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WSTEP

Najczesciej zadawane pytania majg na celu wsparcie dopiero co zdiagnozowanych i starszych pacjentéw z
makroglobulinemig Waldenstroma (WM) oraz ich opiekunéw. Niniejsza broszura zawiera odpowiedzi na najczesciej
zadawane pytania dotyczgce WM w bardzo czytelnej formie dla oséb bez wiekszej wiedzy z zakresu biologii. Chorzy
dopiero co zdiagnozowani mogg chcie¢ przeczytac broszure od poczatku do konca, podczas gdy Ci ktérzy wiedzg wiecej o
chorobie mogg skupi¢ sie na wybranych pytaniach.

Odpowiadanie na pytania dotyczace tej choroby wymaga uzycia terminologii, ktéra moze by¢ nieznana dla niektérych
czytelnikdow. Terminy odnoszace sie do WM sg zdefiniowane w broszurze, Terminy i skroty, ktére mozna znalezé na stronie
internetowej fundacji IWMFwww.iwmf.com/system/files/WM Glossary.pdf. Jezeli czytelnicy majg inne pytania, ktérych

nie ma w tej broszurze, lub potrzebujg dodatkowego wyttumaczenia wybranego zagadnienia, powinni kierowaé swoje
zapytania do pracownika opieki zdrowotnej.

WSTEPNE KLUCZOWE PYTANIA

Czym jest WM?

Makroglobulinemia Waldenstrona (WM) jest chtoniakiem lub nowotworem. Wystepuje w leukocytach nazywanych
limfocytami B lub komdrkami B, ktére zwykle dojrzewajg w komorki plazmatyczne, ktérych zadaniem jest produkcja
immunoglobulin (przeciwciata) pomagajacych organizmowi w zwalczaniu infekcji. W WM wystepuje ztosliwa zmiana
komérki B na pdznym etapie rozwoju i trwa jej proliferacja jako klon z identycznymi komdrkami, gtéwnie w szpiku
kostnym, ale rowniez w weztach chtonnych i innych tkankach i organach. Znana jest jako chtoniak limfoplazmatyczny (ang.
LPL) i powigzana z produkcjg biatka przeciwciata lub immunoglobuliny znanej jako IgM w celu diagnozy WM.

Jaka jest roznica pomiedzy WM a LPL (chtoniakiem limfoplazmatycznym)? Czy s3 to takie same choroby? Czasami
nazwy WM i LPL (chtoniak limfoplazmatyczny) sg uzywane zamiennie, pomimo ze WM jest tak naprawde LPL. Jednakze,
WM stanowi okoto 90-95% wszystkich chorych na LPL. Komdrki nowotworowe LPL majg cechy zaréwno komaérek
limfocytowych B, jak i komdrek osocza, stad nazwa limfoplazmatyczny. Komérki LPL mogg wydzielaé przeciwciata
immunoglobulin (IgM, IgA, IgG, IgE lub IgD), ale te, ktére wydzielajg IgM nazywajg sie WM. Obecnie kliniczna nazwa w
przypadku LPL z krgzgcym monoklonalnym IgM to WM. LPL jest terminem opisujgcym strukture szpiku kostnego lub
weztéw chtonnych uzywanym przez patologéw.

MG4j lekarz powiedziat, ze WM jest rzadka choroba. Jak rzadka jest to choroba? Co to oznacza dla mnie?

WM jest rzadkim nowotworem diagnozowanym u okoto 3 do 5 oséb na milion rocznie przy okoto 1500 nowych
zdiagnozowanych przypadkach w zesztym roku w Stanach Zjednoczonych. Schorzenie to jest zalezne od wieku i wystepuje
bardzo rzadko u oséb ponizej 40 roku zycia (mniej niz 1 procent chorych). Zazwyczaj chorzy majg pomiedzy 60 a 70 lat. Z
nieznanych powoddéw WM pojawia sie dwukrotnie czesciej u mezczyzn niz kobiet oraz czesciej u oséb rasy biatej.
Wystepuja predyspozycje rodzinne do WM, przy czym wiekszo$¢ badan sugeruje, ze okoto 20-25% chorych ma cztonka
rodziny pierwszego stopnia z WM lub z innymi zaburzeniami komdrek B. WM jest rzadka chorobg i jako taka nie generuje
wsparcia finansowego do badan, poniewaz nie stanowi zachety finansowej dla firm farmaceutycznych.

Czy istnieje lek na WM?
Nie, ale jakos$¢ zycia i przezywalnos¢ chorych na WM stale sie poprawia dzieki coraz lepszym sposobom leczenia.

lle pozostato mi lat zycia?
Mimo ze WM jest nieuleczalne to w wiekszosci przypadkdow moze by¢ skutecznie leczone w celu zapewnienia dobrej

jakosci zycia przez wiele lat. U wiekszosci chorych WM jest powolng, przewlektg chorobg. W badaniach srednia
przezywalnoé¢ waha sie od 5 do 10 lat. Srednia przezywalnoéé wskazuje, ze potowa wszystkich chorych przezywa od 5 do
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10 lat. Kolejnym sposobem na odpowiedz na to pytanie jest spojrzenie na 5-letni wskaznik przezywalnosci. 5-letni wskaznik
przezywalnosci wskazuje procent ludzi zyjacych przynajmniej 5 lat po wykryciu nowotworu. Procent oznacza ilos¢ na 100.
5-letni wskaznik przezywalnosci chorych na makroglobulinemie Waldenstroma wynosi okoto 75%. Jednakze, nalezy
zauwazy¢, ze wskaznik przezywalnosci zalezy od liczby pojedynczych czynnikdéw w tym wieku pacjenta oraz czy ma inne
schorzenia. Nalezy tez pamieta¢, ze statystyki dotyczace wskaznika przezywalnosci chorych na WM sg szacunkowe. Wraz z
pojawieniem sie nowych srodkow i sposobdw leczenia, ktére sg bardziej skuteczne i mniej toksyczne, wydtuza sie dtugosé
zycia chorych. Do gtéwnych powoddw smierci na WM nalezg postep choroby, przeksztatcenie w chfoniaka o wysokim
stopniu ztosliwosci lub komplikacje zwigzane z terapia. Jednakze, ze wzgledu na zaawansowany wiek chorych na WM wielu
umrze z powoddw niezwigzanych z choroba.

Czy powinienem/powinnam zasiegna¢ dodatkowej opinii? Jezeli tak to kiedy?

Nowo zdiagnozowani pacjenci lub wymagajacy leczenia zazwyczaj zasiegajg dodatkowej opinii u uznanego specjalisty z
zakresu WM lub hematologa/onkologa posiadajgcego doswiadczenie w diagnozie i leczeniu WM. WM jest rzadka
chorobg i dlatego wielu hematologéw/onkologdéw moze mie¢ mate doswiadczenie w leczeniu chorych na WM. W
magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem ,,Czy powinienem/powinnam
zasiegng¢ dodatkowej opinii” (ang. Should | Get a Second Opinion) napisany przez dr Morie A. Gertz, MACP. Ten artykut
mozna znalez¢ na stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz5Second.pdf.

Gdzie znalez¢ dobrego lekarza, ktory udzieli dodatkowej opinii?

Generalnie, wiecej chorych na WM, a zatem i doswiadczonych lekarzy znajduje sie w szpitalach uniwersyteckich. Strona
internetowa IWMF posiada liste lekarzy, ktdrzy interesujg sie i majg doswiadczenie w leczeniu WM www.iwmf.com/get-
support/directory-wm-physicians.

Kiedy rozpocza¢ leczenie?

Chorzy powinni zaczg¢ leczenie w chwili pojawienia sie objawoéw lub rzadziej, gdy wyniki badan krwi wskazujg na ryzyko
dla zdrowia. Do pewnego stopnia decyzja o podjeciu leczenia zalezy od tolerancji objawéw przez pacjenta i tego jak
wplywajg na jego jakos¢ zycia. Poziom IgM sam w sobie nie jest wskazaniem do leczenia. Dodatkowe wskazania do
leczenia mozna znalez¢ na stronie: www.iwmf.com/about-wm/treatment/reasons-undergo-treatment. Rowniez w
magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem , Kto i kiedy powinien rozpoczgé
leczenie makroglobulinemii Waldenstroma?” (ang. Who Needs Treatment for Waldenstrom’s Macroglobulinemia and
When?) napisany przez dr n. med. Stephena M. Ansella. Ten artykut mozna znalez¢ na stronie
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/BestOfTorch16.2Ansell.pdf.

Jakie sposoby leczenia s3 zatwierdzone dla WM?

Obecnie jedynym zatwierdzonym sposobem leczenia WM w Stanach Zjednoczonych, Izraelu, Kanadzie i wielu
europejskich panstwach jest Imbruvica (ibrutinib). Wiekszos¢ sposobdw leczenia opartych jest o wyniki osiggniete przy
podobnych chorobach, takich jak chtoniak grudkowy, przewlekta biataczka limfatyczna i szpiczak mnogi. Istnieje wiele
dostepnych opcji leczenia dla chorych na WM, a informacje o nich mozna uzyska¢ na stronie www.iwmf.com/media-
library/iwmf-publications. Dodatkowo, rézne duze centra leczenia nowotwordw opracowaty wytyczne leczenia WM.
Mozna je znalezé na stronie www.iwmf.com/media-library/wm-medical-practice-guidelines-research. Sposoby leczenia
ciggle sie rozwijajg, a nowe terapie sg odkrywane i testowane w badaniach klinicznych. Aby uzyska¢ zaktualizowang liste
badan nalezy przejs¢ na strone rzgdu amerykanskiegowww.clinicaltrials.gov, na ktdrej znajdujg sie wszystkie badania
kliniczne prowadzone w Stanach Zjednoczonych i w wielu innych krajach.

PYTANIA OGOLNE

Czy powinienem/powinnam zaszczepic sie przeciwko pétpascowi?
Tak. Szczepienie przeciwko nieaktywnemu wirusowi poétpasca nazywane Shingrix nalezy skonsultowac z lekarzem. W
niektérych przypadkach do przeciwdziatania pétpascowi zalecane jest branie profilaktycznych lekéw antywirusowych.
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Czy powinienem/powinnam zaszczepi¢ sie przeciwko grypie? Co ze szczepionka w postaci donosowej?

Nalezy co roku szczepié sie przeciwko grypie. To jest szczepionka zawierajgca martwe wirusy i jest bezpieczna w uzyciu.
Szczepionka w postaci donosowej nazywana FluMist to szczepionka z zywymi wirusami i nie jest zalecana dla chorych na
WM.

Czy powinienem/powinnam zaszczepi¢ sie przeciwko zapaleniu ptuc?

Tak. Centrum Kontroli Chordb w Stanach Zjednoczonych zaleca, aby wszyscy dorosli powyzej 65 roku zycia otrzymali
polisacharydowg szczepionke przeciwko pneumokokom (PPSV), natomiast osoby ponizej 65 roku zycia w przypadku stanu
obnizajgcego odpornosé organizmu na infekcje. Chtoniak znajduje sie na liscie tych standw. Ponowne szczepienie zalecane
jest piec lat po otrzymaniu pierwszej dawki dla oséb ponizej 64 roku zycia znajdujacych sie w grupie wysokiego ryzyka
infekcji pneumokokami lub nagtej utraty przeciwciat.

Co zrobié, aby chroni¢ uktad odpornosciowy?

Czesto myc rece i unika¢ dotykania twarzy dtorimi, zwtaszcza w okresie przeziebien. Na biezgco szczepié sie przeciwko
grypie i zapaleniu ptuc. Jes¢ zdrowe, dobrze zréwnowazone positki i pamietac¢ o odpowiedniej ilosci snu. Unikaé bliskiego
kontaktu z ludZmi, u ktérych sg widoczne objawy przeziebienia, grypy i innych choréb. Myé surowe owoce i warzywa przed
zjedzeniem i pamietac o gotowaniu miesa i owocéw morza we wtasciwej temperaturze. To sg srodki ostroznosci, ktore
powinni przestrzegac wszyscy, bez znaczenia na stan zdrowia.

Czy bede mégt/mogta podrézowaé?

Nadal mozesz podrézowaé, ale zapewne z pewnymi ograniczeniami lub zachowaniem dodatkowych srodkéw
ostroznosci. Takie zamkniete miejsca jak samoloty, zattoczone lotniska i publiczne $rodki transportu sg zrédtami infekgji,
zwlaszcza w sezonie przeziebieniowym. Jezeli Twoja choroba postepuje do punktu, w ktérym wymagane jest leczenie lub
jestes w trakcie leczenia, ktére znaczgco ostabia uktad odpornosciowy, nalezy zapyta¢ hematologa/onkologa czy
konieczne sg ograniczenia w podrdzowaniu. Jezeli planujesz wyjazd w odlegle lub egzotyczne miejsce, gdzie mogg
obowigzywac okreslone alerty chorobowe lub wymagane sg dodatkowe szczepienia, nalezy to skonsultowac z lekarzem.
Nalezy tez pamietad, aby by¢ na biezgco z zalecanymi szczepieniami i czesto my¢ dtonie oraz uwazaé na zywnos¢ na
obszarach, na ktérych wystepuja choroby przenoszone przez zywnos¢ lub wode.

Jak czesto umawiaé wizyty z moim hematologiem/onkologiem?

Zalezy to w duzej mierze od stanu choroby lub tego czy otrzymujesz leczenie. Jezeli chorujesz na wczesnym etapie WM i
Twaj stan jest stabilny nie musisz chodzié na wizyty u hematologa/onkologa czesciej niz pare razy w roku. Jezeli choroba
jest dopiero co zdiagnozowana lub postepuje, hematolog/onkolog bedzie chciat kontrolowa¢ Cie podczas czestszych wizyt,
by¢ moze co 2-3 miesigce. Jezeli jestes w trakcie leczenia, Twoj hematolog/onkolog moze zdecydowa¢ o monitorowaniu
nawet czesciej podczas tego okresu, poniewaz niektdre sposoby leczenia mogg mieé skutki uboczne, ktére nalezy
wykrywac wczesniej i odpowiednio kontrolowac. Radzimy skonsultowa¢ sie z hematologiem/onkologiem.

INNE PYTANIA O WM

Kim byt Waldenstrom? Co oznacza stowo ,makroglobulinemia”?

Dr Jan Waldenstrém (1906-1996) byt szwedzkim lekarzem, ktéry opisat dwéch pacjentéw z objawami znanymi obecnie
jako makroglobulinemia Waldenstroma po raz pierwszy w 1944 roku. ,,Makroglobulinemia” jest wyrazem ztozonym —
,makro” oznacza duzy, a ,globulinemia” oznacza biatko we krwi. W przypadku WM, komaérki nowotworowe WM
produkujg nadmiar duzego biatka we krwi, nazywanego IgM.

Czym jest IgM i jaki ma zwigzek z WM?

Immunoglobulina M lub w skrécie IgM jest jednym z 5 podstawowych przeciwciat (IgG, IgA, IgM, IgD i IgE), ktdre sg

produkowane przez komorki B (ktére sg rodzajem biatych krwinek). IgM jest najwiekszym przeciwciatem w ludzkim uktadzie

krazenia. Jest to pierwsze przeciwciato, ktdre reaguje na pierwszg ekspozycje na antygen lub infekcje. WM atakuje komérki

B, kiedy sg w trakcie przemiany w komorki osocza. Stajg sie nietypowymi ,,komérkami limfoplazmatycznymi (LPL)” w szpiku

kostnym.

Mimo Ze nie sg uzyteczne dla organizmu, komaorki LPL sg stale tworzone. Wraz ze wzrostem liczby komérek LPL, gromadzg
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sie w szpiku kostnym, weztach chtonnych, sledzionie i innych organach. W wyniku tego w szpiku kostnym normalne
krwinki zostajg wyparte i prowadzi to do stopniowego obnizenia normalnej liczby krwinek. Duze ilosci IgM we krwi moga
powodowac jej wieksze od normalnego zageszczenie (zespot nadlepkosci krwi). IgM (przeciwciato) moze czasami
niewtasciwie rozpoznawac tkanki organizmu jako obce i przytaczac sie do nich, prowadzac do stanéw zapalnych i
uszkodzen. Jezeli przytgczajg sie do nerwdw i powodujg uszkodzenia, nazywane jest to neuropatia. Jezeli IgM niszczy
komorki krwi, nazywa sie to niedokrwistoscig hemolityczng autoimmunologiczng. Dla lepszego zrozumienia podstaw
immunologii i immunoglobulin, mozna skorzysta¢ z broszury IWMF, Podstawy immunologii na
stroniewww.iwmf.com/media-library/iwmf-publications.

Co powoduje WM? Czy wystepujg przyczyny srodowiskowe?

Nieznane sg konkretne przyczyny WM. IgM-MGUS (gammapatia monoklonalna o nieokreslonym znaczeniu) jest stanem
prekursorowym dla WM. Pte¢ meska, rasa biata, starzenie sie i wystepowanie WM lub innych schorzen komaérki B w
rodzinie, wystepowanie WZW, AIDS oraz narazenie na niektdre rozpuszczalniki, barwniki i pestycydy sg czynnikami ryzyka
wystapienia tej choroby.

Czym jest IgM MGUS?

WM jest poprzedzona stanem znanym jako gammapatia monoklonalna o nieokreslonym znaczeniu (MGUS) typu IgM i jest
bardzo wczesnym etapem, kiedy wystepuje niewiele komérek LPL w szpiku kostnym. Sg czesto niewykrywalne w tkankach,
jezeli sy pobrane za pomocg biopsji, ale wystepuje wykrywalna ilo$¢ nietypowego IgM (zazwyczaj o niskim poziomie). Moze
by¢ pobrana z prébki krwi wykonanej bez powigzanego powodu w momencie, kiedy chory nie ma zadnych objawdéw.
Przyczyna MGUS (oraz WM) jest nieznana, ale staje sie powszechniejsza wraz ze starzeniem sie ludzi. Po pewnym czasie
(zwykle latach) te komorki stopniowo gromadzg sie i kumulujg. Nagromadzenie takich objawow jak zmeczenie, utrata masy
ciata, nocne pocenie sie, gorgczka lub nawracajgce infekcje moze w rezultacie prowadzi¢ do zdiagnozowania WM. Ryzyko
przejscia z IgM MGUS w objawowe WM wymagajgce leczenia wynosi 1-2% rocznie. Wystepujg inne bardziej powszechne
rodzaje MGUS powigzane z IgG, IgA lub rzadko IgD.

Czy wystepuja predyspozycje rodzinne do WM? Czy powinienem/powinnam obawia¢ sie, Ze moje dzieci rowniez
zachoruja?

Wystepuja predyspozycje rodzinne do WM, przy czym wiekszos¢ badan sugeruje, ze u okoto 20-25% chorych wystepuje
historia tej choroby lub innych zaburzen komdrek B w rodzinie. Obecnie nie ma badania, ktdre przewidzi czy jakikolwiek
cztonek rodziny chorego na WM zachoruje na te chorobe, chociaz osoby z IgM MGUS (gammapatig monoklonalng o
nieokreslonym znaczeniu) sg w grupie wiekszego ryzyka. Mimo ze ryzyko rozwiniecia WM jest wieksze u rodzin z
przypadkami rodzinnymi, ryzyko bezwzgledne jest bardzo niskie ze wzgledu na rzadkosé choroby. Zalecamy nie martwié
sie o dzieci, gdyz WM jest gtdéwnie chorobg starszych ludzi, a sposoby leczenia tej choroby poprawiajg sie. W magazynie
fundacji IWMF Torch zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem ,,Gammapatia monoklonalna o nieokreslonym
znaczeniu (MGUS) i wczesna makroglobulinemia Waldenstroma (ang. SWM) ” (ang. Monoclonal Gammopathy of
Undetermined Significance (MGUS) and Smoldering Waldenstrom’s Macroglobulinemia (SWM) napisany przez dr Roberta
A. Kyle'a. Ten artykut mozna znalez¢ na stronie www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Kyle.pdf.

Czy chorujac na WM istnieje wieksze ryzyko zachorowania na inne nowotwory?

Rdzne badania sugerujg zwiekszone ryzyko wybranych nowotwordw, w tym prostaty, piersi, skory, ptuc i tarczycy jak
rowniez inne nowotwory krwi. Niektdre z nich, zwtaszcza nowotwory krwi mogg by¢ zwigzane z wybranymi terapiami
leczenia WM, w tym Srodki alkilujgce i analogi nukleozydowe. Chorzy na WM powinni kontynuowad rutynowe badania u
Swiadczeniodawcéw opieki zdrowotnej na inne rodzaje nowotworow.

Czym s3 MYD88 i mutacja MYDS88, ktore pojawiaja sie u chorych na WM?

MYDS88 jest normalnym biatkiem zakodowanym przez gen nazywany myeloid differentiation primary response 88. Kiedy
komorki B sg wystawione na antygeny, MYD88 inicjuje kilka kaskad sygnatéw komorki, ktére prowadzg do ekspresji
czynnikéw krytycznych dla rozwoju i aktywacji komorek B, z ktérych jedng jest BTK. Wykryto, ze pojedyncza okreslona
mutacja w genie MYD88, oznaczona jako MYD88 L265P ma duzo wieksze wystepowanie w WM (okoto 90% chorych), niz w
innych rodzajach nowotwordw krwi. W magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod
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tytutem ,Mutacja MYD88 L265P” (ang. Mutation MYD88 L265P) napisany przez dr n. med. Stevena Treona. Ten artykut
mozna znaleZé na stronie www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Treon.pdf.

Jakie jest znaczenie mutacji MYD88 L265P w WM?

Jej znaczenie nie jest jeszcze poznane. Mimo ze jest dominujagce w WM (okoto 90% pacjentéw), w danej chwili nie
sgdzimy, ze powoduje chorobe. Jednakze, wyglada na to, ze odgrywa role w proliferacji i przetrwaniu komoérek WM przez
doprowadzenie do nadmiernej ekspresji biatek takich jak BTK, ktdre biorg udziat w rozwoju i aktywacji komérek B. Ze
wzgledu na dominacje WM, jej obecnos¢ lub nieobecnosé moze byé uzyteczna jako czes¢ diagnostyki pacjentow z
podejrzeniem WM lub podobnych chordb.

Czy sg inne wazne mutacje genowe w WM?

Badacze przygladaja sie kilku innym mutacjom genowym wykrytym u chorych na WM. Jest to nadal praca wstepna, ale
przynajmniej jedna mutacja w genie CXCR4 zostata wykryta u okoto 30-40% chorych na WM. CXCR4 moze prowadzi¢ do
wiekszego zajecia szpiku kostnego, a mniejszego weztéw chtonnych, wyzszego IgM i wiekszego prawdopodobienstwa
zespotu nadlepkosci krwi i nabytej choroby von Willebranda. CXCR4 jest faczony z ,,GPS” komdrki WM w taki sposéb, ze
komodrki WM przylegaja do szpiku kostnego. Mutacje CXCR4 nie byty zwigzane z gorszymi mozliwosciami przetrwania, ale
moga by¢ zwigzane z nizszg skutecznoscig podczas leczenia ibrutinib. IWMF obecnie finansuje badanie nad CXCR4.

PYTANIA O OBJAWY PRZEDMIOTOWE I PODMIOTOWE

Jakie s3 typowe objawy przedmiotowe i podmiotowe WM? Jaki jest zwigzek pomiedzy WM a zmeczeniem?

WM moze wywotywac rézne objawy przedmiotowe i podmiotowe. Najpowszechniejsze jest powolne postepowanie
zmeczenia i trudnosci w oddychaniu spowodowanym niedokrwistoscig. Niedokrwistosé jest wynikiem obnizenia
czerwonych krwinek spowodowanym zwiekszong liczbg komérek limfoplazmatycznych (LPL) w szpiku kostnym. Do innych
objawéw przedmiotowych i podmiotowych objawéw nalezg krwawienie dzigset i nosa, zawroty gtowy, obnizona liczba
czerwonych krwinek, objawy neurologiczne, takie jak neuropatia obwodowa, powiekszone wezty chtonne, powiekszona
$ledziona, utrata masy ciata i nocne pocenie sie. Wiekszos¢ objawdw jest przypisana do obnizenia komodrek czerwonych
krwinek przez proliferacje komérek limfoplazmatycznych (LPL) w WM lub wydzielanie monoklonalnego IgM (zespot
nadlepkosci krwi, neuropatia obwodowa i niedokrwisto$¢ hemolityczna autoimmunologiczna).

Jakie problemy skérne s3 powigzane z WM?

Problemy skérne wystepujg rzadko przy WM. Sporadycznie, komérki WM mogg zajmowac skore lub wydzielane przez
WM IgM moze by¢ ztozone w skérze. Do objawéw mogg naleze¢ zgrubienie skéry, guzki lub wysypka. W przypadku
wystgpienia tych objawdw nalezy umowic sie na wizyte u dermatologa, aby wykluczy¢ inne powody problemoéw
skornych. Sporadycznie, u 0séb z WM moze wystgpic¢ trombocytopenia (niska liczba ptytek krwi) lub wysoki poziom IgM
moze powodowac powiktania krwotoczne w skoérze, prowadzac do tendencji do powstawania siniakéw, wybroczyn
(matych czerwonych lub fioletowych plam) lub purpury (matych obszaréw o czerwonym lub fioletowym kolorze). W
magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem ,,Makroglobulinemia
Waldenstroma i skéra” (ang. Waldenstrom’s Macroglobulinemia and the Skin) napisany przez dr Julie S. Lehman. Ten
artykut mozna znalez¢ na stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Lehman.pdf.

Co wywotuje nocne pocenie sie w WM?

Obfite nocne pocenie sie jest jednym z objawdw komérki B (inne to gorgczka i nieokreslona utrata masy ciata) powigzana z
chtoniakiem. Nie znamy pewnej odpowiedzi na to, co jest przyczyng, ale jednym z mozliwych mechanizméw jest to, ze
postep chtoniaka i sposdb zwalczania infekcji przez organizm majg co$ wspdlnego — moga prowadzi¢ do mobilizacji
komdrek odpornosciowych i powigzanych biatek zwanych cytokinami, a ich aktywnosé moze odpowiadac za gorgczke, bdle
miesniowe i nocne pocenie sie.

W jaki sposéb WM moze wptywac na moje oczy?

WM moze wptywac na oczy na rézne sposoby, zwtaszcza przy podniesionym poziomie lepkosci surowicy we krwi. W

magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem ,,Choroba Waldenstroma i oczy”
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(ang. Waldenstrom and the Eye) napisany przez optometrystke Maureen Hanley. Ten artykut mozna znalez¢ na stronie
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Hanley.pdf.

Czym jest neuropatia obwodowa? Jakie to uczucie?

Biatko IgM w WM moze prowadzi¢ do neuropatii obwodowej (ang. PN). Szacuje sie, ze okoto 20-30% chorych na WM ma
PN wywotany biatkiem IgM. Te biatko prowadzi do dysfunkcji nerwéw, ktére wychodzg od rdzenia kregowego do
obwodowych czesci ciata (rece, dtonie, nogi i stopy). PN moze byc¢ takze nastepstwem wybranych sposobow leczenia WM,
np. bortezomibem (Velcade) i talidomidem. Do objawdw PN nalezg mrowienie lub ktucie, dretwienie, uczucie zimna,
napiecia, pieczenie, bdl strzelajacy lub ktujacy i zwiekszona wrazliwosé na dotyk. Te objawy zazwyczaj najpierw odczuwalne
sg na stopach i mogg przechodzi¢ w goére, tak ze zajete mogg by¢ obydwie dionie. PN moze wptywac tez na nerwy ruchowe
i nerwy autonomiczne prowadzgc do objawdw, takich jak trudnos¢ we wstawaniu z pozycji siedzacej, uczucie oszotomienia
po wstaniu i obnizona sita chwytu. W magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod
tytutem ,Choroba Waldenstroma i neuropatia obwodowa” (ang. Waldenstrom’s and Peripheral Neuropathy) napisany
przez dr Todda Levine'a. Ten artykut mozna znalez¢ na
stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Levine.pdf.

W jaki sposdb leczy¢ neuropatie obwodowa? Czy to sie poprawi podczas leczenia?

Najpierw, jezeli to jest mozliwe, nalezy okresli¢ powdd neuropatii obwodowej (PN). Jezeli powodem jest WM, leczenie
choroby moze przynie$¢ poprawe. Trudna jest odbudowa funkcji nerwu po jego uszkodzeniu. Celem wiekszosci sposobdéw
leczenia WM jest utrzymanie stabilnego stanu neuropatii i zapobieganie jej pogorszeniu. Istnieje wiele terapii majgcych na
celu ztagodzenie objawdw neuropatii. Nie ma ogdlnego porozumienia, ktdre sg bardziej skuteczne i dotyczg one lekéw bez
recepty lub lekéw na recepte.

Czym jest zesp6t nadlepkosci krwi? Czym jest plazmafereza? Po co sie to robi? Co powinienem/powinnam zrobi¢ przed,
w trakcie i po plazmaferezie?

Zespot nadlepkosci krwi, rzadki, ale niepowtarzalny dla WM, pojawia sie, gdy niezwykle wysokie poziomy biatka IgM
powodujg zageszczenie krwi (przypominajgce bardziej syrop klonowy niz wode), ktére moze prowadzié¢ do krwawien
gtéwnie z dzigset lub nosa. Plazmafereza jest czesto wykorzystywana przy zespole nadlepkosci krwi, aby zapewnic
tymczasowgq ulge dla chorego. Podczas plazmaferezy (PP) przy WM chorzy sg podtaczeni dozylnie do specjalnego
urzadzenia, przez ktdre jest przepuszczana krew, a osocze (z IgM) jest usuwane i wyrzucane, natomiast pozostata krew
wraca do chorego. Usuniete osocze jest zazwyczaj wymieniane na albumine lub $wieze zamrozone osocze w celu
utrzymania wtasciwej objetosci krwi. Poprawa objawoéw jest zazwyczaj szybka. PP nie redukuje objetosci komorki
nowotworu; zatem komérki WM nadal tworzg IgM, a WM musi by¢ leczone. W magazynie fundacji IWMFTorch zostat
opublikowany artykut na ten temat pod tytutem,, Plazmafereza i makroglobulinemia Waldenstroma” (ang. Plasmapheresis
and Waldenstrom’s Macroglobulinemia) napisany przez dr Marvina J. Stone'a. Ten artykut mozna znalezé na
stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Stone.pdf. Kolejne odniesienie znajduje sie w arkuszu
informacji IWMF o plazmaferezie, ktére mozna przeczyta¢ w wielu jezykach na stronie www.iwmf.com/media-
library/iwmf-publications.

PYTANIA DOTYCZACE DIAGNOSTYKI I BADAN

W jaki sposdéb diagnozowane jest WM?
Diagnoza WM sktada sie z dwdch elementéw. Pierwszym jest obecnos¢ surowicy (przejrzystej, zéttawej czesci krwi, ktora
nie krzepnie) monoklonalnego biatka IgM, tak zwanego , biatka makroglobuliny”. Drugim jest obecnos¢ nietypowej
komorki populacji w szpiku kostnym. Nietypowe komoérki (komorki limfoplazmatyczne) znajdujg sie w szpiku kostnym i sg
odpowiedzialne za produkcje biatka IgM. Aby postawic diagnoze, Twdj lekarz zacznie od serii pytan nazywanymi
wywiadem medycznym. Nastepnie odbedzie sie badanie polegajgce na sprawdzeniu objawdéw przedmiotowych i
podmiotowych choroby (patrz powyzej:PYTANIA O OBJAWY PRZEDMIOTOWE | PODMIOTOWE). Na podstawie tych
informacji zostang zlecone badania medyczne i badania krwi. W przypadku podejrzenia WM konieczna jest biopsja szpiku
kostnego. Aby uzyskaé wiecej informacji o diagnozowaniu WM, nalezy odnies¢ sie do broszury IWMF, Badania medyczne,
ktérg mozna znalezé na stronie www.iwmf.com/media-library/iwmf-publications. W magazynie fundacji IWMFTorch
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zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem , W jaki sposéb diagnozowana jest makroglobulinemia
Waldenstroma” (ang. How is Waldenstrom’s Macroglobulinemia is Diagnosed) napisany przez dr Morie A. Gertz, MACP.
Ten artykut mozna znalez¢ na stronie www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz4.pdf.

Czym jest biopsja szpiku kostnego? Na co nalezy by¢ przygotowanym?

Biopsja szpiku kostnego wykonywana jest w celu szukania nieprawidtowosci w szpiku kostnym, ktoéry jest ggbczastg
tkanka wewnatrz wiekszych kosci, gdzie produkowane sg krwinki. Ta procedura moze by¢ wykonywana w gabinecie
lekarskim lub w szpitalu w lekkiej sedacji lub znieczuleniu miejscowym. Prébka jest zazwyczaj pobierana specjalng iglg z
kosci biodrowej tylnej. Moze by¢ pobrana zarowno aspiracyjna, jak i stata probka szpiku (biopsja). Patolog bada komorki
szpiku kostnego pod mikroskopem i wykonuje dodatkowe badania komdrek barwieniami w celu okreslenia obecnosci
nieprawidtowosci. Podczas podawania miejscowego znieczulenia moze pojawic sie uczucie dyskomfortu lub nacisku. W
miejscu wykonania biopsji moze pojawié sie siniak lub opuchlizna przez kilka dni po zabiegu.

Jak czesto nalezy wykonywac biopsje szpiku kostnego?

Biopsja szpiku kostnego jest konieczna w celu zdiagnozowania WM. Czeste biopsje szpiku kostnego nie sg zalecane w celu
monitorowania choroby, poniewaz jest to kosztowna i inwazyjna technika i nie jest konieczna w celu monitorowania
choroby. Moga wystapic sytuacje, kiedy Twdj hematolog/onkolog moze podjag¢ decyzje o wykonaniu dodatkowej biopsji w
celu okredlenia, czy chory potrzebuje leczenia lub dowiedzieé sie, jak szpik kostny chorego reaguje na leczenie lub podczas
przebiegu badania klinicznego.

Ktéry pomiar jest bardziej wiarygodny/wartosciowy — IgM czy SV (lepkos¢ surowicy)?

Pomiar IgM lub elektroforeza osocza biatek (ang. SPEP) jest jednym z wazniejszych wskaZznikéw wykorzystywanych w
okresleniu stanu choroby chorego na WM. Wielu chorych na WM nigdy nie ma wysokiej lepkosci osocza, ale czesciej ma
inne objawy zwigzane z chorobg (niedokrwistos¢, neuropatia obwodowa itp.). Jednakze, pomiar lepkosci osocza jest
wazny dla tych pacjentow, ktérzy majg wysokie poziomy IgM, zazwyczaj wiecej niz 3 g/dl.

Czy poziomy IgG i IgA s3 waznym pomiarem do obserwacji?

U chorych na WM zwykle wystepujg niskie poziomy zaréwno IgG lub IgA lub obydwu z nieznanych powodoéw. Jezeli
pacjent doswiadcza nawracajgcych infekcji (np. infekcje zatok lub zapalenie oskrzeli), duzg role mogg odgrywac niskie
poziomy IgG i IgA, a leczenie moze sktadac sie z IVIG (dozylnie IgG). Jezeli pacjent nie doswiadcza nawracajgcych infekcji,
poziomy IgG i IgA nie sg wazne.

Jakie sg kluczowe wartosci liczbowe w badaniu krwi?

Wiekszos$¢ hematologdw/onkologdéw zwraca wiekszg uwage na trendy w wynikach badan niz na same wartosci liczbowe.
Poziom IgM sam w sobie nie jest wskazaniem do leczenia. Jezeli nie ma objawdw powigzanych z rosngcymi wartosciami
liczbowymi, leczenie moze nie by¢ wymagane. Ogdlnie méwigc, najwazniejszymi badaniami krwi do monitorowania sg
elektroforeza osocza biatek lub poziom IgM. Chorzy z amyloidozg, krioglobulinemig, powiekszonymi weztami chtonnymi
lub rzadko zwigzanymi z WM chorobami nerek powinni monitorowac progresje choroby wykonujgc dodatkowe badania.
Wiecej informacji o tych specjalnych warunkach mozna przeczytaé¢ w publikacji IWMF, broszurze Badania medyczne na
stroniewww.iwmf.com/media-library/iwmf-publications.

PYTANIA NA TEMAT LECZENIA

Dlaczego znajduje sie na liscie ,,obserwuj i czekaj”, a nie jestem w trakcie leczenia, jezeli choruje na nowotwar?
Leczenie bezobjawowego (wczesnego) WM nie ratuje zycia, poprawia jakosci zycia, leczy choroby lub zmienia
dtugoterminowe] perspektywy. Co wiecej, w wyniku chemioterapii mogg wystgpic¢ skutki uboczne jak réwniez zwiekszone
koszty i niedogodnosci. Chorym bez znacznych objawdw wptywajgcych na jakos¢ zycia leczenie nie przyniesie zadnych
korzysci z wyjatkiem mozliwych skutkdow ubocznych. Wysokie IgM nie uzasadnia leczenia, natomiast niskie IgM nie
oznacza, ze leczenie nie jest konieczne. Zasada kciuka oznacza, ze to objawy, a nie poziom IgM powinien by¢ czynnikiem
decydujgcym o koniecznosci leczenia. W magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod
tytutem , Kiedy nalezy zmieni¢ koncepcje obserwuj i czekaj na leczenie” (ang. When to Move from Watch and Wait to
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Treatment) napisany przez dr Morie A. Gertz, MACP. Ten artykut mozna znalez¢ na
stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz6W%26W. pdf.

Czego mozna sie spodziewac po leczeniu na WM?

Obecnie nie istnieje terapia, ktéra moze wyleczyé z WM. Celem leczenia jest obnizenie lub ztagodzenie nasilenia objawéw,
aby poprawic¢ jakosc¢ zycia i utrzymac ten stan przez jak najdtuzszy czas. Podczas leczenia i chwile po mozliwe jest
doswiadczenie objawdw zwigzanych ze skutkami ubocznymi leczenia. Niektdre z nich mogg pojawic sie podczas infuzji i
mogg by¢ zmniejszone przez wybrane premedykamenty. Inne mogg pozostaé w trakcie catego leczenia i krotkg chwile po
jego zakonczeniu. Moga do nich naleze¢ zmeczenie, nudnosci, wypadanie wtosow, utrata masy ciata, niski poziom krwinek i
infekcje. Skutki uboczne leczenia réznig sie w zaleznosci od konkretnego rodzaju leczenia i nalezy skonsultowac z lekarzem
doktadnie czego sie spodziewad. Czesto spotykane skutki uboczne chemioterapii WM znajduja sie pod nazwa leku w
arkuszu informacji IWMF, ktéry mozna przeczyta¢ w wielu jezykach na stroniewww.iwmf.com/media-library/iwmf-
publications. W magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut na ten temat pod tytutem ,, WM:
Kontrolowanie skutkéw ubocznych” (ang. WM: Managing the Side Effects) napisany przez dr Jeffrey'a V. Matousa. Ten
artykut mozna znalez¢ na stronie www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Matous.pdf.

Co moge zrobic dla siebie?

CWICZENIA FITNESS: Pojawia sie coraz wiecej dowoddw na to, ze sprawni chorzy (w poréwnaniu z chorymi wattymi)
przechodzg lepiej leczenie. Sprawni pacjenci tolerujg leczenie z mniejszg liczbg komplikacji i to moze przyniesé lepsze
rezultaty. Stanowczo zaleca sie codzienng aktywnos$¢ w postaci spaceréw, w takim tempie, jak jest to fizycznie mozliwe
bez ryzyka upadku. Istnieje takze coraz wiecej dowoddw na to, ze otyto$¢ jest powigzana z nowotworami.

ODZYWIANIE: Zwracanie uwagi na to, co jemy (obnizanie fgcznych kalorii i ttuszczu) jest wazne dla ogdlnego zdrowia, a
utrzymanie normalnej wagi zwigzane jest z byciem sprawnym. Wielu pacjentéw zadaje pytania o cukier. Nie ma dowoddéw
na to, ze cukier karmi nowotwér. Jednakze, spozycie cukru to stracone kalorie i ma on bardzo niskg warto$¢ odzywcza.
Cukier podnosi poziom insuliny, ktéra ma zwigzek ze ztogami ttuszczu w ciele i jedynie dodaje sie do facznie przyjmowanych
kalorii dziennie. Odpowiednie odzywianie sie, utrzymanie wtasciwej masy ciata i aktywnos¢ fizyczna jest wazna w poprawie
wynikow leczenia WM.

SEN/STRES: Wazna dla chorych jest rowniez odpowiednia ilosé snu i zwracanie uwagi na poziom stresu i stanu
emocjonalnego podczas radzenia sobie z diagnozg WM.

WSPARCIE: Istnieje wiele zrédet wsparcia Fundacji IWMF, takie jak miejscowe grupy wsparcia (Stany Zjednoczone i inne
kraje), internetowe fora dyskusyjne (IWMF-Connect) i LIFELINE, mozliwos$¢ rozmowy indywidualne z wolontariuszami na
temat

konkretnych sposobdéw leczenia i problemdéw zwigzanych z WM. Te ustugi mozna znalez¢ na stronie internetowej fundacji
IWMF pod adresem www.iwmf.com/get-support. Poradnictwo psychologiczne moze by¢ bardzo pomocne dla kazdej
osoby, ktérej stres emocjonalny wptywa na jakos¢ zycia.

Czy jest zywnosc, ktora wptywa korzystnie lub szkodzi podczas leczenia? Czy istniejg alternatywne sposoby leczenia
wm?

Podczas rozwazania lekdw komplementarnych i alternatywnych chorzy powinni by¢ bardzo ostrozni z ich uzyciem.
Przyjmowanie witamin, lekow bez recepty i tak zwanych leczniczych produktéw spozywczych powinno by¢ zawsze
omowione z lekarzem.

Niektdre z tych substancji mogg zmieniaé skutecznos$¢ konwencjonalnych sposobdéw leczenia choroby lub pogorszyé skutki
uboczne leczenia. Podczas gdy, niektdre komplementarne i alternatywne terapie, takie jak joga lub medytacja sg
pomocne w radzeniu sobie z problemami psychologicznymi zwigzanymi z przewlekta sytuacjg zdrowotng, inne tak zwane
terapie alternatywne mogg by¢ szkodliwe. Aby uzyskac wiecej informacji o komplementarnych i alternatywnych
sposobach leczenia, nalezy odwiedzi¢ strone internetowg Krajowego Instytutu Krajowego Centrum Zdrowia Leczenia
Komplementarnego i Alternatywnego pod adresemwww.nccam.nih.gov.
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Czy istniejg sposoby leczenia celujgce w mutacje MYD88 u chorych na WM?

W obecnej chwili nie ma sposobéw leczenia celujgcych w mutacje MYD88 L265P. Jednakze, wystepuja leki, ktore celujg w
niektore biatka ponizej Sciezki MYD88. Ibrutinib (Imbruvica) jest terapig doustng rozwinietg w celu blokowania kinazy
tyrozynowej Brutona (BTK). Jak zostato juz wspomniane, MYD88 jest normalnym biatkiem zakodowanym przez gen
nazywany myeloid differentiation primary response 88. Kiedy komorki B s3 wystawione na antygeny, MYD88 inicjuje kilka
kaskad sygnatow komarki, ktére prowadzg do ekspresji czynnikdéw krytycznych dla rozwoju i aktywacji komérek B, z
ktdrych jedng jest BTK. Wyglada na to, ze MYD88 L265P odgrywa wazng role w proliferacji i przetrwaniu komérek WM
przez doprowadzenie do nadmiernej ekspresji biatek takich jak BTK, ktore biorg udziat w rozwoju i aktywacji komadrek B.

Co jezeli leczenie nie odniesie skutku?

Niektdre sposoby leczenia dziatajg szybciej niz pozostate, dlatego nalezy pozostawi¢ odpowiednig ilo$¢ czasu na wtasciwe
dziatanie leczenia. Brak natychmiastowych wynikéw nie oznacza niepowodzenia leczenia. Co wiecej, niektdre sposoby
leczenia dziatajg lepiej na niektérych chorych z nie do kornca zrozumiatych powodéw. Ze wzgledu na fakt, iz WM rozwija sie
powoli, nie jest konieczne osiggniecie natychmiastowych wynikéw. Mozliwosci wyboru sposobu leczenia zwiekszajg sie
caty czas, a jezeli leczenie sie nie powiedzie, lekarz bedzie w stanie zasugerowac alternatywny sposéb leczenia. Mozesz
rowniez uzyskac¢ porade od specjalisty z zakresu WM. Na stronie internetowej Fundacji IWMF znajduje sie lista
specjalistéw, ktorzy mogg udzieli¢ konsultacjiwww.iwmf.com/get-support/directory-wm-physicians.

Jakie sg inne ,,pdine i rzadkie” komplikacje WM?

Chtoniak rozlany z duzych komédrek B: W matej ilosci chorych na WM, ktdérzy przezyli z chorobg kilka lat, WM moze
przeksztatcic sie w chtoniaka olbrzymiokomdrkowego, ktérego przebieg jest agresywny. Moze tez dobrze reagowac na
chemioterapie.

Amyloidoza: Wcze$niej wspomniano, ze biatko IgM moze prowadzi¢ do efektu zageszczania krwi (zespét nadlepkosci) i/lub
uszkodzenia nerwdw (neuropatia obwodowa). Biatko IgM moze tez prowadzi¢ do amyloidozy. Wszystkie biatka, w tym
biatko IgM, sg biodegradowalne i przetwarzalne. Kiedy element lekkiego taricucha (kappa lub lambda) monoklonalnego
biatka IgM nieprawidtowo sie fatduje, jest przenoszony we krwi do réznych tkanek i tam pozostaje. Od tej pory nazywany
jest ztogiem amyloidowym. Amyloid zazwyczaj odktada sie w tkance serca, watroby, nerek i nerwéw. W kazdym z tych
organdw, ztogi amyloidu mogg powodowad nieprawidfowe dziatanie tych organéw. Ztogi amyloidu mogg by¢ wywotane
stanami innymi niz WM i nigdy nie sg normalnym stanem w organizmie. Ich obecnos¢ zawsze wskazuje na nietypowy
proces. Amyloidoza wywotana przez WM jest leczona tak jak choroba podstawowa (tj. WM). W magazynie fundacji
IWMPFTorch zostat opublikowany artykut na temat amyloidozy pod tytutem ,,Amyloidoza powigzana z chorobg
Waldenstorma lub IgM MGUS” (ang. Amyloidosis associated with Waldenstrom disease or IgM MGUS) napisany przez dr
Giampaolo Merlini'ego.

Ten artykut mozna znalez¢ na stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Merlini.pdf.

Krioglobulinemia (, krio”): dostownie oznacza ,zimne przeciwciato we krwi” i zwigzane jest z faktem, ze przeciwciata
wyzwalajg sie w temperaturze 37°C (temperatura ciata), a nastepnie po ogrzaniu ponownie sie rozpuszczaj3.
Krioglobulinemia moze rozwing¢ sie z nieznanych powodéw lub moze byé powigzana z chorobg podstawowg takg jak WM.
Leczenie krioglobulinemii moze zaleze¢ od tego, czy obecne sg powigzane choroby. Bezobjawowe , krio” nie wymaga
leczenia. W magazynie fundacji IWMFTorch zostat opublikowany artykut pod tytutem , Krioglobulinemia ” (ang.
Cryoglobulinemia) napisany przez Sue Herms. Ten artykut mozna znalezé na
stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Herms4.pdf.

Hipogammaglobinemia: Obnizone poziomy immunoglobulin IgA i IgG sg powszechne u chorych na WM. Moze by¢ to
spowodowane obnizong liczbg normalnych komérek osocza produkujgcych IgG i IgA. Dodatkowo, u wiekszosci
pacjentéw spowolnienie przebiegu choroby lub nawet catkowita remisja nie poprawia hipogammaglobinemii. Leczenie
wykonywane jest gtdwnie na zasadzie ,aktywnej obserwacji” na podstawie czestotliwosci nawracajgcych infekcji
chorego.

Zespot Binga-Neela: Kiedy komarki WM opuszczajg szpik kostny, zbierajg sie w wybranym organie, zwykle jest to szpik
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kostny, watroba, sledziona i wezty chtonne. Obecno$é WM jest zazwyczaj ograniczona do tych organdw, poniewaz te
komoérki maja swoistg ,,lepkosc”, ktéra utrzymuje je w tych wybranych miejscach. W rzadkich przypadkach w péZznym
okresie choroby, komadrki WM moga traci¢ swoje wtasciwosci lepkosci i zajmowad inne organy. Kiedy to nastepuje,
chorobe okresla sie jako ,,pozaszpikowg wznowe nowotworu”. Komorki WM mogg atakowac osrodkowy ukfad nerwowy
(OUN), ktory sktada sie z mézgu, rdzenia kregowego i opon mdzgowo-rdzeniowych (membran ostaniajgcych mozg i
rdzen kregowy). Rozwéj komérek WM w osrodkowym ukfadzie nerwowym znany jest jako zespét Binga-Neela. Leczenie
zespotu Binga-Neela rézni sie i sktada sie z wielu Srodkéw chemioterapeutycznych podawanych doustnie, dozylnie lub
przez zastrzyk w kanat kregowy. W magazynie fundacji IWMF Torch zostat opublikowany artykut na ten temat pod
tytutem ,,PAzne (i rzadkie!) komplikacje makroglobulinemii Waldenstroma” napisane przez dr Morie A. Gertza, MACP.
Ten artykut mozna znalez¢ na stroniewww.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz3.pdf.

Przedstawione tu informacje sg przeznaczone wytgcznie do zastosowar edukacyjnych. Nie powinny by¢ traktowane jako zamiennik
specjalistycznej porady medycznej. Chorzy powinni korzystac z udzielonych informacji w petnej konsultacji i pod opiekg profesjonalnego lekarza
specjalisty z doswiadczeniem w leczeniu WM. Odradzamy chorym korzystania z jakichkolwiek informacji zawartych w niniejszym dokumencie
bez ujawniania ich lekarzowi. Prawo autorskie The International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation, Styczen 2019
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Wizja IWMF

Wspieranie wszystkich, ktérych dotknefa
makroglobulinemia Waldenstroma, jednoczesnie
rozwijajgc poszukiwania leku.

Misja IWMF

Oferowanie wzajemnego wsparcia spofecznosci
makroglobulinemii Waldenstroma i innym
zainteresowanym chorobg.

Przekazywanie informacji i programéw edukacyjnych,
ktore sq odpowiedzig na problemy pacjentow.

Promowanie i wspieranie badar prowadzgcych do
lepszego leczenia i ostatecznie do wyleczenia.

Opublikowane przez International Waldenstrom's Macroglobulinemia
Foundation (IWMF)

Niniejsze informacje sg przekazane przez IWMF bez dodatkowych
kosztow. Prosimy o rozwazenie dotaczenia i/lub wsparcia IWMF,

aby umozliwi¢ nam dalsze udostepnianie podobnych materiatéow i
wspieranie badan nad lepszymi terapiami i lekarstwem na
makroglobulinemie

Waldenstroma. Mozna do nas dotgczy¢ i/lub wesprzeé na naszej stronie
pod adresem www.iwmf.com, lub przesta¢ wsparcie droga pocztowa na
adres:6144 Clark Center Avenue, Sarasota, FL 34238.

6144 Clark Center Avenue

) Sarasota, FL 34238

'WMF Tel.:: 941-927-4963 Faks: 941-927-4467
. , www.iwmf.com

International Waldenstrom’s L )

Macroglobulinemia Foundation E-mail: InfO@ iwmf.com

IWMF jest organizacja non-profit zwolniong z podatku zgodnie z 501(c)(3), NIP 54-1784426.
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