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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
zycie i co Cie czeka.

MDS to powazne schorzenie, ale warto pamietac,

ze dostepne sg w Polsce skuteczne metody
kontrolowania objawdw choroby, takze nowoczesne
leki i stale opracowywane sg nowe terapie.

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 wiedziec,
" jak zy¢ z MDS lepiej i dtuzej.

Podstawowe informacje o MDS s.5

Leczenie MDS s.13

Przetoczenie krwi najwazniejsze informacje s.19
Tabelka przetoczen s.23

Jak sam mozesz sobie pomodc? s.24

Notatki s.26

Stowniczek s.30
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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 wczeshiej 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 komarki
krwi, lecz produkuje ich zazwyczaj mniej, a ich
zdolnos¢ do prawidtowego petnienia funkcji mo-
ze byc ograniczona. Moze to wptywac na Twoje
samopoczucie.

NA PODSTAWIE CZYNNIKOW RYZYKA,
NOWOTWORY MIELODYSPLASTYCZNE
DZIELI SIE NA:

¢ MDS niskiego ryzyka.
¢ MDS wysokiego ryzyka.

Toryzykodotyczy transformacjiMDS do ostrej bia-
taczki szpikowej, jednak ponad 70% pacjentow
z MDS choruje na MDS niskiego ryzyka. U tych
0sAOb okres przezycia jest stosunkowo dtugi, ary-
zyko przeksztatcenia choroby w ostrg 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

\ 4

NIEDOKRWISTOSCI
anemii

KRWINEK BIALYCH
leukocytow
co prowadzi do

A g

NEUTROPENII

PLYTEK KRWI
trombocytow
co prowadzi do

A 4

MALOPLYTKOWOSCI

Koniecznie skonsultuj sie

z lekarzem, aby dowiedzie¢ sieg,
do ktérej grupy nalezysz,

jakie s3 prognozy

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

hematopoeza

SZPIK CZERWONY
W ISTOCIE GABCZASTEJ

\/

KOMORKI MACIERZYSTE

PLYTKI KRWI
KRWINKI BIALE

KRWINKI
CZERWONE

WYBRANE TYPY KOMOREK
WYTWARZANYCH PRZEZ SZPIK
KOSTNY

MACIERZYSTE KRWI

Od nich wywodz3 sie wszystkie sktadniki
morfotyczne krwi. Mnozac sie, dajg pocza-
tek krwinkom macierzystym, z ktérych po-
wstajg krwinki czerwone, krwinki biate
i ptytki krwi. Kiedy dojrzeja. dostajg 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.

KRWINKI CZERWONE

Krwinki czerwoneprzenosza tlendomie-
miesni, mdézgu, serca i innych narzgdéw.
Kiedy liczba czerwonych krwinek jest
ponizej normy, zwykle rozwija sie stan
zwany niedokrwistoscig (anemig). Nie-
dokrwistos¢ moze powodowac uczu-
ciezmeczenia, dusznosci, blados¢ skory.

PLYTKIKRWI

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

KRWINKIBIALE

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

W wiegkszosci przypadkéw przyczyna MDS jest nieznana, dlatego trud-
no rozwazac, czy mozna byto go unikngé. W momencie diagnozy naj-
lepiej skupic sie na tym, jak zaplanowac leczenie i Zycie z chorob3 niz

dociekacjejzrodet.

MDS DZIELISIE NA DWIE KATEGORIE:

¢ PIERWOTNY - rozwija sie bez znanej przyczyny

(wystepuje u 80-90% pacjentdw).

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

KTO CHORUJE NA MDS?

JESTTO WIEKSZOS¢
0> STOSUNKOWO CHORYCH NA MDs
RZADKA CHOROBA UKONCZYEO 60. ROK
ZYCIA
NIE MOZNA
LZARAZIC SIE” MDS, g‘;:gzzl’z';'éﬁfvw’*
NIE JEST TO

CHOROBA ZAKAZNA

W RODZINIE

CHOROBA NIECO
CZESCIE) WYSTEPUJE
-0
& UPALACZY

CZESCIEJ WYSTEPUJE U OSOB,
KTORE MIALY KONTAKT LUB
PRACOWALY Z NIEKTORYMI
SUBSTANCJAMI CHEMICZNYMI
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JAKIE OBJAWY WYWOLUJE MDS?

MDS we wczesnym stadium moze byc trudne do zauwazenia. Zmniej-
szona liczba krwinek moze prowadzi¢ do wystapienia najczegstszych

objawodw tejchoroby.

gz

PRZY ZBYT MALEJ LICZBIE
KRWINEK CZERWONYCH:

CZUJESZ CIAGLE
ZMECZENIE
- | OSLABIENIE

PRZY ZBYT MALEJ LICZBIE
PLYTEK KRWI:

JESTES BARDZIEJ
PODATNY

NA POWSTAWANIE
WYBROCZYN

ODCZUWASZ
KOLATANIE SERCA
I BOLE W KLATCE
PIERSIOWEJ

DZIASEL, PRZEWODU
) POKARMOWEGO, DROG

KRWAWISZ BEZ PRZYCZYNY
(NP. KRWOTOK Z NOSA,

MOCZOWYCH, DROG
RODNYCH U KOBIET)

MASZ ZADYSZKE

e

MASZ BLADA SKORE

PRZY ZBYT MALEJ LICZBIE
KRWINEK BIALYCH:

JESTES PODATNY
NA CZESTE,
NAWRACAIJACE
INFEKCJE

"
n
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JAKROZPOZNAJE SIEMDS?

MDS moze byc rozpoznane wytjcznie przez lekarza. Diagnoza opiera
sie na analizie objawdéw, wywiadzie lekarskim oraz wynikach badan,
ktorychlistaznajduje sie ponizej.

1. MORFOLOGIAKRWI

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 zosta¢ wykonane bada-
nie zwane ,morfologig zrozmazem krwi obwodowej".

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 zwrdécic uwage na liczbe krwi-
nek biatych, czerwonych oraz ptytek krwi. Wartosci ponizej normy powinny skto-
ni¢ Cie do szybkiej konsultacji z lekarzem, zwtaszcza jesli wyniki utrzymuja 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 niedobordéw lub ich wyrédwnanie nie poprawia
wynikéw, 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. Istnieja dwie gtdwne meto-
dy jego pobrania.

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

¢ 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 sie
catg jego budowe. Wyniki analizy 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 przypadkdéw.
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LECZENIE MDS

Jak leczymy MDS niskiego ryzyka?

Transfuzje krwi ¢ Czynniki wzrostu ¢ Luspatercept * Lenalidomid ¢ Alloprzeszczep

Najwazniejsze informacje o przetoczeniu krwi

Tabelka przetoczen
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JAKLECZYMY MDS NISKIEGO RYZYKA?

Leczenie pacjentow chorych na MDS niskiego ryzyka koncen-
truje sie gtéwnie na poprawie wynikéw hematologicznych, czyli
zwiekszeniu liczby krwinek, ktorych niedobdr jest widoczny
w badaniach krwi. Najczesciej dotyczy to niedoboru krwinek
czerwonych, dlatego leczenie niedokrwistosci jest kluczowe.

Celem leczenia chorych na MDS nizszego ryzyka jest:

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

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

6 wydtuzenie przezycia,
¢ poprawa jakosci zycia.

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

¢ transfuzje krwi,
6 czynniki wzrostu,
¢ luspatercept,

¢ lenalidomid,

¢ allogeniczne przeszczepienie krwiotwdrczych
komadrek 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 obserwowad parametry morfologii
i dynamike MDS. Leczenie | linii wtgczane jest dopiero przy spadku hemoglobiny
ponizej8g/dl.
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1. PRZETOCZENIE KRWI(TRANSFUZJA)

W chwili obecnej jest pierwszg reakcjg na pojawienie sie ciezkiej niedokrwistosci
wywotanej chorobg. Zostanie u Ciebie zastosowana, gdy hemoglobina w Twoim
organizmie spadnie ponizej 8 g/dl. Polega na wprowadzeniu do krwiobiegu dodat-
kowej ilosci okreslonych sktadnikéw krwi, co pozwala na wyrdwnanie jej morfo-
logii, a zatem transfuzja czasowo podnosi hemoglobine i poprawia samopoczucie,
ale jest leczeniem objawowym, ktdre nie wptywa na modyfikacje choroby podsta-
wowej. Ostatecznym celem transfuzji jest zapewnienie dostarczania tlenu do tka-
nek i poprawa wynikéw leczenia chorego.

Nie jest to metoda wolna od dziatarl niepozadanych, wiec kazde przetoczenie
powinno by¢ wykonywane wytacznie, jesli jest niezbednie konieczne. Gdy zycie
pacjenta staje sie transfuzjozalezne, a choroba spetnia okreslone kryteria, szalenie
pomocne jest zastosowanie innych, takze innowacyjnych lekédw. Tym niemniej
wazne, aby pamietac, ze transfuzje s z powodzeniem stosowane od lat w celu
kontrolowania choroby i nalezy sie na nie decydowac w przypadku braku mozli-
wosciinnego leczenia.

Praktyczne informacje o przetoczeniach znajdziesz na stronie 19.

Mozesz réwniez rozszerzy¢ swoja wiedze. Przeczy-
taj raport: Krew: lek, wartos¢, zaséb. Aktualne wy-
zwania i potrzeby zwigzane z przetoczeniami krwi
w chorobach przewlektych, opracowany przez Pol-
skie Towarzystwo Hematologiczne i Transfuzjolo-
giczne, przy udziale zaproszonych ekspertéw.

2. CZYNNIKIWZROSTU - ERYTROPOETYNA

Erytropoetyna to hormon, ktéry - w przypadku jego niedoboru lub niewystar-
czajacych wartosci — wstrzykiwany podskdrnie, pobudza wzrost liczby krwinek
czerwonych, uniezalezniajac chorego od przetoczeri krwi lub zmniejszajacich cze-
stotliwosc. Substancja ta ma jednak swoje ograniczenia, poniewaz odpowiedz
na jej zastosowanie wystepuje u okoto jednej trzeciej chorych, a czes¢ pacjentéw
w ogdle nie kwalifikuje sie do leczenia. Aby jg zastosowac musimy potwierdzic jej
zbyt matailos¢ w organizmie.

15
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Ponadto u czesci chorych, ktérzy odpowiedzieli na zastosowanie tego leku,
po pewnym czasie moze wystapic utrata odpowiedzi na leczenie. Jednak tak dtu-
go, jak bedzie to mozliwe, ten lek bedzie u Ciebie stosowany, aby zminimalizowacd
potrzebe transfuzji, zwtaszcza, jesli nie bedzie u Ciebie mozliwe zastosowanie
innowacyjnego leczenialuspaterceptem.

3. LUSPATERCEPT

Luspatercept to nowoczesny lek stosowany w leczeniu niedokrwistosci (anemii),
szczegodlnie u pacjentdw z zespotami mielodysplastycznymi (MDS) i dedykowany
jest pacjentom, ktérych choroba spetnia okreslone kryteria. Mechanizm dziatania
leku polega na wspomaganiu dojrzewania czerwonych krwinek w szpiku kostnym
oraz zwigkszaniu produkgji prawidtowych erytrocytdw. Dzieki temu mozliwe jest
ograniczenie potrzeby przetoczen krwi. Nie jest to terapia, ktdra moze wyleczy¢
chorobe, ale w sposéb celowany modyfikuje mechanizm niedokrwistosci.

Dla pacjenta oznacza to przede wszystkim rzadszg koniecznos¢ transfuzji.
Luspatercept otwiera mozliwos$¢ ograniczenia liczby przetoczen, poprawe pozio-
mu hemoglobiny oraz czesto lepszg jakosc zycia zwtaszcza przy dtuzszym czasie
leczenia.

Nowoczesne leczenie moze ponadto ograniczyc ryzyko przetadowania zelazem
oraz immunizacji — powiktan, ktdre czesto towarzysza przewlektym przetocze-
niom.
W kwalifikacji do tej terapii bierzemy pod uwage m.in.:

¢ uzaleznienie od transfuzji,

6 poziom erytropoetyny we krwi,

6 obecnos¢ syderoblastéw pierscieniowatych,

¢ mutacje genetyczna SF3B1.

Kombinacja powyzszych kryteriéw bedzie decydowata o tym, czy leczenie
moze by¢ dla Ciebie potencjalnie skuteczne i dostepne w ramach programu
lekowego. S3 to specjalistyczne parametry oceniane przez lekarza hema-
tologa na podstawie wynikéw badan krwi, szpiku i badan genetycznych. Pa-
cjent nie musi samodzielnie interpretowac tych wynikéw - warto zapytac
lekarza, czy choroba spetnia kryteria leczenia.

16
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Dane z badar klinicznych wskazujg, ze lek ten moze skutecznie wydtuzac okresy
niezaleznosci od transfuzji, poprawiac jakos¢ zycia oraz prowadzic¢ do istotnego
zmniejszenia czestosci transfuzji. Unormowanie stezenia hemoglobiny oraz unie-
zaleznienie od przetoczen sg wyczekiwanymi efektami terapeutycznymi stoso-
wania nowoczesnych lekéw.

Lek podawany jest podskérnie w osrodku prowadzgcym leczenie bez koniecz-
noscihospitalizacji.

Od1lipca 2025 r. w Polsce rozszerzono dostepnosc re-
fundacyjna luspaterceptu w ramach programu leko-
wego B.142 ,Leczenie dorostych pacjentdw z zespo-
tami mielodysplastycznymiz towarzyszacg niedokrwi-
stoscig zalezng od transfuzji (ICD-10: D46.1)" u chorych
wczesniej nieleczonych lekami stymulujgcymi erytro-
poeze (ESA), copozwala na szersze wykorzystanie tej
terapii.

Co jesli nie kwalifikuje sie do tej terapii?

Luspatercept jest bardzo dobrg opcja terapeutyczng, ale skuteczng wtedy, kiedy
choroba spetnia odpowiednie kryteria. Wéwczas leczenie bedzie dla Ciebie do-
stepne. Jesli nie kwalifikujesz sie do leczenia luspaterceptem, lekarz omdwi z Tobg
inne dostepne metody terapii zgodne z aktualnymi standardami i wiedzg me-
dyczna. Jeslinatomiast spetnisz kryteria kwalifikacji i leczenie zostanie rozpoczete,
ale choroba nie bedzie odpowiadata na to leczenie i nie przyniesie ono oczekiwa-
nej poprawy, to lekarze beda stosowali inne dostepne opcje terapeutyczne naj-
lepsze w Twoim przypadku. Pamietaj tez, ze stale opracowywane sg nowe leki
i spodziewamy sie w przysztosci kolejnych przetomowych rozwigzan. Jednym
znich jest juz zarejestrowany lek imetelstat, ktérego losy w ramach refundacji be-
dziemy uwaznie sledzic.

Masz prawo zapyta¢, czy w Twoim
osrodku jest dostepny program lekowy
i leczy¢ sie w miejscu, ktdre go posiada.

Zeskanuj kod QR i znajdz placéwke najblizej Twojego miejsca
zamieszkania.
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4. LENALIDOMID

Leczenie lenalidomidem u pacjentdw z zespotami mielodysplastycznymi polega
na wptywaniu na nieprawidtowe komarki szpiku kostnego oraz poprawie produk-
¢ji krwinek, zwtaszcza czerwonych. Jest to lek immunomodulujacy, ktéry dziata
wielokierunkowo - hamuje rozwdj nieprawidtowych komdrek, wspiera uktad
odpornosciowy oraz poprawia funkcjonowanie szpiku.

Lenalidomid jest stosowany u wybranej grupy pacjentéw z MDS niskiego ryzyka,
u ktdrych wystepuje charakterystyczna mutacja genetyczna - delecja fragmentu
chromosomu 5 (tzw. del(5q)). W tej grupie chorych lek moze by¢ szczegdlnie sku-
teczny.

Lenalidomid nie leczy przyczyny choroby w sposdb catkowity, ale moze sku-
tecznie kontrolowac jej przebieg i poprawiac jakos¢ zycia. Leczenie wymaga
regularnej kontroli, poniewaz moze powodowac dziatania niepozadane, zwtasz-
cza spadkiinnych parametréw krwi (np.leukocytéw i ptytek).

Tolek doustny, przyjmowany przez pacjenta samodzielnie w domu.

UWAGA! Lek jest silnie teratogenny, czylimoze powaznie uszkodzi¢ ptdd. Dlatego
nie mogg go stosowac kobiety w cigzy, a ostroznos¢ musza zachowac takze osoby
w wieku rozrodczym, nawet jesli tylko przygotowuja lek.

5. ALLOGENICZNE PRZESZCZEPIENIE KRWIOTWORCZYCH
KOMOREK MACIERZYSTYCH SZPIKU

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

Chorujac na MDS, najprawdopodobniej, zwtaszcza na poczatku le-
czenia, spotkasz si¢ z potrzeb3 przetoczenia krwi. W zwigzku
z dostepnoscig w Polsce nowoczesnego leku, u wielu pacjentéw
zostanie znaczaco ograniczona potrzeba transfuzji. Cz¢s¢ bedzie
nadal leczona w ten sposodb.

Jesli jeszcze nie przetaczano Ci krwi i nie wiesz, czego sie spodziewac, zapewne
chcesz dowiedziec sie wigcej na ten temat. Cho¢ wspomnielismy juz o tym, ze na-
lezy unikac transfuzjozaleznosci, pamietaj, ze krew przetacza si¢ codziennie pa-
cjentomnacatym swiecieijestto 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 prze-
taczane w przypadku pacjentdw chorych na MDS. Jesli bedziesz miec pytania, po-
pros lekarza o wyjasnienie szczegotéw.

Transfuzji preparatéw krwiopochodnych dokonujemy w przypadku niedo-
krwistosci lub rzadziej matoptytkowosci.

PRZETOCZENIE KONCENTRATU KRWINEK CZERWONYCH (KKCZ)

Twdj organizm potrzebuje okreslong ilo$¢ czerwonych krwinek i hemoglobiny,
aby funkcjonowac prawidtowo. Krwinki czerwone to komérki krwi, ktdre trans-
portuja tlen do wszystkich czesci ciata. Niedokrwistos¢ sprawia, ze krew nie jest
w stanie dostarczy¢ odpowiedniej ilosci tlenu do tkanek i narzagdéw. 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 0séb, ktd-

rych organizm zaadaptowat si¢ do choroby, czyli nieodczuwajacych znaczacego
wptywu spadku hemoglobiny na samopoczucie, przetoczenie mozna wykonac,
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kiedy poziom hemoglobiny spadnie do 7,5 g/dl. Pamietaj jednak, ze o potrzebie
transfuzjizawsze 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 sSluzdwkowej tzn. w przypadku krwawien, czasem w przy-
padkurozlegtej skazy skornej.

Skad pochodzi przetaczana krew?

Chorym z MDS przetacza sie krew pochodzaca od honorowych krwiodawcdw.
Nalezy pamietac, ze nie kazda oddana krew jest odpowiednia dla danego biorcy.
Przed przetoczeniem krwi przeprowadza si¢ odpowiednie czynnosci zapewnia-
jace bezpieczeristwo:

¢ PROBA KRZYZOWA i inne badania pomagaja 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 CI INAK-
TYWOWANY 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 litréw krwi, z czego 60% stanowi
0socze, a ok. 40% sktadniki morfotyczne, czyli krwinki czerwone, biate oraz ptytki
krwi. W czasie standardowej transfuzji przetaczamy preparaty krwiopochodne,
ktdre majg uzupetnic jedynie sktadniki morfotyczne, czyli np. przetaczajac 2 jed-
nostki, z ktérej 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 moznazastapic innymi ptynamiinfuzyjnymi.

o

JEDNA JEDNOSTKA CZAS TRWANIA TRANSFUZJI ZALEZY
KONCENTRATU KRWINEK k OD ILOSCI PRZETACZANYCH
CZERWONYFI’-I JEDNOSTEK - JEDNA JEDNOSTKE KKCZ
MA OBJETOSC 220-250 ML PRZETACZA SIE OD 1DO 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 wktutego wenflonu. W ten sposdb prepa-
rat krwi powoli wptywa do zyty irozchodzisie po catym organizmie.

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 oséb wyszkolonych w wykonywaniu tego
zabiegu. Jest to zawsze lekarz oraz pielegniarka. Moga zaleci¢ lub/i podac pre-
paraty stuzgce leczeniu lub zapobieganiu niektérym z ponizszych objawdw.

¢

NIEPOZADANE REAKCJE POPRZETOCZENIOWE - moga by¢ tagodne
lub ciezkie: gorgczka, dreszcze, reakcje alergiczne, dusznosc.

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

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 sposéb nieszkodliwy dla chorego. Jednak u pacjenta, ktéremu
krew przetacza sie wielokrotnie, z czasem poziom zelaza moze przekroczyc
bezpieczna dla organizmu granice, powodujac tzw. hemochromatoze wtdr-
ng i spowodowac uszkodzenie watroby, serca lub/i trzustki, dlatego nadmiar
zelaza nalezy usuna¢, stosujac leczenie chelatujgce. Jesli jest Ci przetaczana
krew, musisz zwracac¢ 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 witacza 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 chelatujgcego.
W terapii tej substancja chelatujgca 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-
nicsig, czy nie doszto ponownie do przetadowania zelazem.

Jak samodzielnie moge przyczynic si¢ do obnizenia poziomu zelaza?

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

¢ nie stosuj suplementdw diety zawierajacych 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
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JAK SAM MOZESZ SOBIE POMOC?

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

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

Surowe owoceiwarzywa, surowe mig-
mieso oraz surowe owoce morza mo-
g3 przenosic bakterie wywotujace po-
wazne zakazenia u oséb z matj liczba
krwinek biatych. Zawsze doktadnie
umyj je przed spozyciem, natomiast
jezeli masz ciezkg 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 matg 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.

9,

Osoby z matj 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 mata liczba ptytek krwi (mato-
ptytkowosc) powinny unikaé aktyw-
nosci grozacych uszkodzeniem ciata
izwigkszajacych ryzyko krwawienia.

/

Nalezy starannie przestrzega¢ higie-
ny jamy ustnej (zebdw), aby unikna¢
zakazen jamy ustnej i gardfa. Uzywaj

miekkich szczoteczek (ultrasoft), aby
uniknac ryzyka uszkodzenia dzigset.

O co zapytac lekarza lub pielegniarke?

O

64}

Niezwtocznie skontaktuj sie z le-
karzem lub pielegniarka, jesli wy-
stapi u Ciebie goraczka, ktéra mo-
ze by¢ objawem infekcji.

£2

Warto szukac wsparcia organizacji
prowadzacych badania nad MDS
i zapewniajacych wsparcie chorym.

Warto zapisac swoje pytania PRZED wizyt3a u lekarza i przyniesc liste pytar ze
soba. Dobrym pomystem jest robienie notatek podczas wizyty, zeby wszystko
zapamiegtac. 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 byc bardzo przydatna.

Oto kilka przyktadowych pytan, ktore warto zadac:

¢ JakirodzajMDS umnie wystepuje?
¢ Jak ciezka jest to postac choroby?

¢ Czy moja choroba wymaga
leczenia od zaraz?

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

¢ Jakie metody leczenia bierze
Pani/Pan pod uwage w moim
przypadku?

¢ Jakie sg zalety i wady tych
metod?

¢ Jakie moga wystapic dziatania
niepozadane zwigzane
z leczeniem?

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

¢ Co powinnam/powinienem
robic, zeby czuc sie jak najlepigj
i najzdrowiej?
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TWOJE NOTATKI
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Antybiotyki - leki pomagajace zapobiegac
zakazeniom bakteryjnymije zwalczad.

Autotransfuzja - przetoczenie pacjentowi
jego wtasnejkrwi.

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

Biataczka - choroba nowotworowa krwi
i szpiku kostnego

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

Chemioterapeutyki - leki niszczace komér-
kinowotworowe.

Cytopenia- spadekliczby krwinek.

Czynniki wzrostu - leki pomagajace zdro-
wym i prawidtowych komérkom macierzy-
stym w szpiku kostnym wytwarzac¢ wigcej
komorek.

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

Hemochromatoza - odkfadanie sie nad-
miernejilosci zelaza w organizmie, zwane tez
przetadowaniem zelazem.

Hemoglobina - wystepujace w krwinkach
czerwonych biatko, ktdre przenositlen.

Krwinki biate (leukocyty) - komorki krwi
uczestniczace wzwalczaniu zakazen.

Krwinki czerwone (erytrocyty) - komorki
transportujgcetlendo tkanekciata.

Komorki macierzyste - prekursorowe ko-
mérki wytwarzane w szpiku kosci, ktére doj-
rzewajg w zdrowe krwinki, w tym krwinki
czerwone, biate i ptytkikrwi

Koncentrat krwinek czerwonych (KKCz) -
skoncentrowany produkt krwiopochodny,
z ktdrego usunigto wiekszos¢ osocza, czyli
ptynnego skfadnika krwi, w celu utatwienia
transfuzjiiskrécenia czasu przetaczania krwi.

Leczenie chelatujgce - leczenie usuwajgce
zorganizmu nadmiar zelaza.
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Leczenie wspomagajace - leczenie, ktére
tagodzi objawy choroby, ale nie zmienia jej
przebiegu.

Matoptytkowosc - zaburzenie polegajace
na zbyt matej liczbie ptytek krwi (trombo-
cytdw), zwigzane z wiekszg podatnoscig
napowstawanie wybroczynikrwawienie.

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

Niedokrwistos¢ - stan wywotywany przez
spadek liczby krwinek czerwonych ponizej
normy.

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

Ptytki krwi - komdrki krwi niezbedne
w procesie krzepniecia krwi.

Préba krzyzowa - badanie zgodnosci krwi
dawcyibiorcy.

Przetadowanie zelazem - odktadanie sie
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 si¢ 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, ktdre moga naciekac i niszczyc tkan-
ki znajdujace sie 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 sprawdzag, jakie inicjatywy dla pacjentdw prowadz3a fundacje
i stowarzyszenia, aby skorzystac¢ z mozliwosci uzyskania wiedzy i wsparcia.

W przygotowaniu ilustracji pomogta nam Al.
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