OSTRA!
BIALACZK

PRZEWODNIK




Co to jest ostra biataczka?

Jakie sg najczestsze objawy ostrej biataczki?

Dlaczego zachorowatem/am na ostrg biataczke?

Jak zmniejszy¢ ryzyko zachorowania na ostrg biataczke?
Jak czesto wystepuje ostra biataczka?

Jak rozpoznac ostrg biataczke?

Rokowanie w ostrej biataczce?

CO ZNAJDZIESZ Czy ostra biataczka jest niebezpieczna?

Jak leczy sie ostrg biataczke?

Czy wszystkie biataczki sg leczone w ten sam sposob?
\/\/ T \/ M Gdzie leczy sie ostre biataczki?
Jak dtugo bede musiat/a sie leczy¢?
Jak przebiega leczenie ostrej biataczki?
I W jaki sposéb podawana jest chemioterapia?
Jakie sg powiktania chemioterapii?

Co to jest przetoczenie krwi? Czym jest przetoczenie ptytek?

Autor: dr n. med Marta Sobas Co to jest przeszczep szpiku?

0d kogo moge otrzymac szpik?
Kto kwalifikuje sie do przeszczepu szpiku?

Badania kliniczne

Jak zy¢ z ostrg biataczka?

Jak poradzi¢ sobie z tg ciezkg chorobg?

Informacje o grupach wsparcia dla chorych z ostrg biataczka
Historie pacjentow

Lista poradni

Pismiennictwo




OSTRA BIALACZKA

2

RS

Witasnie ustyszates/as,
ze chorujesz na Ostrg Biataczke.
/adajesz sobie pytanie, co teraz?

Niniejszy przewodnik, ma Tobie oraz Twoim bliskim pomac
zrozumiec, czym jest ostra biataczka, jakie sg jej najczestsze
objawy, jak mozna jg leczyc i jakie badania Cie czekaja.
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Staralismy sie odpowiedzie¢ na najczesciej zadawane przez chorych pytania
zwigzane z diagnostyka oraz leczeniem. Dodatkowo zawarlismy wazne
informacje na temat zycia codziennego z ostrg biataczkg. W przewodniku
rozwiewamy watpliwosci dotyczgce diety, suplementow, aktywnosci fizycznej,
zycia seksualnego i cigzy oraz pracy zawodowej. Umiescilismy tez akapit
poswiecony badaniom klinicznym. Ponadto poprosilismy naszych chorych o to,
aby podzielili sie z Tobg swoimi spostrzezeniami i odczuciami. Mamy nadzieje,
ze informacje zawarte w tym przewodniku bedg dla Ciebie wsparciem.

Pamietaj jednak, ze zawartos¢ przewodnika ma jedynie charakter informacyjny,
a w celu uzyskania bardziej szczegotowych informacji dotyczgcych Twojej
sytuacji zdrowotnej powinnas/powinienes porozmawiac z lekarzem
prowadzgcym (hematologiem).
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Coto jest
ostra biataczka?

Szpik kostny to miejsce, w ktérym powstaje krew. Ostra biataczka
to choroba nowotworowa dotykajgca krwi i szpiku kostnego.
Podczas trwania choroby, w ciggu kilku tygodni lub nawet dni,
dochodzi do niekontrolowanego namnazania sie niedojrzatych
,nowotworowych” krwinek biatych — blastow.

Blasty — w biataczce limfoblastycznej termin dotyczy limfoblastow,

w biataczce szpikowej — mieloblastow. Ze wzgledu na bardzo dynamiczny
wzrost ich liczby, szybko zajmujg miejsce zdrowych komorek w szpiku i krwi.
Wtedy pojawiajg sie objawy takie jak: zmeczenie, nawracajgce infekcje,
sktonnos¢ do krwawien, bole kosci, gorgczka itd.

Komorki Blasty
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ZDROWA CHOROBOWE
STRUKTURA KRWI ZMIANY - BIALACZKA
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Jakie sg najczestsze
objawy ostrej biataczki?

Czasami pierwszymi objawami biataczki sg przypadkowo wykryte
zaburzenia w badaniu morfologii krwi. W miare szybkiego
zwiekszania sie ilosci blastow, stan chorego pogarsza sie

| pojawiajg sie objawy wymienione ponizej.

_ Blados¢ skory i spojowek, brak sity, utrzymujace sie zmeczenie
(Nl Sg zwigzane z narastajgca niedokrwistoscig — anemia.

Utrzymujace sie infekcje, ktore nie odpowiadajg na leczenie
antybiotykami, sg zwigzane z brakiem prawidtowo dziatajgcych
biatych krwinek — leukocytow.

Goraczka, stan podgorgczkowy, ,zimne poty”
bez gorgczki: zwigzane z infekcja lub z biataczka.

zmiany punktowe na skérze sg zwigzane ze zmniejszeniem iloSci
ptytek krwi oraz innymi zaburzeniami krzepniecia.

Powiekszenie weztow chtonnych, sledziony i/lub watroby
sg zwigzane z infekcjg lub z naciekaniem zdrowych tkanek przez
komarki nowotworowe.

Diugotrwate zmeczenie,
a takze brak apetytu.

%
o
A
A Oc
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Dlaczego zachorowatem/am
na ostrg biataczke?

Nadal nie jesteSmy w stanie odpowiedzie¢ na to pytanie.
Pomimo intensywnych badan naukowych prowadzonych na
catym Swiecie, przyczyny rozwoju ostrej biataczki nie sg znane.

Wsrod przyczyn zwiekszajgcych ryzyko wystgpienia choroby, wymieniane
sg: czynniki genetyczne, narazenie na substancje toksyczne (np. benzen),

promieniowanie jonizujgce, niektore typy wirusow oraz wczesniejsza chemioterapia.

Jak zmniejszyc¢ ryzyko zachorowania
na ostrg biataczke?

Poniewaz w wiekszosci przypadkow nie znamy przyczyny rozwoju ostrej
biataczki, nie mozemy tez stworzy¢ wytycznych, méwigcych jak jej zapobiegac.
Podobnie, nie istniejg leki, ktdre mogtyby zapobiec rozwojowi choroby.

Ostra biataczka rozwija sie nagle i bardzo gwattownie.

PAMIETAJ! ROZWOJ CHOROBY
NIE ZALEZY TYLKO OD CIEBIE.

Aby zapobiec groznym dla zycia powiktaniom ostrej
biataczki najwaznigjsze jest postawienie rozpoznania
przez lekarza i jak najszybsze rozpoczecie leczenia.
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Jak czesto wystepuje
ostra biataczka?

Nie jest to nowotwor czesty,
tgcznie ostra biataczka szpikowa
i limfoblastyczna stanowig okoto
2% wszystkich nowotworéw.
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Ostra biataczka
limfoblastyczna jest
najczestszym nowotworem
u dzieci (25% wszystkich
nowotworow i 75%
wszystkich biataczek).
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U dorostych jest rzadkg chorobg,
nieco czesciej pojawia sie

po 55 roku zycia. Czestosc
wystepowania ostrej biataczki
szpikowej wzrasta wraz

z wiekiem, najczesciej chorujg
ludzie w podesztym wieku.
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Jak rozpoznac
ostrg biataczke?

Aby rozpoznac ostrg biataczke i postawic¢ prawidtowg diagnoze
lekarz zleca ponizsze badania w celu wykrycia nastepujgcych
nieprawidtowosci:

Morfologia krwi

Szukamy nieprawidtowych wartosci krwinek:

obnizone stezenie hemoglobiny (niedokrwistos¢, anemia)

obnizone stezenie ptytek krwi (matoptytkowosé)

podwyzszone stezenie leukocytéw (leukocytoza) lub obnizone stezenie
leukocytow (leukopenia).

Reczny rozmaz krwi
To badanie, w ktorym diagnosta lub lekarz szukajg nieprawidtowosci w obrazie
krwi pod mikroskopem.

Badanie szpiku (biopsja aspiracyjna)

Podczas zabiegu pacjent ktadzie sie na brzuchu lub na wznak w zaleznosci, czy
materiat bedzie pobierany z kolca biodrowego tylnego czy przedniego, a lekarz
za pomoca specjalnej igty pobiera szpik z kosci, najczesciej z kolcow biodrowych
miednicy. Po pobraniu materiatu lekarz usuwa igte i zaopatruje miejsce jatowym
opatrunkiem. Pobrane komorki sg nastepnie ogladane pod mikroskopem —
oceniana jest ich budowa i ilos¢ komaorek nowotworowych. Kolejnym etapem
badania jest ustalenie immunofenotypu, przez rozpoznanie charakterystycznych
znacznikow na powierzchni wykrytych komaorek nowotworowych.

Dzieki temu mozliwe jest ustalenie typu ostrej biataczki — mieloblastycznej
lub limfoblastyczne;.

Dodatkowo, dzieki badaniom molekularnym mozliwe jest wykrywanie

mutacji a dzieki badaniom cytogenetycznym — zaburzen kariotypowych,

czyli nieprawidtowosci chromosomow. Badania te sg niezbedne do bardziej
precyzyjnego okreslenia podtypu biataczki i okreslenia ryzyka nawrotu choroby.

Punkcja ledzwiowa

To badanie polegajgce na pobraniu ptynu mézgowo-rdzeniowego, wykonywane
gtéwnie w przypadku biataczki limfoblastycznej, rzadko szpikowej. Jest ono
niezbedne, aby wykluczy¢ obecnos¢ komaorek nowotworowych w uktadzie
nerwowym. Polega na wprowadzeniu bardzo cienkiegj igty do kanatu kregowego
poprzez przestrzenie miedzykregowe w dolnej czesci plecow.

W trakcie badania pacjent lezy na boku z przykurczonymi nogami lub siedzi
pochylony. Wazne jest, aby po przeprowadzeniu badania, chory lezat przez kilka
godzin na ptasko (najlepiej 2 godziny na brzuchu, potem kilka godzin na plecach)
— w ten sposéb zapobiegamy powstaniu tzw. zespotu popunkcyjnego (silnego
bélu gtowy).

1



Mortologia to pierwszy krok
do wykrycia choréb krwi.
Wystarczy 5 ml krwi.
Wykonaj badanie!
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ODPOWIED2Z
MASZ WE

KRWI

To kampania edukacyjna poswiecona chorobom krwi i szpiku, w tym
nowotworom hematologicznym. Celem inicjatywy jest upowszechnienie
wiedzy nt. choréb krwi i szpiku kostnego, ich niespecyficznych objawéw,
przebiegu i metod leczenia. Kampania trwa nieprzerwanie od 2018 r.

Intencjq Partneréw kampanii jest poprawa wykrywalnoséci choréb
hematologicznych poprzez edukacje nt. objawéw i istoty wczesnej diagnostyki
w powodzeniu terapii oraz upowszechnienie morfologii, jako jednego
z podstawowych narzedzi diagnostycznych. U podstaw kampanii lezy
przekonanie, ze choé choroby krwi i szpiku kostnego majqg rézne przyczyny
i objawy, tgczy je jeden wspélny mianownik - nieprawidtowosci, wykrywane
w morfologii krwi obwodowe;.

Inicjatorem akcji jest firma Novartis.
Wiece| informaciji:

www.hematoonkologia.pl/odpowiedzmaszwekrwi




O Rokowanie
W ostrej biataczce

Ustalenie, do jakiej grupy ryzyka nalezy Twoja
biataczka, jest mozliwe poprzez analize danych:

Klinicznych
I.| Twaoj wiek, czy chorujesz na choroby przewlekte,

l czy przy rozpoznaniu stwierdzono u Ciebie aktywng infekcje.

Laboratoryjnych
" Informacje uzyskane z przeprowadzonych badan, m.in:
obecnos¢ mutacji i zmian w kariotypie.

W przypadku osob leczonych standardowg
m—so O/O intensywng chemioterapig, catkowita remisja,
czyli wycofanie sie choroby, uzyskiwana jest
w przypadku 50-80% chorych.

pacjentow
0sigga catkowitg Niestety, u okoto 60% chorych, w ciggu
remisje 2-3 lat od uzyskania remisji, nastepuje

nawrot choroby.

Pamietaj, doktadnyc
informacji ha temat
rokowania Twojej
biataczki, udzieli Ci
lekarz prowadzacy

~ (Grzegorz
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Wiem, ze jestem pod dobrg opieka.

-

W chorobie trzeba umiec ze .-~

— najblizszym, IekarzR
samemu sobie.

~ Ewa
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Czy ostra biataczka
jest niebezpieczna?

Tak, ostra biataczka, to bardzo ciezka choroba, ktora stanowi
bezposrednie zagrozenie dla zycia chorego.

Chorzy z ostrg biataczkg bez leczenia, umierajg w ciggu 2-3 miesiecy

od rozpoznania. Dodatkowo, komplikacje spowodowane chemioterapig, rowniez
nie sg mozliwe do przewidzenia. Pamietaj jednak, ze lekarz prowadzgcy, analizuje
indywidualnie sytuacje kazdego chorego i dostosowuje do niego odpowiednie
leczenie, zmniejszajgc w ten sposob ryzyko powiktan.

Jak leczy sie
ostrg biataczke?

Terapia ostrej biataczki wymaga najczesciej zastosowania
chemioterapii, czyli lekow cytostatycznych i cytotoksycznych,
ktore niszczg komorki.

W terapii biataczek, rzadziej stosowana jest radioterapia — gtownie w ostrej
biataczce limfoblastycznej, przed przeszczepieniem szpiku. Wéwczas, stosujemy
promieniowanie w celu zniszczenia chorych komorek. Niestety, zarowno
chemioterapia, jak i radioterapia niszczg nie tylko chore komaorki, ale rowniez

i zdrowe. Potrzeba, wiec czasu, by zdrowe komaorki odrodzity sie w szpiku.
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/‘O Czy wszystkie biataczki sg leczone
w ten sam sposob?

Istniejg rozne schematy chemioterapii dostosowywane
indywidualnie do kazdego chorego.

Lekarz prowadzgcy analizuje wiele czynnikdw, zanim podejmie decyzje o wyborze
leczenia. Przede wszystkim, dla roznych rodzajow biataczek stworzono odmienne
schematy chemioterapii. Ponadto, bardzo waznym czynnikiem regulujgcym
intensywnosc leczenia ostrej biataczki sg choroby przewlekte np. niewydolnos¢
serca, nerek oraz wiek pacjenta. W koncu, leczenie dostosowywane jest

do agresywnosci, czyli stopnia ryzyka choroby.

®
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° L 8 Pelna liste osrodkow
L ° leczenia znajdziesz
na stronie 55.
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Gdzie leczy sie
ostre biataczki?

Terapia wiekszosci pacjentow, przeprowadzana jest w szpitalu
(oddziaty hematologii) pod Scistg kontrolg lekarzy i pielegniarek.

Leczenie zajmuje wiele miesiecy, a pobyty szpitalne sg dtugie (okoto 4 tygodni).
Przerwy (okoto 1,5-2 tygodnie) miedzy kolejnymi cyklami chemioterapii, pacjent
spedza w domu. W przypadku starszych pacjentow, obcigzonych dodatkowymi
chorobami, u ktérych agresywna terapia ostrej biataczki nie jest mozliwa,
czasami lekarz prowadzgcy moze zdecydowac o zastosowaniu chemioterapii
ambulatoryjnej, czyli podawanej w poradni pozaszpitalnej i w domu.
Chemioterapia ta jest mniej agresywna, co wigze sie z mniejszg iloscig skutkow
ubocznych. Niestety, najczesciej nie daje szansy na catkowite wyleczenie.
Dlatego, szansa dla ludzi starszych jest udziat w badaniach klinicznych.

Jak dtugo bede
musiat/a sie leczyc¢?

Terapia ostrej biataczki, to leczenie dtugotrwate. Chemioterapia
indukcyjna i konsolidacyjna trwajg tgcznie okoto 6 miesiecy.

Jesli chory wymaga przeszczepienia komadrek macierzystych (potocznie
zwanego przeszczepem szpiku), to pobyt na oddziale przeszczepowym to
kolejne 4-6 tygodni. Nastepnie, pacjent objety jest scistg kontrolg w poradni
przeszczepowej. Poczgtkowo wizyty odbywajg sie raz w tygodniu i stopniowo
stajg sie coraz rzadsze. Pacjenci, u ktorych nie wykonujemy przeszczepu szpiku,
sg pod statg opieka poradni przyklinicznej. W niektorych przypadkach pacjenci
otrzymujg chemioterapie doustng w domu czyli leczenie podtrzymujgce.

19
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Jak przebiega leczenie
ostrej biataczki?

Intensywna chemioterapia sktada sie z dwoch etapow
chemioterapii indukcyjnej i konsolidacyjne;j.

Chemioterapia indukcyjna

Jej celem jest wycofanie sie choroby, czyli uzyskanie remisji choroby.

W przypadku ostrej biataczki szpikowej, chemioterapia podawana jest codziennie
przez siedem dni. W przypadku ostrej biataczki limfoblastycznej, schemat
leczenia zalezy od stosowanego protokotu. Mozesz poprosi¢ swojego lekarza

0 szczegotowe informacje na temat leczenia.

Chemioterapie konsolidacyjne

Maja na celu utrwalenie i wzmocnienie uzyskanej odpowiedzi. W przypadku

ostrej biataczki szpikowej, schemat trwa kilka dni. Najczesciej chemioterapia

jest podawana co drugi dzien przez tgczny okres pieciu dni. W przypadku biataczki
limfoblastycznej, leczenie, zgodnie z obowigzujgcym protokotem, jest dtuzsze

i zgodne z protokotem (ponownie popros lekarza o dalsze informacje).

Po zakonczeniu chemioterapii indukcyjnej i konsolidacyjnej,
czesc chorych wymaga przeprowadzenia przeszczepienia
szpiku celem zwiekszenia skutecznosci dotychczas
zastosowanego leczenia, aby zmniejszyc¢ ryzyko

nawrotu choroby.

20

U czesci chorych, zamiast przeszczepienia szpiku, stosuje sie leczenie
podtrzymujgce. Polega ono na podawaniu doustnych chemioterapii i moze byc¢
przeprowadzone w domu chorego. W takich przypadkach kontrole odbywajg sie
w poradni hematologicznej.

U pacjentow, u ktorych niemozliwe jest zastosowanie intensywnej chemioterapii
lekarz prowadzgcy stosuje chemioterapie 0 mniejszej agresywnosci.
Niestety, wigze sie to z mniejszg skutecznoscig terapii.

W ostatnich latach, zwtaszcza w terapii ostrej biataczki
szpikowej, dzieki lepszemu zrozumieniu mechanizmow
rozwoju ostrej biataczki, odkryto nowe leki.

Czesc z nich jest juz dostepna dla chorych, inne sg w trakcie badan klinicznych.
Niektore z tych lekdw moga by¢ wykorzystywane w leczeniu starszych,
stabszych chorych, czyli u pacjentow, ktorzy do tej pory nie kwalifikowali

sie do chemioterapii intensywnej i byli kierowani na mniej agresywng
chemioterapie.

21
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W jaki sposob podawana
jest chemioterapia?

Wiekszos¢ chemioterapii podawana jest drogg dozylng.
Jednakze, ze wzgledu na to, ze leki te majg silne
dziatanie draznigce, muszg by¢ one podawane poprzez
tzw. cewnik centralny.

Taka droga podania gwarantuje dotarcie leku do duzych naczyn
gtebokich. Cewnik centralny jest najczesciej zaktadany przez zyty szyjne
lub podobojczykowe.

W biataczce limfoblastycznej, dodatkowo stosowana jest chemioterapia
doustna oraz chemioterapia dokanatowa. W tym rodzaju chemioterapii
leki chemioterapeutyczne podawane sg bezposrednio do ptynu mézgowo-
rdzeniowego przez kanat rdzenia kregowego podczas zabiegu punkcji
ledZwiowej (wiecej informacji znajdziesz na stronie 11).

22
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Musze podkreslic,

Z€e przez caty
dotychczasowy okres
leczenia, czuje sie
zaskakujgco dobrze.

~ Jadwiga
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Jakie sg powiktania
chemioterapii?

W okresie po chemioterapii, leki cytotoksyczne i cytostatyczne
niszczg komorki, zarowno chore, jak i zdrowe. W tym czasie
moga wystapic¢ nastepujgce powiktania:

Neutropenia. Zmniejszenie ilosci prawidtowych biatych krwinek, co wigze
sie ze zwiekszonym ryzykiem infekcji: bakteryjnych, grzybiczych oraz
wirusowych. W celu unikniecia gorgczki i infekcji wazne jest stosowanie sie
do podstawowych zasad higieny, zmniejszenie ilosci odwiedzin, spozywanie
positkdw swiezych i przegotowanych. W razie wystgpienia gorgczki, u chorego
z ostrg biataczkg z agranulocytozg, pilnie podawane sg antybiotyki.

Niedokrwistosé (anemia). Spadek stezenia hemoglobiny wywotuje osta-
bienie, u starszych chorych moze nasila¢ objawy niewydolnosci krgzenia, bole
w klatce piersiowej. Pacjenci w tym okresie wymagajg przetoczenia koncentratu
krwinek czerwonych, ktéry zamawiany jest w lokalnej stacji krwiodawstwa.

Matoptytkowos$¢. Zmniejszenie stezenia ptytek krwi wywotuje krwawienia
z dzigset, nosa lub przewodu pokarmowego. W tej sytuacji pacjent moze
zauwazyc¢ obecnosc¢ krwi w wydalanym moczu. Tacy pacjenci rowniez
wymagajg przetoczenia koncentratu krwinek ptytkowych.

Nudnosci i wymioty. Aby zmniejszyc te dolegliwoscai, lekarz prowadzacy
podaje choremu leki przeciwwymiotne.

Brak apetytu. Petnowartosciowe odzywianie pacjenta poddanego chemio-
terapii jest bardzo wazne, poniewaz dzieki temu zniszczone komaorki mogg
sie zregenerowac. Jezeli pacjent nie moze przyjmowac pokarmow doustnie,

24

lekarz zazwyczaj podejmuje decyzje o wigczeniu zywienia pozajelitowego,
czyli podania substancji odzywczych drogg dozylng.

Zapalenie sluzéwek jamy ustnej. Niektore cykle chemioterapii moga
prowadzi¢ do zapalenia btony sluzowej jamy ustnej i jelit, co wigze sie z dole-
gliwosciami bolowymi. Aby zmniejszyc¢ te dolegliwosci lekarz stosuje silne leki
przeciwbolowe, w tym morfine. W celu zapobiegniecia uzaleznienia od morfiny,
leki przeciwbolowe odstawiane sg w momencie ustania przyczyny wywotujg-
cej bol. Gdy uszkodzenie btony sluzowej jamy ustnej uniemozliwia pacjentowi
potykanie pokarmow, lekarz decyduje o wtgczeniu leczenia pozajelitowego.

Zapalenie sluzéwki jelit: biegunki, hemoroidy. Niektore cykle
chemioterapii uszkadzajg komaorki nabtonka jelit, co prowadzi do zaburzenia
reabsorpcji ptynow w jelitach i wystgpienia biegunki. Lekarz moze zastosowac
leczenie loperamidem lub wigczenie substancji towarzyszacych, decyzja

o terapii jest kazdorazowo podejmowana indywidualnie.

Powiktania chemioterapii, sg bezposrednio zwigzane z jej podawaniem

i nazywane sg powiktaniami wczesnymi. Jednakze, pacjenci mogg tez
prezentowac powiktania po wielu latach od zakonczenia leczenia np.:
problemy kardiologiczne, neuropatie, zaburzenia hormonalne, bezptodnosc¢,
inne nowotwory.

Dlatego tez chorzy, ktorzy wyleczyli sie z ostrej biataczki, wymagajg statej
kontroli hematologa, lekarza POZ oraz innych specjalistow w zaleznosci
od pojawiajgcych sie objawow np. pulmonologa, endokrynologa

czy ginekologa.
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/ kazdym kolejnym dniem
jest tatwiej. Oswajam
chorobe i powoli czuje,

ze to ja mam kontrole

nad nig, nie zas ona

nade mna.

~ Rafat

|

Co to jest przetoczenie krwi?
Czym jest przetoczenie ptytek?

U wiekszosci chorych wymagane jest
przetoczenie krwi, czasem osocza.

Procedura polega na podaniu choremu krwi od zdrowego dawcy. Preparat
krwi przetaczany w przypadku niedokrwistosci ma kolor czerwony, preparat
ptytek i osocza ma kolor jasnozotty. Pacjent ma podawang krew dozylnie
poprzez wkiucie centralne lub wenflon.
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Co to jest
przeszczep szpiku?

U czesci chorych, tych u ktorych jest wyzsze ryzyko nawrotu
choroby, leczenie musi by¢ zakonczone przeszczepem szpiku.

Przeszczep szpiku polega na wymianie chorych i zdrowych komorek
macierzystych szpiku pacjenta z biataczkg na komorki od zdrowego dawcy.
Pacjent najpierw otrzymuije silng chemioterapie (czasem z radioterapig) po to,
aby usungc¢ wszystkie komorki ze szpiku. Nastepnie otrzymuje dozylnie,
podobnie jak przy przetoczeniu krwi, komorki macierzyste od dawcy. Komorki
te ostatecznie zasiedlajg ,,pusty” szpik kostny, a dodatkowo kontynuujg walke
przeciwko komorkom biataczkowym. Efekt — przeszczep przeciwko biataczce.

Od kogo moge
otrzymac szpik?

Najwieksze szanse daje pobranie przeszczepu od rodzenstwa.

Dawcg komorek macierzystych, moze by¢ Twoje rodzenstwo, tzw. przeszczep
rodzinny. W przypadku tego rodzaju przeszczepu istnieje 25% szansy na zgod-
nos¢ antygenowg pacjenta z rodzenstwem. Gdy rodzenstwo okazuje sie
niezgodne antygenowo, inng opcja jest przeszczep niespokrewniony — gdzie
dawca jest osoba spoza rodziny pacjenta. W razie braku mozliwosci wykona-
nia przeszczepu niespokrewnionego, w ostatnich latach praktykowane jest
wykonywanie przeszczepu haploidentycznego. Jest to przeszczep od rodzicow
lub dzieci. Wowczas chory i dawca sg zgodni ze sobg antygenowo w 50%.
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Kto kwalifikuje sie
do przeszczepu szpiku?

Procedure przeszczepienia szpiku, przeprowadza sie gtownie
u chorych, u ktorych uzyskano tzw. remisje choroby.

Bardzo rzadko podejmowane sg proby przeszczepienia szpiku bez remisji
choroby (tzw. przeszczep ratunkowy).

Kolejnym czynnikiem jest ryzyko nawrotu choroby, oceniane przez lekarza
hematologa na podstawie wynikow badan szpiku w chwili diagnozy.

Jesli jest ono odpowiednie, podejmowana jest decyzja o przeprowadzeniu
przeszczepienia szpiku.

Waznym czynnikiem w podjeciu decyzji na temat
wykonania badz nie przeszczepienia szpiku s3a:

Wiek chorego (goérna granica, powyzej ktorej nie wykonuije sie
przeszczepienia szpiku to obecnie 60-70 lat),

Obcigzenie pacjenta innymi ciezkimi chorobami przewlektymi
(np. niewydolnosé serca, niewydolnos¢ oddechowa), gdyz ryzyko
przeprowadzenia przeszczepienia szpiku moze by¢ zbyt duze

w poréwnaniu do jego korzysci.
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ZO Badania kliniczne

Badania kliniczne przeprowadzane sg z udziatem ludzi.
Ich celem jest potwierdzenie skutecznosci i bezpieczenstwa
nowych lekow lub metod leczenia.

Leki testowane w badaniach klinicznych, wczesniej przez wiele lat byty ana-
lizowane w laboratoriach, gdzie oceniano m.in. bezpieczenstwo dla ludzi.
Wiekszos¢ badan klinicznych dostepnych w Polsce to badania Il'i lll fazy,
ktore majg na celu ocene bezpieczenstwa i skutecznosci badanej substancji
terapeutycznej.

Badania kliniczne podlegajg scistej kontroli przez lekarza prowadzgcego, firme
wprowadzajgcg lek oraz przez organy panstwowe (Urzad Rejestracji Produktéw
Leczniczych). Kazde badanie kliniczne musi zosta¢ zatwierdzone przez
Komisje ds. Etyki oraz Ministerstwo Zdrowia.

Udziat w badaniu klinicznym jest zawsze dobrowolny, a chory w kazdej chwili
moze wycofac zgode na kontynuacje udziatu.

Terapia stosowana w badaniu klinicznym, stwarza szanse

na poprawe zdrowia, nalezy jednak pamieta¢ o mozliwosci
wystgpienia powikfan. Zadne badanie kliniczne nie gwarantuje
100% skutecznosci.
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W trakcie badania jest sie pod Scistg kontrolg, a lekarz prowadzacy w kazdej
chwili moze podja¢ decyzje o wycofaniu chorego z badania, jesli stwierdzi,
ze zagraza ono zdrowiu pacjenta. Nie trzeba obawiac sie badan klinicznych,
poniewaz podlegajg one scistemu nadzorowi.

Badania kliniczne

i R) (&

Dostep do Scista kontrola Kontrola Organow
nowoczesnych terapii lekarza prowadzacego Panstwowych

Badania kliniczne stwarzajg szanse na dostep do nowych, czesto bardzo
drogich lekow, niedostepnych w innych warunkach. Zapytaj swojego
hematologa, czy w innych osrodkach hematologicznych prowadzone

sg obecnie badania kliniczne w ostrej biataczce oraz czy masz szanse
na ewentualng kwalifikacje do tego badania.
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Know AML

globalna inicjatywa na rzecz
zwiekszania Swiadomosci na temat
ostrej biataczki szpikowej

2. grudnia 2016 r. w San Diego w Kalifornii podczas dorocznego
spotkania American Society of Hematology (ASH) zebrat sie zespoét
liderow pacjentow oraz lekarzy zajmujacych sie leczeniem AML,
aby powota¢ Swiatowy Dziert Swiadomoséci AML przypadajgcy

21 kwietnia. Tego dnia powstata pierwsza na Swiecie globalna
inicjatywa na rzecz zwigkszania Swiadomosci na temat ostrej
biataczki szpikowe].

Know AML ma na celu dostarczanie Pacjentom, Opiekunom

i Rodzinom oraz pracownikom stuzby zdrowia informacji, zasobow
i wsparcia potrzebnego do radzenia sobie z tg chorobg. Swojg
dziatalnos$cig dgzy do upowszechniania wiedzy na temat ostrej
biataczki mieloblastycznej na catym Swiecie.

Na stronie Know AML mozna znalez¢ informacje na temat
samej choroby - czym jest, jakie sg jej objawy i typy. jakie
badania nalezy przeprowadzi¢ oraz jakie sg sposoby jej
leczenia. Znalazty sie na niej réwniez wazne informacje dla
opiekunow 0s6b chorych oraz materiaty dla pracownikow
stuzby zdrowia. Na stronie znajdziemy takze informacje

o lokalnych grupach wsparcia.

know-aml.com/en

TreSci zamieszczane na stronie KNOW AML umieszczane

sg w wersji anglojezycznej. Ich ttumaczenia sg czgsciowo
dostepne na portalu Hematoonkologia.pl, ktéry wspiera
zatozenia globalnej inicjatywy. Znajduje sie tam specjalna
zaktadka przeznaczona dla oséb chorych na ostre biataczki.

hematoonkologia.pl




Zalecenia dietetyczne

Najwazniejsze w diecie chorych z ostrg biataczkg szpikowa, jest
spozywanie produktow dobrze umytych, Swiezo przyrzadzonych,
przegotowanych lub dobrze upieczonych.

Owoce i warzywa powinny by¢ dobrze umyte, obrane ze skorki, gotowane lub
przynajmniej sparzone. Wigze sie to z faktem, iz kazdy pokarm moze zawierac
bakterie potencjalnie grozne dla osoby z obnizong odpornoscig.

Dlatego, z diety nalezy wykluczy¢: produkty surowe, produkty wedzone, jogurty,
Smietane, kwasne mleko, kiszonki, zywnosc typu fast food, produkty przetworzone,
produkty z kremem, z majonezem, orzechy i suszone owoce. Nie nalezy réwniez
spozywac produktow ciezkostrawnych i smazonych.

Po zakonczonym leczeniu i po powrocie prawidtowej odpornosci, mozna pomyslec
o powrocie do poprzedniej diety. Nadal warto unikac: produktow przetworzonych,
zawierajgcych duzg ilos¢ konserwantow oraz nieprawidtowo grillowanych

(te ostatnie mogg zawiera¢ weglowodory aromatyczne o dziataniu rakotworczym).

Suplementy diety

Na Polskim rynku istnieje wiele suplementow diety, liczne
witaminy, ziota i inne srodki wzmacniajgce.

Kazdy z tych preparatow, moze wejsc¢ w reakcje z lekami stosowanymi w terapii
ostrej biataczki, powodujgc nasilenie (zwiekszenie toksycznosci) lub ostabienie
(zmniejszenie skutecznosci) ich dziatania. Dlatego tez zawsze skonsultuj sie

z hematologiem prowadzgcym i poinformuj go o kazdym nowym preparacie,
ktory planujesz zastosowac.




Uzywki

Staba kawa lub czarna herbata nie sg przeciwskazane
w trakcie terapii ostrej biataczki.

W przypadku herbaty zielonej lub herbat ziotowych zalecamy konsultacje

z hematologiem. Ewentualne spozycie alkoholu zawsze nalezy skonsultowac
z lekarzem. Zalecane jest zaprzestanie palenia tytoniu ze wzgledu na ogodlnie
znane skutki uboczne oraz na zwiekszone ryzyko infekgji.

Higiena

Podczas chemioterapii trzeba ograniczyc¢ ryzyko infekcji.

Zachowanie zasad higieny, jak w kazdej chorobie nowotworowej, ma bardzo
duze znaczenie. U chorych z ostrg biataczka, obnizona odpornos¢, zwieksza
ryzyko infekcji. Zawsze trzeba pamieta¢ o myciu rgk po wyjsciu z toalety oraz
przed kazdym positkiem. Bardzo waznym zagadnieniem jest higiena jamy
ustnej. Zalecane jest uzywanie miekkiej szczoteczki do zebdw, aby zmniejszy¢
ryzyko krwawienia z dzigset (zwiekszone ryzyko krwawienia zwigzane

z obnizong wartoscig ptytek krwi). Zeby nalezy my¢ rano i wieczorem,
dodatkowo zalecane jest ptukanie jamy ustnej po kazdym positku.

Po wypisie ze szpitala, wazne sg regularne kontrole stomatologiczne.

W razie koniecznosci ekstrakcji zeba, zalecana jest kontrola morfologii

i ewentualna konsultacja hematologa. Lekarz moze zaleci¢ profilaktyke
antybiotykowg, dodatkowo pacjent moze wymagac przetoczenia koncentratu
ptytek. Kolejnym problemem jest przestrzeganie zasad higieny podczas
przygotowywania i przechowywania positkéw (patrz wyzej — zalecenia
dietetyczne).
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Szczepienia ochronne

Wszyscy chorzy z ostrg biataczkg powinni by¢, co roku
szczepieni przeciwko grypie.

Dodatkowo zalecane sg szczepienia przeciwko WZW B, czesto jednak nie jest ono
mozliwe ze wzgledu na ostry poczatek choroby. W zwigzku z tym, proponujemy
uzupetnienie szczepienia w okresie po chemioterapii. Nalezy rowniez pamietac

o tym, aby wszystkie planowane szczepienia omowi¢ z hematologiem prowadza-
cym. W chorobie nowotworowej, przeciwskazane sg szczepionki zywe (przeciwko
gruzlicy-BCG, polio-OPV, odrze, swince, rézyczce — MMR oraz ospie wietrznej).

Wedtug aktualnego oswiadczenia Europejskiego Towarzystwa
Onkologii Medycznej ESMO pacjenci onkologiczni moga przyjgc
szczepienie profilaktyczne przeciwko zakazeniu COVID-19.
Doktadny czas szczepienia nalezy skonsultowac z lekarzem
prowadzgcym ze wzgledu na zaplanowane leczenie biataczki.

Praca zawodowa

Praca zawodowa w trakcie intensywnego leczenia
(chemioterapia, przeszczep) nie jest mozliwa.

Chorzy podczas leczenia przebywajg w szpitalu, czesto nie czujg sie najlepiej

i majg bardzo obnizong odpornosc. Po zakonczeniu chemioterapii, odpornosc
powraca do normy i jesli pacjent nie wykonuje zbyt obcigzajgcej pracy moze

do niej powrdci¢ po okoto 6-12 miesigcach od zakonczenia leczenia. W przypadku
chorych poddanych przeszczepieniu szpiku, okres ten moze sie wydtuzyc i zalezy
od przebiegu po przeszczepie.
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Jedno wiem, trzeha walezyc
zaufac, poddag sig nie wol

PO prostu trzeba chceieg.

~ Kacper

Aktywnos¢ fizyczna

U chorych z ostrg biataczkg, w okresie leczenia zalecany jest
niewielki lub umiarkowany wysitek fizyczny.

W szpitalu, podczas chemioterapii mozna skorzystac z pomocy rehabilitanta,
warto o to spytac lekarza prowadzgcego. Hematolog moze udzieli¢ informa-
cji na temat ewentualnych zagrozen zwigzanych z uprawianiem okreslonego
typu sportu.

Zycie seksualne i cigza

W okresie chemioterapii, aktywnosc seksualna bedzie
znacznie ograniczona.

Wigze sie to z dtugimi okresami hospitalizacji oraz gorszym samopoczuciem.
Chorzy z otrg biataczkg majg zwiekszone ryzyko krwawienia oraz obnizong
odpornosc, wiec nalezy pamietac o stosowaniu prezerwatyw.

Kolejnym aspektem zycia seksualnego jest cigza. Wiekszosc¢ lekéw stosowanych
w terapii ostrej biataczki moze niekorzystnie wptyng¢ na jakosc plemnikow

oraz na rozwoj dziecka w tonie matki. Dlatego tez, chorzy, zaréwno kobiety

jak i mezczyzni w trakcie chemioterapii oraz minimum kilka miesiecy po jej
zakonczeniu, nie powinni planowac cigzy. W przypadku chorych pragngcych

W przysztosci posiadac dzieci, nie jesteSmy w stanie przewidzie¢ czy uda sie to po
zakonczeniu leczenia. Oczywiscie, istnieje mozliwos¢ pobrania i zabezpieczenia
komorek rozrodczych przed chemioterapia. Nalezy jednak pamietac, ze leczenie
ostrej biataczki musi by¢ rozpoczete bardzo szybko i moze sie okazac, ze nie
wystarczy czasu na zabezpieczenie ptodnosci.
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Jak poradzi¢ sobie
z tg ciezkg chorobg?

Przede wszystkim:

+ Porozmawiaj z lekarzem prowadzgcym, przedstaw mu
wszystkie swoje obawy i watpliwosci.

 Staraj sie, aby Twoja rodzina i przyjaciele mogli Ci we wszystkim
towarzyszy¢. Nie wstydz sie choroby.
Wsparcie bliskich Ci osdb jest bardzo wazne.
Rozmawiaj z innymi chorymi, ich historie moga by¢
dla Ciebie bardzo pomocne.

W tym przewodniku, umiescilismy kilka opisow historii pacjentow.
Dzieki nim, uwierzysz, ze Twoja walka z chorobg jest mozliwa.

W trakcie leczenia, bedziesz przechodzit/a przez rézne etapy, od ztosci

i buntu, po zal (dlaczego wtasnie ja?) i w ostatecznej fazie akceptacje choroby.

Moze sie okazac, ze sam/sama nie dasz rady zmierzyc¢ sie z tymi sytuacjami
i pomoc psychologa bedzie konieczna. Spytaj swojego lekarza, o mozliwos¢
rozmowy z psychologiem.

W przypadku wiekszych trudnosci w pogodzeniu sie z zaistniatg
sytuacjg, porozmawiaj ze swoim lekarzem prowadzgcym.

Moze on zdecydowac o wigczeniu leczenia przeciwlekowego/
przeciwdepresyjnego, ktére wspomoze Cie w najgorszych
momentach. Leki te zostang wycofane, kiedy wraz z lekarzem
uznacie, ze nie sg juz potrzebne.
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Do walki z biataczkg musimy miec
pozytywne nastawb{]ié, wiare

w wyzdrowienie. Wierze, bede
wierzyc, ze sie uda, ze

| zdobede Elbrus.

~ Dorota
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Choroba nauczyta mnie,

Ze pozytywne nastawienie I'wiara
we wtasne sity jest bardzo wazna,
bo rak ,nie lubi szczesliwych ludzi”.

~ Ewa
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Informacje o grupach wsparcia
dla chorych z ostrg biataczka

Dodatkowe informacje na temat ostrej biataczki
oraz grup wsparcia.

Mamy nadzieje, ze nasz przewodnik bedzie dla Ciebie wsparciem,
przynajmniej podczas Twojej walki z chorobg. Pamietaj, aby wszelkie
watpliwosci zawsze wyjasniac z lekarzem hematologiem.

HEMATO
ONKOLOGIA.PL

hematoonkologia.pl (informacje w jezyku polskim)
https://hematoonkologia.pl/informacje-dla-chorych/news/
id/3139-bialaczki-co-o-nich-powinnismy-wiedziec

www.patientpower.info (informacje w wielu jezykach)
https://www.patientpower.info/acute-myeloid-leukemia
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Jolanta, lat 57

Mam na imie Jolanta, skonczytam 57 lat, kiedy zaczeta sie moja choroba. Ostra
biataczka szpikowa, zaczeta sie od choroby gardta — prawego migdatka podnie-
biennego. Po wykonaniu morfologii, ktérej wyniki byty bardzo zte, po raz pierwszy
trafitam do kliniki, gdzie pobrano mi szpik do badania. Szybko otrzymatam potwier-
dzenie rozpoznania i od razu przyjeto mnie na oddziat. M&j pierwszy pobyt w klinice
trwat ponad miesigc. Wszystko dziato sie bardzo szybko. Pierwsza chemia trwata
tydzien. Potem byto juz tylko gorzej. Zapalenie ptuc, podejrzenie aspergilozy, wylew
krwi do oczu i czasowe zaniewidzenie, CRP 320, a do tego chory palec, ktéry stat
sie powaznym zagrozeniem dla mojego zdrowia i zycia. Fizycznie i psychicznie
bytam w bardzo gtebokim dotku. Byto Zle.

Wszystkie te trudne i ciezki dni pomogta mi przezyc¢ i wytrzymac moja najblizsza

rodzina: maz, dzieci, siostra i mama, a z drugiej strony zawsze byt przy mnie mo;j
lekarz, panie pielegniarki, personel pomocniczy, wszyscy oni pomogli mi przetrwac
nawet najciezsze chwile.

Rownie ciezko byto po drugim cyklu chemii, ale catkowicie

D — V\/szystkie te trudne zaufatam lekarzowi prowadzgcemu, a zastosowane leczenie
. . . wyprowadzito mnie na prosta. Po czterech tygodniach pobytu

l CIQZkIe dni pomog+a mi w szpitalu, mogtam wréci¢ na chwile do domu. Wrécitam na

przeZyé i Wytrzymaé MOja  trzeci cykl chemii, a moj pobyt przebiegat bez wigkszych po-

AN : wiktan. Teraz czekam juz tylko na przeszczep szpiku.
najblizsza rodzina Juzty P pszp

Moje swiadectwo, nie bytoby kompletne, gdybym nie wspo-
mniata o bardzo waznej dla mnie rzeczy. Jestem osobg wierzgcg. Na poczatku
pobytu w szpitalu, posztam do spowiedzi $wietej i przyjetam sakrament cho-
rych, co umocnito mnie w walce z chorobg. Moje zycie catkowicie zawierzytam
Opatrznosci Bozej i Opiece Maryi. Moge tylko powiedzie¢ — TO DZIALA!

W tym miejscu chciatabym podziekowa¢ wszystkim moim bliskim, przyjaciotom
i znajomym, ktérzy otoczyli mnie swojg modlitwg i caty czas sg ze mng, a ja czuje
ich wsparcie. Dziekuje za wszelkie dobro.




Ewa, lat 52

Kiedy dowiedziatam sie o mojej chorobie na poczatku byto niedowierzanie, zasko-
czenie. Ja, dlaczego? Zawsze staratam sie prowadzi¢ zdrowy tryb zycia. Badatam
sie regularnie: badanie krwi, ginekolog, badanie piersi...

To niemozliwe! Kiedy pierwszy raz zostatam przyjeta na oddziat, jeszcze nie do korica
wierzytam, ze to, co sie ze mng dzieje jest prawda. Jakbym ogladata film ze mna
w roli gtéwnej. Ktos mi wtedy powiedziat, zebym myslata pozytywnie i caty czas
sie tego trzymata, wytwarzata w sobie pozytywne afirmacje. Wiec tak myslatam
,dam rade, nie takie rzeczy przesztam”.

Wszystkie czynnosci wykonywane przez personel w przygotowaniu mnie do che-
mioterapii przyjmowatam z pokorg, ale tez przeswiadczeniem, ze tak trzeba, ze to

Dorota, lat 49

Byt piekny stoneczny dzien, niedziela: co robimy? Jak zawsze Karpacz, kierunek
Sniezka. Jak nigdy zaczyna brakowa¢ mi tchu, bardzo czesto staje na kilka wde-
chow i trzy kroki do przodu. Nie daje za wygrang. Szczyt zdobyty!

Rano po wytgczeniu budzika, brak sit do wstania z t6zka. Wizyta u lekarza, skiero-
wanie na badanie krwi. Jest godzina 14:30, dzwoni telefon. Ponowne skierowanie,
tym razem kierunek szpital. Po tygodniu leze juz w klinice. Ogarnia mnie strach,
niewiedza, niedowierzanie. To niemozliwe, musieli sie pomylié.

Zapadt wyrok: biataczka mieloblastyczna. Zaczeto sie! Chemia
indukcyjna, trwato to wiecznos¢. Minety 52 dni, pierwsza prze-

M USimy optymistycznie pustka do domu. Po 7 dniach ponowny powrét do kliniki.

da mi szanse na wyjscie z choroby. Pézniej przyszta ,mocna” chemia, ale przesztam patrzeé na s’wiat, ktél’y

ja dobrze, jakbym wcale jej nie brata. Powiedziatam sobie wtedy ,biore chemie . . . Widziatam wiele, zaczetam kontrolowa¢ swoje mysli i emocje,
i wychodze stad”, ale przyszedt kryzys: zte samopoczucie, nie Zawsze malUJe SIg ktdre sg tak wazne. W chorobie moja osobowos$¢ pozwala mi
gorgczka, brak apetytu. Przestatam sie $miac, nie chciato nam w Jasnych barwach. ubarwi¢ zycie, ktére czasami traci sens, na szczescie tylko

Zawsze staratam sie

mi sie czytac, ani ogladac telewizji, bo ,po co?”, czy to jest
wazne? Komorka byta tylko do dzwonienia, bo portale spotecz-

mys le¢ o sobie dobrze, nosciowe przestaty mnie interesowac. Telefony od znajomych

Z mitoscig, smiac sie, robic

i przyjaciét mnie denerwowaty, nie miatam ochoty rozmawia¢
0 mojej chorobie. Przestatam sie modli¢, bo miatam zal do

rzeczy, na ktére Wczeéniej Boga, ze to spotkato wtasnie mnie. Rodzina byta caty czas

nie miatam czasu.
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ze mna. Pocieszali mnie, opowiadali ciekawostki z domu.
Nie chciatam im robié¢ przykrosci, ale caty czas czekatam,
az sobie p6jda i zostawig mnie w spokoju. W koncu przesztam
chemieg, potem druga i trzecig. Poznatam wiele wspaniatych oséb mtodszych
i starszych. Zobaczytam, ze nie jestem sama, ze sg ludzie, ktérym jest lepiej, ale
tez sg osoby, ktére majg gorzej. Kiedy podczas nastepnych chemioterapii byto mi
trudno, zawsze staratam sig¢ mysle¢ o sobie dobrze, z mitoscia, Smiac sig, robi¢
rzeczy, na ktore wczesniej nie miatam czasu.

Dlatego, kiedy wracam do domu, staram sie zy¢ jak przed choroba. Ubieram sie
starannie, zaktadam bizuterig, robie makijaz i wychodze z domu. Ciesze sie kazda
chwilg, kazdg nawet najmniejszg czynnoscig, ktérg moge zrobi¢. Choroba nauczyta
mnie, ze pozytywne nastawienie i wiara we witasne sity jest bardzo wazna, bo rak
Jnie lubi szczesliwych ludzi”.

na pare ulotnych chwil. Staram sie zwalcza¢ wszystkie prze-

szkody, chetnie pomagam, pocieszam innych cierpigcych,
ktérzy potrzebujg wsparcia. Musimy optymistycznie patrze¢ na swiat, ktéry jednak
nie zawsze maluje sie nam w jasnych barwach. Kazdy z nas posiada chwile niedoli
i bezradnosci.

Do walki z biataczkg musimy mie¢ pozytywne nastawienie, wiare w wyzdrowienie.

A dobra opieka lekarzy i pielegniarek nam w tym pomoze! Wierze, bede wierzy¢,
ze sie uda, ze bede zdrowa i zdobede Elbrus*.

Goéra Szczedcia, Géra Swiatta, Korona Ziemi — najwyzszy (5642 m n.p.m.) szczyt
Rosji i Kaukazu, potozonego na terenie Kabardyno-Batkarii.
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Kacper, lat 41

Kwiecien zesztego roku — tak to sie zaczeto. Praca, dom, prywatne zycie. Wszystko
naraz. Ja nie dam rady?! Tak zawsze myslatem i mysle nadal. Tylko od pewnego
czasu, cos byto ze mnag nie tak. Duzo stresu, bo z zawodu jestem policjantem. Tryb
pracy, zmianowos¢ i prawie ciggta aktywnosc¢. Poza tym singiel w zyciu, tak jakos
wyszto. Nie miatem sity na normalne funkcjonowanie. Nagle zwykta angina, wizyta
u lekarza, antybiotyk, ale dalej do pracy — nie pierwsza angina i grypa w moim zyciu.
Poza tym nie chorowatem na nic powaznego, nie pale, prawie wcale nie spozywam
alkoholu, o innych uzywkach nie wspomne. Ostabienie nie przechodzito, wiec ko-
lejna dawka innego antybiotyku. Witedy co$ mnie tkneto, tak dalej by¢ nie moze,
jest ze mna coraz gorzej. Wezty chtonne sie nie zmniejszajg, a ja bez sity na cokol-
wiek. Ciggle zmeczony i $pigcy. Rozmowy, wizyta u znajomego lekarza i decyzja,
ze trzeba w koncu potozy¢ sie do szpitala i postawi¢ diagnoze, bo nic nie pomaga,
a jest przeciez coraz gorzej. Kilka dni badan w powiatowym Szpitalu na Oddziale
Wewnetrznym. W trakcie pobytu miatem bardzo r6zne mysli.

Byt poczatek maja 2018 roku. Przyszedt ten dzien, kiedy informujg mnie, ze podejrze-
waja ostra biataczke szpikowa. Ja: ,jak to, co to jest i skad to u mnie?”. Odwieczne
pytanie, dlaczego ja? Laduje na oddziale hematologii. Szybkie badanie szpiku i po-
twierdza sie wyrok: ostra biataczka szpikowa. No i co dalej? Poznaje, jak sie pdzniej
okazato, wspaniata lekarke, ktéra po moich kilku pytaniach informuje mnie, jak teraz
nalezy postepowac. Pamietam te wszystkie chwile jak dzis i jej stowa ,masz przed
sobg minimum pot roku leczenia”. Dam rade, tak sobie mysle. Moje leczenie miato
polega¢ na podaniu czterech cykli chemioterapii: indukc;ji i trzech konsolidac;ji.
Po pierwszej chemioterapii oddziat stat sie moim drugim domem. Normalne zycie,
ale przez miesigc widziatem, tylko swiat zza okna. Piekna pogoda, bo to juz lato.
Obchodze urodziny. A w rzeczywistosci nic nie moge. Czuje sie w miare dobrze,
chociaz to pojecie wzgledne, nadal nie miatem na nic sity. Raz pewien doktor zadat
mi pytanie — i co teraz juz wiesz, ze jestes chory?”. Odpowiedziatem — tak i walcze
0 swoje zycie. Teraz jest to dla mnie oczywiste!

Po pierwszej chemii przyszta kolejna, byto w miare dobrze, ale do czasu. Cos$ poszto
nie tak i organizm sie zbuntowat. Staby, dotek wynikowy, zero odpornosci i dostaje
wstrzasu septycznego. Zmieniam oddziat na inny — oddziat intensywnej terapii
(tzw. OIOM). Tam tez datem sobie rade i wrécitem na hematologie. Bardzo batem
sie o siebie i 0 swoje zycie. Czy przezyje? Mysli w mojej gtowie pedzity jak tornado.

| znoéw lekarze powiedzieli cos, co na cate zycie zapamietam. ,Znamy sie na tym,
co robimy mamy leki i wyciggniemy Cie z tego, tylko Ty musisz chcie¢ nam pomaéc”.
Wiec pomagatem jeszcze bardziej, cho¢ tak wtasciwie nic nie mogtem, bo bytem
przykuty do t6zka. Wydaje mi sie, ze najwazniejsze jest to, ze caty czas byli ze mna
najblizsi. Oni tez bardzo to przezywali i dZzwigali na barkach ciezar zdarzen ze mna
zwigzanych. Mama, Tato, Siostra, cata reszta rodziny i kilku przyjaciét. Pielegniarki,
caty personel medyczny i oddziatowy traktowatem jak cze$¢é swojej rodziny. Pomagali,
byli wtedy, kiedy trzeba, mimo duzej ilosci pracy. Przed trzecia chemig musiatem
nabra¢ duzo mocy, bo ta poprzednia i pobyt na OlIOM-ie mnie wykonczyty. Podczas
chemii, przyplatato sie pare dolegliwosci, ktore dla kazdego chorego sg inne. Kazdy
z nas walczy z nimi, na rézne sposoby, z réznym efektem i réznie je znosi. Ale naj-
wazniejsze jest to, zeby méwi¢ o wszystkim, rozmawiaé, nie ukrywac i nie wstydzic¢
sie. Wszystko to jest nowe, inne, zycie zmienia swdj tryb i funkcjonowanie. Liczy
sie kazdy dzien. Bywa réznie. Sg dni dobre i zte. Nie ma mocnych. Trzeba to zaak-
ceptowac i dziata¢. Zdatem sobie sprawe, ze medycyna jest na wysokim poziomie
i wiedza lekarzy jest ogromna. Trzeba tylko (albo az) chcie¢. Chorujacy majg na to
rézne teorie. Moja jest taka, ze musi by¢ i bedzie dobrze. Reszte zostawitem wtasnie
im. Co mogto by¢ przyczyng tego, ze zachorowatem? Nie wiem do tej pory. Moge
sie tylko domyslaé, lecz na pewno ztozyto sie na to pare rzeczy i czynnikéw. Z mojej
strony tzn. cztowieka, wiem, ze mozemy wiecej przyktada¢ sie do naszego zycia.
Choc¢ wiem, ze to czasem tez nie wystarcza.

Przyszta trzecia i czwarta chemia i byto dobrze. Na moje pytania ,jak jest?”, kiero-
wane codziennie do pani doktor, zawsze styszatem odpowiedz, ze dobrze. Wiecej
sie nie dopytywatem i tym bardziej twierdze, ze tzw. ,dr Google” mnie nie wyleczy.
Mijaja kolejne miesigce, a ja dalej sie leczytem. Nadszedt grudzien, pét roku od dnia,
kiedy okazato sig, ze mam ostra biataczke szpikowa. Przez ten czas przezytem wiele
sytuacji zwigzanych ze stanem zdrowia i stanem psychicznym. Nie powiem, ze byto
tatwo, ale co w tym jest najwazniejsze to, to ze trzeba chcie¢ i si¢ nie poddawac.
Poznatem wielu chorych, w roznym wieku i réznej ptci. Kazdy z nich byt tak samo
wazny! Wazny, bo mamy zycie do przezycia. Tu na hematologii tgczy nas wiele, ale
kazdy z nas, w innych momentach zdaje sobie sprawe z tego, ze jest chory. Kazdy
walczy o zycie i martwi sie co bedzie dalej. Pobieranie krwi, chemia, leki, kropléwki,
przeszczep szpiky, itd. W grudniu okazato sie, ze caty cykl leczenia przynidst pozy-
tywny efekt w postaci wyleczenia. Wiele przezytem, zniostem, wymeczytem, wypta-
katem, ale doczekatem sie stow, ktdre wypowiedziata moja doktor — skorficzylisSmy
leczenie, jestes zdrowy!
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Tego nie da sie opisa¢. Zawsze bedzie za mato. Jedyne co przychodzi mi do gtowy
to — dziekuje bardzo!

Przede mng nastat okres préby mojego organizmu. Trzeba dziata¢ tak, aby pomdc
mu w dochodzeniu do normalnego funkcjonowania i przyczynic¢ sie do tego, zeby
biataczka nie miata nawrotu. Chociaz w tyle gtowy zawsze jest niepewnos¢, teraz
juz wiem, ze da sie zy¢ zyciem przed, w trakcie i po zwalczeniu choroby. Trzeba
tylko chciec. To taka moja krétka historia.

Najwazniejszy

,» 10 taka moja krotka historia” — tak zakonczytem jg w grud-
niu 2018 roku. Bytem zdrowy. Okazato sie, ze ,cigg dalszy
nastapi”. Bytem pod statym nadzorem hematologéw i niby

W tej chorobie jes’[ wszystko byto dobrze, kiedy nagle w marcu 2019 r. zauwa-

stan umystu.
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zam niepokojgce symptomy. Dzwoni do mnie pani doktor

i mowi ,Przyjedz, musimy zrobi¢ badania kontrolne”. Pamie-

tam piatek i jej spojrzenie... ono powiedziato wszystko. Bez
stowa pobrata krew i szpik, a ja juz wiedziatem, ze to jest nawr6t biataczki. W week-
end bardzo duzo emocji, przygotowywanie sie na poniedziatkowy telefon. Bytem
juz gotowy na powrét do kliniki. Nawrét choroby nastgpit po ok. trzech miesigcach.
Jedynym sposobem na ratowanie sytuacji byt przeszczep komaérek macierzystych
od dawcy. Podczas poprzedniego leczenia zgodnie z zaleceniem doktor, zrobilisSmy
z catg najblizsza rodzing badania zgodnosci. Okazato sie, ze moja rodzona siostra
Kasia jest idealnym dawca w zgodnosci 10 na 10. Nic bardziej szczesliwego i do-
brego w tym momencie nie mogto mnie spotkac.

Nie obyto sie bez kolejnej walki z nowotworem, Czekata mnie chemioterapia na
oddziale hematologii, a nastepnie na oddziale przeszczepowym. ,Zmienig mnie”
— dostane komorki od siostry. Tak jak opisatem wczesniej sg dni dobre i zte, ale
cel jest tylko jeden. Chce zy¢ i zrobie wszystko zeby pomdc lekarzom w tej walce.
Chemioterapia byta inna, mocniej mnie zmeczyta. Organizm z kolejnymi dawkami
radzi sobie roznie, jednak tym razem obyto sie bez sepsy. Dzieki rodzinie i bliskim
znosze to dos¢ dobrze. W czerwcu musze opusci¢ progi hematologii i by¢ odizo-
lowanym, przez miesiagc, na oddziale przeszczepowym. Rozstanie z mojg doktor
musiato przyjs¢, wiedziatem o tym. Bardzo sie batem, ale przejat mnie kolejny
zespot lekarzy, a mojg prowadzaca znowu byta wspaniatg lekarka. Mam szczescie
do kobiet! W tym samym czasie, na jeden dzien przed przeszczepem, moja siostra
przyjezdza do kliniki. Oddaje dla mnie swoje komdrki macierzyste, ktére stang sie

dla mojg baza na nowe zycie. Ponad miesigc w zamknieciu, bez mozliwosci wizyt
najblizszych (kogokolwiek) oprécz personelu medycznego (z uwagi na sterylnos¢
i obnizenie odpornosci organizmu) jest bardzo dotujgca perspektywa. Jeden pokdj,
t6zko, ja i moje mysli. Przez ten czas, widziatem najblizszych, tylko przez telefon
lub zamknigte okno pokoju, jak przyjezdzali przywiez¢ dla mnie rzeczy.

Przyszedt ten dzien, dostatem silng chemie i pare dni po tym komorki macierzyste
od dawcy. Jest lipiec, znéw urodziny i cata historia toczy sie na nowo. Zycie pisze
sie od nowa. Mdj organizm uczy sie zy¢ tak, jakbym byt niemowlakiem — powoli
akceptuje to, co dla niego jest obce (komdrki macierzyste mojej siostry). Genetyka
cztowieka jest jak niewyobrazalna technologia. Caty czas mysle, ze musi by¢ dobrze,
nie przewiduje innego scenariusza. Tylko czy méj organizm tez tego chce?! Najwaz-
niejszy w tej chorobie jest stan umystu. Swiadomosé sytuacji i rozwiazan, jakie sa
dopuszczalne, zeby dalej zy¢ jest caly czas obecna. Podejmuje sie Swiadome decy-
zje i walczy o kazdy kolejny dzien w izolacji. Mija caty miesigc i moge powiedziec,
ze jestem nowym ja, starszym o kolejny rok doswiadczenia z nowotworem (rakiem).
Stary, a zarazem nowy w swoim ciele. Tworzy si¢ nowa genetyka catego organizmu.
Padajg wyczekiwane stowa, ze przeczep sie udat i teraz, tak jak poprzednio, zaczyna-
my walke o to, zeby poméc organizmowi zy¢ od nowa. Kiedy wychodzitem z kliniki,
zapamietate pierwszy oddech powietrza na zewnatrz, Swiezego letniego powietrza.
Jakie to w tym momencie byto przyjemne i proste. Proste dla tych, ktérzy to wszystko
przechodza na wtasnej skorze. Czujg i walczg. Z klinika nie sie nie rozstaje, ale wracam
do swojego domu, aby w nim pomieszkaé. Co tydzien jezdze na badania i kontrole.
Przede mna wiele wyrzeczen i ograniczen, ale sama swiadomos¢ zycia daje moc.
Mija siedem miesiecy po przeszczepie. Jest dobrze — stowa mojej hematolog caty
czas sg ze mna. Przewarto$ciowatem znéw wszystko na nowo. Dzieki temu, w miare
mozliwosci, funkcjonuje juz samodzielnie.

Stowo ,dzigkuje” nalezy sie wszystkim. Nie potrafie wigcej powiedzie¢, odwdzigczy¢
sie. Jedno wiem, trzeba walczy¢ i zaufac. Nie wolno sie poddawag, po prostu trzeba

chciec¢. Tak koricze drugg czesé opowiesci pod tytutem — Ja Kacper.

P.S. Napisatem to dla Was wszystkich — chorych, rodzin, bliskich, lekarzy, personelu
medycznego. Moc jest wielka — nie daj sie chorobie!
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Grzegorz, lat 53

Podziele sie informacjami, ktére pomagaja mi w walce z chorobga. Nie chce sie
rozpisywaé o moich odczuciach i szczegétach dotyczacych diagnozy i przebiegu
leczenia, bo duzo jest juz napisanych wzruszajgcych historii. Z mojej strony napi-
satem ponizsze uwagi z tego powodu, ze wiem po sobie, ze sg osoby, dla ktérych
porzadek w informaciji i sprawach organizacyjnych jest niezwykle pomocny.
Po prostu uspokaja to gtowe i jest wiecej czasu na budowanie sity wewnetrznej
do walki z chorobg, a nie domysty i zgadywanie, co bedzie jutro.

PRZYJECIE NA ODDZIAL

Sposaob przyjecia jest zalezny od szpitala. W klinice, w ktorej sie lecze, plan przyjec¢
ustalany jest rano, a pacjent powiadamiany jest telefonicznie (przyjecie w tym sa-
mym dniu). Nastepnie zatatwiane sg formalnos$ci takie jak: podpisanie wszelkich
zgdd, upowaznien dla bliskich o przebiegu leczenia itp. Koniecznie nalezy mie¢
ze sobg dowdd osobisty oraz wszystkie niezbedne rzeczy do ,zamieszkania” na od-
dziale (patrz ponizej). Nastepnie udajemy sie na oddziat. Czasem trzeba poczekaé
na przydziat t6zka — jest to zwigzane ze standardowa dezynfekcje po wypisanym
do domu pacjencie.

CO WARTO ZABRAC ZE SOBA DO SZPITALA:
«  klapki — przydaja sie do kapieli pod prysznicem
kapcie
ciepte skarpetki
pizama/dres
bielizna osobista
podkoszulki min. 2
recznik
przybory do higieny osobistej
sztucce, naczynia
w okresie zimowym warto zostawi¢ w pokoju buty oraz kurtke (czes¢ badar/
konsultacji musi by¢ wykonanych w innym budynku, czasami mozna wychodzi¢
na spacery, do sklepiku).

NA ODDZIALE
Dla osoby, ktora jest pierwszy raz w szpitalu, wszystko wydaje sie skomplikowane
a wrecz chaotyczne. Po dwdéch dniach sytuacja sie zmienia, a wszystko staje sie
proste i nudne.

OPIEKA NAD PACJENTEM

Staty element kazdego dnia. Pobudka ok. 5.30 pobranie krwi, potem sprzatanie
oddziatu, wizyty lekarzy od 8 do 9.30. Potem ,zajecia indywidualne”, kroplowki,
chemia, badania w zaleznosci od tego, jak zaordynuje je lekarz. Sprawa mocno
indywidualna. Warto ustali¢ z lekarzem, jakie sg plany na dany dziei. Czasem mu-
simy by¢ pod reka (pilna potrzeba podtgczenia preparatow/lekéw lub wykonania
badan/konsultaciji).

POSILKI

Positki podawane sg 3 razy dziennie. Sniadanie w godz. 9-9.30, obiad 13.00, kolacja
16.30. Rodzina moze nam dostarczaé jedzenie ugotowane w domu. Positki te moga
by¢ przechowywane (max. 1-2 dni) w lodéwce i podgrzane w mikrofali (znajduja
sie na oddziale). Koniecznie nalezy stuchaé zalecen personelu, co do stosowane;j
diety, szczegdlnie w okresie przyjmowania chemii. Sam wiem po sobie, ze jeden
btad moze spowodowac¢ daleko idgce konsekwencje gastryczne. Okres przyjmo-
wania chemii jest chyba najtrudniejszym okresem podczas pobytu — natomiast
kazdy pacjent przechodzi go w inny sposéb. W okresie brania chemii nalezy zadbac¢
o duzg ilos¢ pitej wody — konieczne do ustalenia limity z lekarzem.

WIZYTY ZNAJOMYCH | RODZINY

Regulamin zaktada odwiedziny jednej osoby w pokoju. Istniejg jednak okresy,
kiedy wizyty sg catkowicie zakazane (okres jesienno-zimowy, zwiekszone ryzyko
np. grypy). Pamietajcie, na oddziale i w pokojach przebywajg chorzy z bardzo
niska odpornoscia i lepiej, aby osoby z zewnatrz nie miaty do nich dostepu. Uwaga
do odwiedzajacych: konieczne jest stosowanie maseczek i dezynfekcja ragk przed
wizyta. To dla dobra Waszych bliskich oraz innych pacjentéw.

CZAS WOLNY

Telewizja - sprawa btaha a dla niektdrych strategiczna, zwtaszcza ze czekajg nas
dtugie pobyty szpitalne. Warto zapytac i rozejrze¢ sie na oddziale. W niektérych
szpitalach telewizory sg zapewniane, jako wyposazenie, w innych mozna instalo-
wac wtasne — w tych przypadkach czasami trzeba zaopatrzy¢ sie w odpowiednia
przejsciowke.

Komputer — warto spytac¢ sie o mozliwos¢ korzystania z komputera, Internetu.
Zajecia dodatkowe: kazdy z nas inaczej sobie radzi z czasem wolnym (zwtaszcza ze
bedziemy go mieli duzo): pomysimy o ksigzkach, krzyzéwkach, robdtkach recznych...
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Jadwiga, lat 81 (udziat w badaniu kiinicznym)

Urodzitam pigtke dzieci. Jestem szczesliwg babcig 13 wnuczat oraz prababcia
9 prawnukéw. Ponad 10 lat temu zdiagnozowano u mnie guza nerki. Mimo wielu
przeciwnosci, udato sie go wraz z nerkg usungc¢. Ustyszatam, ze jestem zupetnie
zdrowa. Od tego czasu jestem jednak pod statg opieka, pani nefrolog systema-
tycznie zleca mi badania. W ubiegtym roku podczas rutynowych badan okazato
sig, ze mam niepokojgco niski poziom ptytek krwi. Badania powtérzono. Wynik
zostat potwierdzony. Zostatam skierowana do hematologa. Ten zlecit szereg
badan - miedzy innymi badanie szpiku kostnego. Po okoto dwéch tygodniach,
niezwykle stresujgcych dla catej rodziny oczekiwan, lekarz postawit diagnoze.
Ostra biataczka szpikowa.

Byto to dla mnie ogromnym zaskoczeniem, poniewaz czutam sie dobrze. Moze tro-
che czesciej bytam przeziebiona, ale biataczka? No trudno. W zwigzku z tym, ze ra-
czej jestem optymistka, pomyslatam sobie, ze bedzie co ma by¢. Ani na chwile sie
nie zatamatam. Pan doktor uznat, ze jak na swoj wiek i mimo wielu innych choréb
towarzyszacych, jestem w bardzo dobrej kondycji. Z tego tez powodu uznat, ze warto
sprébowac zakwalifikowa¢ mnie do badania klinicznego, w ktérym miatabym by¢
leczona nowym lekiem. Poinformowano mnie, ze jest niewielka szansa, zebym sie
zakwalifikowata, ale warto sprobowac.

Kolejne badania, oczekiwanie na wyniki. Nie liczytam
na zbyt wiele, ale spotkata mnie ogromna niespodzianka.

Prosze pamigtaj, ze w razie Zostatam zakwalifikowana. Pomyslatam sobie, ze to chyba
jakichkolvviek Wa’[pl iwosci ,cud” — tym bardziej, ze wiele oséb sie w tej intencji mo-

dlito. Obecnie wesztam juz w czwarty cykl leczenia. Jeden

zalecana jeSt konsu Itacja cykl trwa 28 dni. Na poczatku kazdego cyklu, przynajmniej

hematologiczna.
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przez 9 dni przebywam na oddziale hematologii w klinice,
gdzie otrzymuje zastrzyki. Pozostate dni cyklu spedzam
w domu i przyjmuje tabletki. Mniej wigcej w potowie tego
okresu, musze stawia¢ sie na badaniach kontrolnych. Podczas ostatnich moich
badan, okazato sig, ze poziom ptytek krwi wrécit w granice normy. Oznacza to,
Ze organizm pozytywnie zareagowat na leczenie. Musze podkresli¢, ze przez caty
dotychczasowy okres leczenia, czuje sie naprawde zaskakujgco dobrze. Jestem
aktywng, jak nazywa mnie jeden z lekarzy ,Panig Babcig”. Prosze pamietaj, ze w razie
jakichkolwiek watpliwosci zalecana jest konsultacja hematologiczna.

Lista osrodkow zajmujgcych sie leczeniem
OStrej bia+aCZki dostepna jest réwniez pod adresem: www.palg.pl/osrodki/
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Materiat zostat skonsultowany
z Fundacja Naszpikowani

Fundacja Naszpikowani powstata w 2016 roku z inicjatywy obecnego Prezesa Zarzadu Rafata Dubiejko.
Skad ta che¢ i impuls do niesienia pomocy? Rejestrowanie sie na Potencjalnego Dawce Szpiku jest
bardzo wazna decyzjg, ktéra moze uratowac zycie osoby z nowotworem krwi. Rafat Dubiejko zostat
Dawca Szpiku i uratowat zycie matej dziewczynki chorujgcej na biataczke. To wydarzenie stato sie
impulsem do dalszego niesienia pomocy.

Fundacja gromadzi fundusze, z ktérych optaca leczenie, rehabilitacje, sprzet medyczny, srodki piele-
gnacyjne, transport medyczny, druk ulotek i plakatéw na rzecz Podopiecznych. Fundacja organizuje
liczne wydarzenia charytatywne, koncerty, turnieje i spotkania edukacyjne oraz rekrutacyjne w celu
pozyskania srodkéw finansowych na dalszg pomoc chorym. Fundacja edukuje na temat zachorowalno-
$ci, wyzwan w leczeniu chorych oraz tego, jak bardzo potrzebna jest im pomoc. Szerzy idee Dawstwa
Szpiku i pomaga w formalnosciach zwigzanych z poszukiwaniem Potencjalnych Dawcéw Szpiku.

Fundacja wspiera Oddziat Onkologii Klinicznej i Hematologii Szpitala im. Ludwika Rydygiera w Suwatkach,
Oddziat Hematologii w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym w Biatymstoku, dba o matych Podopiecz-
nych przebywajgcych w Uniwersyteckim Dzieciecym Szpitalu Klinicznym im. Ludwika Zamenhofa
w Biatymstoku oraz w Szpitalu Uniwersyteckim nr. 1 im. dr A. Jurasza w Bydgoszczy. Fundacja wspot-
pracuje z polskim rejestrem dawcow szpiku.

Dziatalno$¢ Naszpikowanych wspierajg Ambasadorzy, m.in. Joanna Koroniewska-Dowbor, Maciej
Dowbor, Kamila Liéwinko, Wojciech Nowicki, Joanna Fiodorow, Piotr Lisek i wielu innych.

Organizacja zostata laureatem Podlaskiej Marki Roku. Fundacja obejmuje opiekg ponad 60 oséb
potrzebujgcych. Wsrdd nich oprécz dzieci sg takze osoby doroste, ktére walczg z nowotworami krwi.

Wiecej informacji o Fundacji Naszpikowani znajduje sie na Facebooku (profil Fundacja Naszpikowani)
lub na stronie internetowej www.naszpikowani.pl
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