie, z czasem poziom zelaza moze przekroczyc
bezpieczna dla organizmu granicg, powodujac tzw. hemochromatoze wtdr-
na i spowodowac uszkodzenie watroby, serca lub/i trzustki, dlatego nadmiar
zelaza nalezy usungc, stosujac leczenie chelatujgce. Jesli jest Ci przetaczana
krew, musisz zwraca¢ uwage na wszelkie nowe objawy i informowac o nich
lekarza.
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LECZENIE PRZELADOWANIA ZELAZEM

Jednym ze sposobdw na uniknigcie przetadowania zelazem jest ograniczenie
liczby przetoczen krwinek czerwonych u danego pacjenta. Jesli jednak bedziesz
wymagac wielu transfuzji, z czasem konieczne moze by¢ leczenie przetadowania
zelazem.

Poziom zelaza w organizmie monitorujemy, oznaczajac poziom ferrytyny we krwi
obwodowej. Leczenie chelatujace wtacza sie indywidualnie, najczesciej kiedy fer-
rytyna przekroczy 1000 ng/ml, co odpowiada mniej wiecej podaniu 20 jednostek
krwinek czerwonych w stosunkowo krétkich odstepach czasu.

Nadmiar zelaza mozna usuna¢ poprzez zastosowanie leczenia chelatujacego.
W terapii tej substancja chelatujaca wigze sie z atomami zelaza we krwi i jest
usuwana z moczem lub katem. Konieczne moze by¢ kilkukrotne powtdrzenie tego
procesu i kontynuowanie go do czasu pozbycia si¢ nadmiaru zelaza. Nastepnie po-
ziomtego pierwiastka bedzie regularnie sprawdzany w badaniach krwi, aby upew-
ni¢sie, czy nie doszto ponownie do przetadowania zelazem.

Jak samodzielnie moge przyczynic sie do obnizenia poziomu zelaza?

6 ogranicz spozywanie pokarméw bogatych w zelazo
(skorupiaki, ryby, mieso, drdb, fasola),

¢ nie stosuj suplementdw diety zawierajgcych zelazo.
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TABELKA
DO ZAPISYWANIA PRZETOCZEN KRWI

W ponizszej tabelce mozesz zapisywac informacje o przebytych trans-
fuzjach. Utatwi to lekarzowi lub pielegniarce obserwacje i kierowanie
Twoim leczeniem. Oznaczenie stezenia ferrytyny w osoczu to badanie
umozliwiajgce okreslenieilosci zelaza we krwi.

LICZBA RODZA) POZIOM

DATA JEDNOSTEK KKCz/KKP FERRYTYNY




MDS PODSTAWOWE INFORMACJE

JAK SAM MOZESZ SOBIE POMOC?

Dla oséb cierpigcych na MDS szczegdlnie wazna jest zdrowa, zbilan-
sowana dieta, odpowiednia ilos¢ wypoczynku oraz unikanie - w miare
mozliwosci - stresu, w czym moga pomdc odpowiednie techniki jego
redukgji. Stosujtakze ponizsze zalecenia:

Unikaj szkodliwych substancji, kto-
re moga by¢ potkniete, wdychane
lub wchtaniane przez skére. Na przy-
ktad picie alkoholu i palenie tytoniu po-
woduje ryzyko ostabienia organizmu
i wywotania powiktari zwigzanych z le-
czeniem.

Surowe owoce i warzywa, surowe mie-
mieso oraz surowe owoce morza mo-
g3 przenosic¢ bakterie wywotujace po-
wazne zakazenia u 0séb z matg liczba
krwinek biatych. Zawsze doktadnie
umyj je przed spozyciem, natomiast
jezeli masz ciezka neutropenie (Neut<
1,0 tys/ul) unikaj spozywania pokarméw
surowych oraz pokarmdéw gotowa-
nych, ktére nie byty przechowywane
w odpowiednich warunkach chtodni-
czych.

Jesli cos Cie niepokoi, najpierw
porozmawiaj o tym z lekarzem.
Warto tez na biezgco uzupetniac
wiedze o chorobie.
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Skonsultuj sie¢ z lekarzem w spra-
wie wszelkich stosowanych lekéw,
witamin i preparatéw ziotowych.
Niektdre dostepne bez recepty leki,
jak aspiryna, moga zwiekszac ryzyko
nadmiernego krwawienia.

%

Osoby z mata liczba krwinek czerwo-
nych (niedokrwistoscig) powinny uni-
kac intensywnego wysitku fizyczne-
go i duzych wysokosci. Skonsultuj sie
z lekarzem w sprawie wykonywane-
go programu ¢wiczen fizycznych, po-
drézy samolotem oraz spedzania cza-
su w miejscach potozonych szcze-
gdlnie wysoko nad poziomem morza.

O

Osoby z mata liczba krwinek biatych
(neutropenia) powinny ograniczy¢
ryzyko zakazenia poprzez unika-
nie zattoczonych miejsc i chorych
os0b. Zalecasie tez czeste mycierak.
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Osoby z matg liczba ptytek krwi (mato- Niezwtocznie skontaktuj sie z le-
ptytkowosc) powinny unikaé aktyw- karzem lub pielegniarka, jesli wy-
nosci grozacych uszkodzeniem ciata stapi u Ciebie goraczka, ktéra mo-
i zwigkszajacychryzyko krwawienia. Ze by¢ objawem infekgji.

Nalezy staranie przestrzegac higieny Warto szukac wsparcia organizacji
jamy ustnej (zebdéw), aby uniknac za- prowadzacych badania nad MDS
kazeri jamy ustnejigardfa. Uzywaj migk- i zapewniajacych wsparcie chorym.

kich szczoteczek (ultrasoft), aby unik-
nacryzykauszkodzeniadzigset.

O co zapytac lekarza lub pielegniarke?

Warto zapisac swoje pytania PRZED wizytg u lekarza i przynies¢ liste pytan ze
soba. Dobrym pomystem jest robienie notatek podczas wizyty, zeby wszystko
zapamietad. Wiele oséb prosi cztonka rodziny lub znajomego, aby towarzyszyt
im podczas wizyty u lekarza. Obecnosc drugiej osoby, ktdra bedzie stuchac,
notowac i zapewni wsparcie, moze by¢ bardzo przydatna.

Oto kilka przyktadowych pytan, ktére warto zadac:

¢ JakirodzajMDS umnie wystepuje? ¢ Jakie sy zalety i wady tych

?
¢ Jak ciezka jest to postac choroby? metod:

¢ Jakie moga wystapic dziatania
niepozadane zwigzane
z leczeniem?

6 Czy moja choroba wymaga
leczenia od zaraz?

¢ Czy istniejg badania, na podstawie
ktérych mozna ustali¢, jakie
leczenie bytoby skuteczne w moim
przypadku?

¢ W jaki sposdb leczenie moze
ztagodzic wystepujace u mnie
objawy?

¢ Co powinnam/powinienem
robic, zeby czuc sie jak najlepiej
i najzdrowiej?

¢ Jakie metody leczenia bierze
Pani/Pan pod uwage w moim
przypadku?
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TWOJE NOTATKI
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Antybiotyki - leki pomagajgce zapobiegac
zakazeniom bakteryjnymijezwalczad.

Autotransfuzja - przetoczenie pacjentowi
jego wtasnej krwi.

Benzen - bezbarwna substancja chemiczna
wystepujaca w farbach, klejach, pestycy-
dachipaliwie.

Biataczka - choroba nowotworowa krwi
iszpiku kostnego

Blasty - mtode, niedojrzate komérki znajdu-
jacesiew szpiku kostnym, ktdre jeszcze nie
przeksztatcity sie w dojrzate komérki krwi.

Chemioterapeutyki - leki niszczace komér-
kinowotworowe.

Cytopenia - spadek liczby krwinek.

Czynniki wzrostu - leki pomagajgce zdro-
wym i prawidtowych komdrkom macierzy-
stym w szpiku kostnym wytwarza¢ wiecej
komorek.

Ferrytyna - biatko umozliwiajgce okresle-
nie zapasOw zelaza w organizmie.

Hemochromatoza - odkfadanie sie nad-
miernejiloscizelazaw organizmie, zwanetez
przetadowaniem zelazem.

Hemoglobina - wystepujace w krwinkach
czerwonych biatko, ktére przenositlen.

Krwinki biate (leukocyty) - komérki krwi
uczestniczgce wzwalczaniu zakazer.

Krwinki czerwone (erytrocyty) - komérki
transportujgce tlendo tkanekciata.

Komorki macierzyste - prekursorowe ko-
morki wytwarzane w szpiku kosci, ktére doj-
rzewajg w zdrowe krwinki, w tym krwinki
czerwone, biateiptytkikrwi

Koncentrat krwinek czerwonych (KKCz) -
skoncentrowany produkt krwiopochodny,
z ktdrego usunigto wiekszos¢ osocza, czyli
ptynnego sktadnika krwi, w celu utatwienia
transfuzjii skrécenia czasu przetaczaniakrwi.

Leczenie chelatujgce - leczenie usuwajace
zorganizmu nadmiar zelaza.
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Leczenie wspomagajgce - leczenie, ktdre
tagodzi objawy choroby, ale nie zmienia jej
przebiegu.

Matoptytkowosc - zaburzenie polegajace
na zbyt matej liczbie ptytek krwi (trombo-
cytéw), zwigzane z wigkszg podatnoscig
na powstawanie wybroczynikrwawienie.

Neutropenia - zaburzenie, w ktérym licz-
ba neutrofiléw (najliczniejszego typu krwi-
nek biatych, uczestniczacego w zwalcza-
niu zakazeri) we krwi jest ponizej zakresu
normy.

Niedokrwistosc - stan wywotywany przez
spadek liczby krwinek czerwonych ponizej
normy.

Osocze - sktadnik krwi, bogaty w biatko
przezroczysty ptyn, ktdry przenosi komaorki
krwi.

Plytki krwi - komdrki krwi niezbedne
w procesie krzepniecia krwi.

Proba krzyzowa - badanie zgodnosci krwi
dawcyibiorcy.

Przetadowanie zelazem - odktadanie si¢
nadmiernej ilosci zelaza w organizmie,
zwanetezhemochromatoza.

Przetoczenie krwi (transfuzja) - wprowa-
dzenie do krwiobiegu dodatkowej ilosci
sktadnikdw krwilub krwi petnej.

Przezycie - przewidywany czas zycia da-
nejosoby.

Szpik kostny - miekka, gabczasta tkanka
znajdujaca sie wewnatrz kosci, ktéra wy-
twarza krwinki czerwone (erytrocyty),
krwinki biate i ptytkikrwi.

Zespoty mielodysplastyczne (MDS) -
potaczenie ang. myelo, co oznacza szpik
i dysplazja, czyli nieprawidtowy wzrost.
Grupa chordb, w ktérych szpik kostny nie
wytwarza odpowiedniej ilosci zdrowych
krwinek.

Ztosliwe komoérki nowotworowe - ko-
morki, ktére moga naciekac i niszczy¢ tkan-
ki znajdujace si¢ w poblizu oraz rozsiewac
doinnych czesciciata.



Wiecej informacji na temat MDS mozna znalez¢
w Internecie, m.in. na stronach:

® www.hematoonkologia.pl
@ www.facebook.com/hematoonkologiczni

® www.zwrotnikraka.pl

Warto sprawdzac, jakie inicjatywy dla pacjentéw prowadza fundacje
i stowarzyszenia, aby skorzystac¢ z mozliwosci uzyskania wiedzy i wsparcia.

W przygotowaniu ilustracji pomogta ham Al.
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