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Zastrzezenie medyczne: Przedstawione tu informacje sa przeznaczone wylacznie do zastosowan
edukacyjnych. Nie powinny by¢ traktowane jako zamiennik specjalistycznej porady medycznej. Pacjenci
powinni korzysta¢ z podanych informacji w pelnej konsultacji i pod opieka lekarza z doswiadczeniem w
leczeniu WM. Odradzamy pacjentom korzystanie z jakichkolwiek informacji zawartych w niniejszym
dokumencie bez ujawnienia ich lekarzowi.
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Niezbedne informacje: Poradnik dla pacjentow

1. Co to jest makroglobulinemia Waldenstroma (WM)?

e WM to rodzaj nowotworu krwi, w ktérym wytwarzana jest zbyt duza ilos¢ okreslonego nieprawidtowego
biatka — przeciwciata
(immunoglobuliny) o nazwie IgM. IgM to najwieksze ze wszystkich przeciwcial, zwane
makroglobuling. Ogdélnie rzecz biorac, IgM jest ,pierwsza odpowiedzia” na infekcje. Nieprawidtowe
biatko IgM normalnie nie wystepuje u zdrowych ludzi i nazywane jest rowniez biatkiem M lub
paraproteing.

e W przypadku WM nieprawidtowe komorki nie ulegaja programowanej $mierci komérek. Zamiast tego,
gromadza sie w szpiku kostnym. Moga w ten sposéb wyprze¢ prawidtowe komoérki szpiku kostnego,
ktdre tworzg nowe czerwone krwinki, co prowadzi do niedokrwistosci, a takze wyprze¢ wytwarzanie
innych komorek, ktore chronia nas przed infekcjami.

e Te nieprawidlowe komérki WM moga rowniez rosna¢ poza szpikiem kostnym i powodowa¢ powiekszenie
weztow chlonnych i §ledziony lub rozmnaza¢ sie w przestrzeni ptucnej, mézgu lub kregostupie.

e Komdrki WM i nadmiar I[gM moga uszkadza¢ komérki i narzady w organizmie, powodujac objawy takie
jak meczliwos$¢, dretwienie, mrowienie i ostabienie.

e Nadmiar IgM krazy rowniez we krwi. Ze wzgledu na duzy rozmiar IgM, krew moze sta¢ sie bardzo gesta,
co jest stanem znanym jako nadmierna lepko$¢. Moze to prowadzi¢ do pekania naczyn krwiono$nych,
powodujac krwawienie w siatkdwce lub mézgu. IgM moze rowniez odktada¢ sie w narzadach takich jak
nerki i wptywac na ich czynnos¢.

e U niektérych pacjentéw z WM moga wystepowaé objawy zwigzane bezposrednio z samym biatkiem
IgM, takie jak amyloidoza, krioglobulinemia, choroba zimnych aglutynin lub demielinizacyjna
neuropatia obwodowa. Sa one rzadkie. Wiecej informacji mozna znalez¢ w witrynie internetowej
IWMF: iwmf.com.

2. WM to rzadki, obecnie nieuleczalny, ale poddajacy sie leczeniu nowotwor krwi.

e WM jest zwykle nowotworem powolnym, wolno rosngcym, a wielu chorych nie wymaga leczenia, a jedynie
okresowych badan krwi. Wiekszo$¢ os6b z WM wymagajgcych leczenia ma czas na rozwazenie opcji
leczenia.

3. Jak rzadka jest WM? Jaka jest zachorowalno$¢ na WM?
e W USA odnotowuje sie okoto 1500-3000 nowych przypadkéw WM rocznie, podobnie w Europie. WM
stanowi ogdétem okoto 1-2% wszystkich rakéw krwi.

e Tarzadkos$¢ sprawia, ze wiekszo$¢ onkologéow srodowiskowych spotyka w swojej karierze co najwyzej
niewiele przypadkow WM



https://iwmf.com/
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W jaki sposéb diagnozowana jest WM?

e Oprocz badan krwi, do diagnozy niezbedna jest biopsja szpiku kostnego.

e Okoto 90-95% os6b z WM ma takg samg mutacje genetyczng w genie, ktory koduje biatko
zwane MYD88, natomiast 30-40% ma mutacje genetyczng w genie CXCR4. Niektére mutacje
genu CXCR4 wptywaja na skutecznos$¢ ré6znych metod leczenia.

Skad sie wzigta u mnie WM? Czy moje dzieci tez na nig zapadna?

e Przyczyna WM jest nieznana. Mutacje genetyczne zwigzane z WM (w genach MYD88 i CXCR4) sa
nabyte w ciggu zycia i nie sg dziedziczone.

e Maksymalnie 25% os6b z WM ma krewnego pierwszego stopnia (rodzic, rodzenstwo lub
dziecko) lub drugiego stopnia (dziadek, ciocia, wujek, kuzyn) z WM lub innym chtoniakiem z
komorek B.

e W niewielkiej liczbie rodzin WM majg zar6wno rodzice, jak i dzieci, a takze rodzenstwo.

e W przypadkach ,rodzinnej” WM rozsagdnym krokiem bytoby wykonanie badan morfologicznych
krwi i badan w kierunku nieprawidtowego biatka poprzez wykonanie elektroforezy biatka
surowicy. Lekarz podstawowej opieki zdrowotnej moze rozwazy¢ zlecenie tych badan krwi
potomstwu, ktére ma 40 lat lub wiecej, biorgc pod uwage p6Zne wystepowanie WM.

WM zazwyczaj przebiega stadiami. Czy przejde przez wszystkie stadia?

e (zesto zaczyna sie od rozpoznania MGUS (gammopatii monoklonalnej o nieokreslonym
znaczeniu), ktéra zazwyczaj jest prekursorem WM. U czeSci tych os6b rozwija sie bezobjawowa
(tlaca sie) WM. Leczenie jest potrzebne dopiero wéwczas, gdy nastapi progresja do objawowej
WM.

e Nie kazdy przechodzi przez te stadia progresji. W rzeczywistosci u wiekszosci pacjentow z MGUS
nie dochodzi do progresji do objawowej WM. Mozna pozosta¢ na zawsze w stadium MGUS lub
bezobjawowym.

Kiedy potrzebuje leczenia?

e Zazwyczaj leczenie jest potrzebne, gdy osoba ma objawy zwigzane z niska liczbg krwinek i
wysokim obcigzeniem nowotworowym — jak meczliwos¢ lub krwawienie — albo gdy
podwyzszony poziom IgM powoduje objawowg nadmierng lepkos¢ krwi, albo uszkadza komérki
lub narzady.

e Przebieg WM moze sie znacznie r6zni¢ w zalezno$ci od osoby. Niektére osoby maja na przyktad
objawy przy niskim poziomie IgM, a inne czuja sie dobrze przy wysokim poziomie. Dlatego lekarze
na ogét lecza ludzi w zalezno$ci od ich objawoéw. Dopiero gdy poziom IgM staje sie bardzo wysoki,
lekarz moze podjac¢ decyzje o rozpoczeciu leczenia w celu zmniejszenia ryzyka rozwoju nadmiernej
lepkosci krwi.
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Czy nalezy zasiggna¢ dodatkowej opinii?

WM jest choroba rzadka, zaleca sie wiec, aby sprébowac uzyska¢ dodatkowa opinie od lekarza
wymienionego w miedzynarodowym katalogu lekarzy IWMF. Uzyskanie dodatkowej opinii nalezy
omowic z zespotem medycznym.

Jakie mam mozliwosci leczenia?

Dobra wiadomoscig jest to, Ze w dzisiejszych czasach dostepnych jest wiele mozliwosci leczenia.
W przesztosci byto ich zaledwie kilka, czesto ze znacznymi skutkami ubocznymi.

Leczenie z grubsza dzieli sie na dwie kategorie: Leki doustne, ktére mozna przyjmowac
bezterminowo lub leczenie infuzyjne, przyjmowane przez ograniczony czas. Zesp6t medyczny
pomoze Panu/Pani w wyborze opcji najlepszej dla Pana/Pani.

Rytuksymab jest lekiem stosowanym w leczeniu wielu nowotworow krwi, w tym WM. Niestety,
czasami powoduje on krotkotrwaty wzrost poziomu IgM, ktéry moze by¢ niebezpieczny. Niektére
osoby wymagaja zabiegu medycznego zwanego plazmafereza w celu krétkotrwatego obnizenia
poziomu IgM przed rozpoczeciem terapii rytuksymabem. Leczenie rytuksymabem mozna tez
rozpoczac¢ pézniej w schemacie leczenia.

Nalezy pamieta¢ o poinformowaniu zespotu medycznego o wszelkich skutkach ubocznych,
ktére wystapia po leczeniu. Nierzadko mozna zastosowac strategie zmniejszajace ich
wplyw.

Co zrobié, jesli WM nawr6ci?

WM moze nawrdéci¢ lub postepowac po poczagtkowym leczeniu, mimo dtugiego okresu remisji po
chemioterapii lub mimo ciagtej terapii. Jesli poczatkowe leczenie byto skuteczne przez kilka lat,
lekarz moze je powtorzy¢ lub zaleci¢ nowa metode leczenia. U wielu pacjentéow bezposrednie
leczenie nie jest potrzebne od razu, poniewaz nawro6t choroby jest bezobjawowy, a pacjenta mozna
obserwowac za pomoca regularnych kontroli. Mozliwo$ci nalezy oméwic¢ z zespotem medycznym.

Jak dtugo bede zyé?

W ostatnich latach dtugos¢ zycia os6b z WM znacznie wzrosta. W przesztosci wielu pacjentom
mowiono, Ze po rozpoznaniu choroby pozostato im 3-5 lat zycia.

Obecnie jest to okres znacznie dtuzszy — niektérzy specjalisci w dziedzinie WM moéwig o
$rednio 15-20 latach od daty diagnozy. W rzeczywisto$ci przyczyna zgonu wielu pacjentéw jest
niezwigzana z WM. Najwazniejsze jest to, Ze ramy czasowe znacznie sie wydtuzyty i nadal sie
wydtuzajg wraz z nowszymi, bezpieczniejszymi i skuteczniejszymi lekami.
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12. Gdzie moge uzyskaé pomoc?

Nalezy skontaktowaé si¢ z IWMF:

International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation
iwmf.com

Telefon: 941-927-4963

Miedzynarodowy: 001-941-927-4963

[WMF, jedyna miedzynarodowa organizacja poSwiecona wytacznie
makroglobulinemii Waldenstroma, jest organizacjg non-profit zatozona przez
pacjentow i kierowang przez nich, z prosta, ale przekonujaca wizjq i misja.

NASZA WIZJA: Swiat bez WM (makroglobulinemii Waldenstroma)

NASZA MISJA: Wspieranie i edukowanie wszystkich, ktérych dotkneta makroglobulinemia
Waldenstroma (WM) w celu poprawy wynikéw pacjentéw, z jednoczesnym rozwijaniem
poszukiwania metody uleczenia.

[WMF jest zaangazowana w tworzenie $wiata bez WM poprzez znalezienie metody uleczenia. Od
1999 roku IWMF zainwestowata ponad 21 milionéw dolaréw w projekty badawcze dotyczagce WM na
catym $wiecie. Dzieki tym badaniom pacjenci z WM zyja dtuzej i majg lepsze mozliwosci leczenia,
ktére mogg prowadzi¢ do dtuzej utrzymujacych sie remisji z mniejsza iloscig skutkow ubocznych.

W witrynie internetowej IWMF mozna:
e Pobra¢ bezptatny pakiet informacyjny dla nowo zdiagnozowanych.

e Pobrac bezptatne publikacje na temat WM napisane w jasnym, zrozumiatym stylu i dostepne w
wielu jezykach.

e Dotaczy¢ do lokalnej grupy wsparcia lub globalnego partnera IWMF.

e Dotaczy¢ do IWMF Connect, spotecznos$ci internetowej oferujgcej szeroki wybor
moderowanych dyskusji e-mailowych zwigzanych z WM lub do IWMF na Facebooku.

e Wzig¢ udziat w corocznym forum edukacyjnym IWMF lub w naszych webinarach online.

e Subskrybowa¢ IWMF Torch, nasz bezptatny biuletyn kwartalny.

e 7 oddzialem IWMF mozna skontaktowac sie na stronie iwmf.com/international-affiliates/
e Kontakt z partnerem IWMF: iwmf.com/partners/

e Aby we wspotpracy ze swoim zespotem medycznym skontaktowac sie z katalogiem lekarzy
[WMF w celu uzyskania drugiej opinii, przejdz na strone: iwmf.com/directory-of-wm-
physicians/

WM to rzadka choroba, ale z IWMF nikt nie jest juz sam.



https://iwmf.com/
https://iwmf.com/international-affiliates/
https://iwmf.com/partners/
https://iwmf.com/directory-of-wm-physicians/
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NOTATKI

Opublikowane przez International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation
IWMF udostepnia wszystkie materiaty edukacyjne bezptatnie. Prosimy o rozwazenie wsparcia naszej misji
edukowania wszystkich dotknietych WM i finansowania innowacyjnych badan poprzez dotaczenie i/lub
wptate na rzecz organizacji.
Mozna to zrobi¢, odwiedzajac nasza witryne internetowa pod adresem iwmf.com lub wysytajac czek poczta na adres:
International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation, 6144 Clark Center Avenue, Sarasota, FL, 34238.

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