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Myelofibrosis (MF): Polish

Mielofibroza (MF)

Czym jest mielofibroza (MF)?

Mielofibroza (MF) to rodzaj nowotworu krwi, ktéry atakuje szpik kostny. Szpik kostny to tkanka, w
ktorej wytwarzane sg komorki krwi. W przypadku MF w szpiku kostnym tworzg sie
zbliznowacenia. W wyniku tego szpik kostny przestaje prawidtowo funkcjonowac.

Wiekszos¢ osbb cierpigcych na MF ma niski poziom krwinek. Jednak niektorzy chorzy na MF
majg niski poziom jednego rodzaju krwinek, a wysoki innych.

Gdy szpik kostny wytwarza mniej krwinek, zaczynajg je wytwarzac inne organy ciata.
Zazwyczaj sg to sledziona i watroba. W miare wytwarzania krwinek te narzady zaczynajg sie
powiekszac.

MF to choroba wystepujgca w kazdym wieku, ale jest powszechniejsza u oséb powyzej 60. roku
zycia.

Zeby zrozumie¢, czym jest MF i na czym polega jej leczenie, przydatne sg informacije o krwi i
szpiku kostnym.

Rodzaje mielofibrozy

Mielofibroza pierwotna (pMF)
MF moze rozwing¢ sie osob, ktore nigdy wczesniej nie miaty problemow ze szpikiem kostnym.
Taka posta¢ choroby nazywa sie mielofibrozg pierwotng (pMF).

Mielofibroza na podtozu nadptytkowosci samoistnej (post-ET)
MF moze rozwingc¢ sie u osob, ktére cierpig na nadptytkowos¢ samoistng (ET). Jest to

mielofibroza na podtozu nadptytkowosci samoistnej (post-ET).

Mielofibroza na podtozu czerwienicy prawdziwej (post-PV)
MF moze tez rozwingcC sie u osob, ktore cierpig na czerwienice prawdziwg (PV). Jest to

mielofibroza na podtozu czerwienicy prawdziwej (post-PV).



Objawy mielofibrozy (MF)

U niektorych osob diagnozuje sie MF przy okazji badania krwi z innej przyczyny. Jednak u
wiekszosci zdiagnozowanych wykrywa sie te chorobe na wizycie u lekarza pierwszego kontaktu
(GP), po pojawieniu sie jednego lub wiecej objawéw. Mogg one obejmowac:

e uczucie ogromnego zmeczenia (wyczerpania)

¢ dusznosci

* wysokg temperature (gorgczke) i zlewne poty noche wymagajace zmiany ubrania lub
poscieli

* utrate masy ciata z niewyjasnionego powodu

» swedzenie skory (czesto po cieptej kapieli lub prysznicu)
* bolgce lub wrazliwe kosci i stawy

« dyskomfort w okolicy brzucha

e uczucie sytosci krotko po rozpoczeciu jedzenia

* nietypowe krwawienie lub sinienie

e powracajgce sinienie.

Mozliwe powikiania MF

U niektérych oséb wystepujg objawy swiadczgce o powiktaniach MF.

Dna moczanowa

Kiedy organizm probuje doprowadzi¢ do rozpadu wiekszej liczby komorek krwi niz zwykle
(pozbyc¢ sie ich), moze wywota¢ bolesne schorzenie zwane dng moczanowg. Dna moczanowa
atakuje stawy. Powoduje bdl, ucieplenie, zaczerwienienie i opuchlizne. Zazwyczaj zajmuje tylko
staw palucha u nogi. Moze jednak zaatakowac inne stawy, zwtaszcza u rgk i stop.

Dne moczanowg wywotuje nagromadzenie kwasu moczowego we krwi. Kwas moczowy jest
wytwarzany wtedy, gdy nastgpi rozpad wielu komoérek. Kwas moczowy tworzy krysztatki, ktére
dostajg sie do stawow i wywotujg objawy.

Zazwyczaj nerki mogg oczysci¢ krew z kwasu moczowego i wydali¢ go z ciata z moczem.
Niekiedy nie mogg jednak poradzi¢ sobie z duzymi ilosciami tej substanciji.

Lekarz zbada poziom kwasu moczowego za pomocg badania krwi. W zaleznos$ci od wyniku moze
przepisac tabletki o nazwie allopurynol, ktére wspomagajg zapobieganie dnie moczanowe;j.



Powiekszona sledziona

Sledziona znajduje sie po lewej stronie brzucha (jamy brzusznej), zaraz pod zebrami.
Zazwyczaj jest wielkosci piesci.

Obraz: sledziona.
Sledziona:

* pomaga zwalczac infekcje
e przechowuje komorki krwi i odpowiada za ich rozpad.

MF moze spowodowac powiekszenie sledziony. Nazywa sie to splenomegalig. Niekiedy ten stan
wywotuje pewne objawy. Nalezy do nich odczucie dyskomfortu po lewej stronie brzucha i szybko
wystepujgce uczucie sytosci podczas jedzenia.

Powiekszona $ledziona czesto powoduje rozne problemy. Moze:

e utrzymywac komoérki krwi w watrobie zamiast uwalniac je do krwi

e niszczy¢ komorki krwi.
Obie te zmiany mogg doprowadzi¢ do obnizenia liczby krwinek we krwi.

Zakrzepy

U niektérych oséb chorujgcych na MF wystepuje wyzsze ryzyko rozwoju zakrzepdw krwi. Objawy
zakrzepu to miedzy innymi:

* pulsujgcy bél, zaczerwienienie lub opuchlizna nogi albo ramienia
* nagty atak dusznosci lub kaszlu

« ostry bdl w klatce piersiowej, ktory moze pogarszac sie, gdy pacjent kaszle lub bierze gteboki
wdech.

Jezeli pojawi sie ktérykolwiek z tych objawow, nalezy natychmiast skontaktowac sie ze
szpitalem. Jezeli nie mozna potgczy¢ sie z lekarzem, nalezy zadzwoni¢ pod numer 111, pod
ktérym mozna uzyska¢ pilng porade w ramach NHS.

Zakrzepy sg grozne, jednak lekarz moze przepisac leki rozrzedzajgce krew (antykoagulanty).
Lekarz lub pielegniarka moze udzieli¢ wiecej informacji na ten temat. W celu zapobiezenia
zakrzepom podaje sie czasem leki.

Zakrzepy krwi mogg rowniez wywotac zawat serca i udar. W przypadku podejrzenia u siebie
ataku serca lub udaru nalezy zadzwoni¢ pod numer alarmowy 999 w celu wezwania karetki
lub udac¢ sie bezposrednio na oddziat ratunkowy (A&E).




Sinienie i krwawienie
Czasami MF moze wywotywac nietypowe krwawienie lub sinienie. Krwawienie moze by¢ obfitsze
niz zazwyczaj, a jego zatamowanie moze trwac dtuze;.

Mozliwe objawy obejmuja:
* Kkrwawienie z nosa

* krwawienie z dzigset

» obfite miesigczkowanie
* krew w moczu lub stolcu
* bardzo ciemny stolec

* krwawe wymioty — moze to by¢ jasnoczerwony ptyn lub tres¢ przypominajgca brgzowe
lub czarne granulki kawy

* pojawienie sie niewielkich czerwonych lub fioletowych plamek na skorze, ktére mogag
przypominaé wysypke.

Wszelkie oznaki nietypowego krwawienia lub sinienia nalezy zgtosic¢ lekarzowi.

W przypadku podejrzenia, ze w moczu lub kale wystepuje krew, lub w razie silnego krwawienia
albo krwawienia, ktérego nie mozna zatrzymac, nalezy pilnie skontaktowac sie z lekarzem.
Jesli kontakt z lekarzem jest niemozliwy, nalezy zadzwoni¢ pod numer alarmowy
pogotowia ratunkowego 999 lub udac¢ sie na SOR (oddziat ratunkowy).

Ostra biataczka szpikowa (AML)

U niektorych osob cierpigcych na MF rozwija sie ostra biataczka szpikowa (AML). AML to rak
krwi, ktory moze szybko sie pogorszyc, jesli pozostaje nieleczony. Moze wywotywac podobne
objawy do MF. Jednak objawy ostrej biataczki szpikowej rozwijajg sie szybciej i mogg by¢
powazniejsze.

Nie kazda osoba z MF ma takie samo ryzyko zachorowania na AML. Lekarz moze udzieli¢ wiecej
informacji na ten temat.



Diagnoza mielofibrozy (MF)

Jezeli lekarz podejrzewa u pacjenta MF, skieruje go do szpitala na konsultacje z lekarzem
specjalizujgcym sie chorobach krwi, czyli hematologiem. Podczas wizyty w szpitalu pacjent moze
rowniez skonsultowac sie z pielegniarkg kliniczng specjalistg. Moze ona by¢ opiekunem pacjenta.
Oznacza to, ze jest to gtdbwna osoba do kontaktu, gdy potrzebne sg informacje lub wsparcie.

W zaleznosci od objawow i wynikow badan krwi hematolog moze by¢ w stanie zdiagnozowa¢ MF
od razu. Czasami potrzebne sg inne badania, aby wykluczy¢ inne schorzenia.

Hematolog zdecyduje, czy potrzebne sg dodatkowe badania. Mogg one obejmowacd
dodatkowe badania krwi oraz biopsje szpiku kostnego.

Morfologia krwi peina (FBC)
W tym badaniu krwi okreslany jest poziom krwinek czerwonych, krwinek biatych i ptytek krwi w
krwiobiegu.

Okoto 10 na 100 osdb (10%) z mielofibrozg pierwotng nie wykazuje zadnych zmian w zadnym z
tych gendéw. Méwi sie wowczas o mielofibrozie potréjnie ujemne.

Biopsja (pobranie) szpiku kostnego
Lekarz moze pobra¢ prébke szpiku kostnego do obejrzenia pod mikroskopem. Zabieg ten nazywa
sie biopsjg szpiku kostnego. Zazwyczaj pobiera sie takg probke z tylnej czesci kosci biodrowej

(miednicy).
Probke wysyta sie do laboratorium, aby sprawdzi¢, czy sg w niej obecne nieprawidtowe komaorki.

Badanie genetyczne

Geny sg nosnikami instrukcji nakazujgcych komoérkom krwi prawidtowg prace. Sg geny, ktore
kontrolujg liczbe komérek krwi wytwarzanych w szpiku kostnym. Z czasem geny mogg ulegac¢
zmianom. Zmiany genetyczne nie zawsze powodujg problemy, ale mogg wywotywaé
schorzenia takie jak MF.

Mozna wykona¢ badania krwi, aby sprawdzi¢ zmiany w nastepujgcych genach:
* JAK2 —ta zmiana wystepuje u okoto 60 oséb na 100 z mielofibrozg pierwotng (60%)
* CALR —ta zmiana wystepuje u okoto 25 oséb na 100 z mielofibrozg pierwotng (25%)

 MPL — ta zmiana wystepuje u okoto 8 oséb na 100 z mielofibrozg pierwotng (8%).

U niektorych osob z MF te zmiany genetyczne nie wystepuja. Méwi sie wowczas o mielofibrozie
potrojnie ujemne;j.



Badania obrazowe

U pacjenta mozna wykonac¢ badanie obrazowe, aby sprawdzic, czy jego $ledziona lub watroba
jest powiekszona, jak tez wéwczas, gdy krew wytwarzana jest gdziekolwiek poza szpikiem
kostnym pacjenta.

Pacjent moze zosta¢ poddany jednemu lub wiecej z ponizszych badan:

» Badanie ultrasonograficzne polega na uzyciu fal dzwiekowych do stworzenia obrazu narzgdéw
wewnetrznych w jamie brzusznej i miednicy. Badanie ultrasonograficzne mozna wykona¢ w celu
sprawdzenia pod katem powiekszenia Sledziony.

» Tomografia komputerowa sktada sie z serii zdje¢ rentgenowskich, ktére tworzg obraz
whnetrza ciata w 3D.

» Badanie MRI wykorzystuje pole magnetyczne, aby stworzy¢ szczegotowy obraz okreslonych
obszarow ciata.

Lekarz lub pielegniarka udzieli wiecej informacji na temat tych badan.

Oczekiwanie na wyniki badan moze by¢ trudne. W tym czasie pomocna moze by¢ rozmowa z
rodzing, przyjaciétmi lub pielegniarkg specjalista.

Grupy ryzyka mielofibrozy (MF)

MF dzielimy na rozne grupy ryzyka. Mogg one okreslac:

* jak szybko lub wolno moze rozwing¢ sie MF

* jakie jest ryzyko, ze MF przeobrazi sie w biataczke.

Grupa ryzyka MF dla danego pacjenta zalezy od szeregu czynnikow, w tym:
* wieku pacjenta

* oObjawéw

« tego, czy pacjent ma anemie (niski poziom krwinek czerwonych we krwi)
* liczby krwinek biatych we krwi pacjenta

» liczby niedojrzatych krwinek (blastéw) we krwi pacjenta

* wynikow badan genetycznych.

Ryzyko zachorowania na MF mozna podzieli¢ na niskie, Srednie i wysokie. Znajomos¢ grupy
ryzyka pacjenta moze pomaéc pacjentowi i lekarzowi wybra¢ najlepsze opcje leczenia.



Leczenie mielofibrozy (MF)

Przed rozpoczeciem leczenia zespot specjalistow opieki zdrowotnej wspolnie ustala leczenie
najlepiej dostosowane do konkretnego pacjenta. Zespdt ten nazywany jest zespotem
multidyscyplinarnym (MDT). Sprawdza on wyniki badan, grupe ryzyka i ogélny stan zdrowia
pacjenta.

Lekarz omawia z pacjentem dostepne opcje leczenia oraz zwigzane z nimi zagrozenia i korzysci,
zanim pacjent udzieli zgody na leczenie.

Wyleczenie MF jest zazwyczaj niemozliwe. U niektérych oséb choroba ta moze trwac¢ przez
lata, ale nie wywotywa¢ probleméw. U innych moze mie¢ powazniejszy przebieg albo nawet
zagrazac zyciu.

MF leczy sie zazwyczaj, aby tagodzi¢ objawy lub zapobiega¢ powiktaniom. Leczenie jest tez
przydatne do kontrolowania lub spowalniania choroby. Pacjent moze tez by¢ leczony w ramach
badania klinicznego.

Jezeli u pacjenta nie wystepujg objawy lub znajduje sie on w grupie niskiego ryzyka, wowczas
leczenie moze nie by¢ potrzebne od razu. Hematolog monitoruje jednak regularnie stan
pacjenta. Jezeli u pacjenta rozwing sie nowe objawy miedzy wizytami kontrolnymi, powinien
poinformowac o tym hematologa lub pielegniarke kliniczng specjaliste.

Leczenie w celu kontrolowania mielofibrozy
(MF)

Mozliwe jest leczenie w celu kontrolowania MF, w tym terapia celowana, immunoterapia,
chemioterapia oraz przeszczep komorek macierzystych dawcy (przeszczep allogeniczny).

Terapia celowana i immunoterapia w leczeniu MF

W terapiach celowanych wykorzystuje sie leki, ktore blokujg wzrost komoérek rakowych. Wptywajg
one na to, jak komorki rakowe rosng i sie dzielg.

Leki immunoterapeutyczne postugujg sie uktadem odpornosciowym w celu odnajdywania i

atakowania komorek nowotworowych.

Do leczenia MF wykorzystywane sg r6zne rodzaje terapii celowanej i immunoterapii.

Inhibitory JAK

Ruksolitynib (Jakavi®) i fedratynib (Inrebic®) to leki do terapii celowanej zwane inhibitorami JAK.
Ich celem sg geny, ktére pomagajg rozwijac sie nieprawidtowym komdérkom w organizmach osob
z MF. Oba te leki przyjmuje sie w formie tabletek.

Inhibitor JAK mozna zastosowac¢ w celu fagodzenia objawow. Jezeli u pacjenta wystepuje MF o
Srednim lub niskim stopniu ryzyka, lek taki moze rowniez zmniejszy¢ powiekszong sledzione.

Do mozliwych skutkéw ubocznych inhibitorow JAK nalezg anemia i zmniejszenie liczby ptytek
krwi. Leki te mogg takze zmniejszyc liczbe krwinek biatych. Powoduje to zwiekszong podatnosé
na infekcje. Jezeli do tego dojdzie, moze zaj$¢ koniecznos$¢ ograniczenia lub zaprzestania
leczenia na jakis czas.



Pacjentowi przekazany zostanie catodobowy numer telefonu do szpitala. Nalezy zadzwoni¢ pod
ten numer w razie pojawienia sie objawdw lub skutkdw ubocznych. Hematolog i pielegniarka
kliniczna specjalista mogg porozmawia¢ z pacjentem na ten temat. Wazne jest, aby postepowaé
zgodnie z wszelkimi zaleceniami zespotu onkologicznego.

Talidomid
Talidomid dziata na kilka réznych sposobéw, aby namierza¢ nieprawidtowe komaérki krwi. Jest
pewnego rodzaju terapig celowang i pewnego rodzaju immunoterapig. Talidomid przyjmuje sie

pod postacig kapsutek. Mozna przyjmowac¢ go samodzielnie lub tgcznie ze sterydami w
tabletkach. Talidomid moze wywota¢ problemy u dzieci w tonie matki. Hematolog, pielegniarka
kliniczna specjalista lub farmaceuta porozmawia z pacjentem, aby wyjasni¢, ze zachodzenie w
cigze lub zaptodnienie partnerki w trakcie kuracji talidomidem jest niewskazane.

Interferon alfa

Interferon jest biatkiem wytwarzanym naturalnie przez organizm. Moze byc¢ réwniez
preparowany jako lek (interferon alfa) i podawany w formie iniekcji podskornych. Lek ten
spowalnia wytwarzanie komoérek krwi przez szpik kostny.

Chemioterapia w leczeniu MF

Chemioterapia polega na stosowaniu lekow przeciwnowotworowych (cytotoksycznych) w celu
zniszczenia komoérek rakowych. Moze pomoc w zmniejszeniu rozmiarow Sledziony i watroby.
Moze réwniez pomoc w kontrolowaniu innych objawow oraz zwiekszy¢ liczbe komorek krwi.
Chemioterapia nie jest jednak odpowiednia dla kazdego z MF, poniewaz moze wywotac¢
obnizenie liczby komorek krwi.

Jezeli pacjent przechodzi chemioterapie, pozostaje pod Scistg kontrolg lekarza oraz zostaje
poddany badaniom w celu sprawdzenia poziomow komoérek krwi. Czasem, gdy liczba komérek
krwi zbytnio sie obnizy, leczenie musi zostac przerwane.

Hydroksykarbamid (HC) jest lekiem chemioterapeutycznym czesto stosowanym w leczeniu MF.

Dtugotrwate przyjmowanie hydroksykarbamidu moze zwiekszac ryzyko raka skéry. Wazne jest,
aby chroni¢ skére przed storicem. Nalezy rowniez sprawdzaé, czy nie wystgpity zmiany skorne
w czasie i po zakonczeniu leczenia hydroksykarbamidem. Hematolog lub pielegniarka kliniczna
specjalista mogg udzieli¢ wiecej informacji na ten temat.

Czasami stosuje sie inny lek chemioterapeutyczny o nazwie busulfan. Przyjmuje sie go w formie
tabletek. Skutki uboczne sg podobne jak w przypadku hydroksykarbamidu. W przypadku
dtugotrwatego przyjmowania busulfanu nieznacznie wzrasta ryzyko zachorowania na biataczke.

Hematolog i pielegniarka kliniczna specjalista mogg porozmawiac z pacjentem na temat skutkow
ubocznych chemioterapii.

Przeszczep komaorek macierzystych od dawcy (allogeniczny)

Niewielka liczba oso6b cierpigcych na MF wyzszego ryzyka moze kwalifikowa¢ sie do
przeszczepu komorek macierzystych od dawcy. To leczenie polega na wymianie szpiku
kostnego, ktéry nie funkcjonuje juz prawidtowo, na zdrowe komérki macierzyste od innej osoby
(dawcy). Te nowe komorki macierzyste wytwarzajg zdrowe krwinki czerwone i biate oraz ptytki
krwi.




Taki przeszczep prowadzi czasem do wyleczenia MF. Moze tez jednak wywota¢ powazne
skutki uboczne, nie nadaje sie wiec dla wszystkich pacjentéw. Ogdlny stan zdrowia pacjenta
musi by¢ dobry. Jezeli taka forma leczenia jest u danego pacjenta mozliwa, hematolog oméwi z
nim zwigzane z nig zagrozenia i korzysci.

Formy leczenia wspomagajacego

Leczenie wspomagajgce moze by¢ stosowane do usmierzania objawow lub komplikacji MF.

Leczenie anemii

Pacjent moze czu¢ sie zmeczony, staby lub cierpie¢ na bezdech. Jest to wywotane niskim
poziomem krwinek czerwonych w krwiobiegu (anemig). Pacjentowi oferuje sie wéwczas
transfuzje lub leki.

Transfuzje (przetoczenia krwi)

Aby zwiekszy¢ liczbe krwinek czerwonych w krwiobiegu, pacjenta mozna poddac¢ transfuzji.
Transfuzje odbywajg sie zazwyczaj w trybie ambulatoryjnym. Wiekszos¢ os6b moze
przechodzi¢ transfuzje krwi tak czesto, jak zachodzi taka potrzeba.

Leki na anemie
» Erytropoetyna (EPO) to lek z grupy czynnikow wzrostu. Czynniki wzrostu sg wytwarzane

naturalnie przez organizm. Mogg byc tez jednak preparowane jako leki, majgce za zadanie
pobudzanie szpiku kostnego do wytwarzania wiekszej liczby krwinek czerwonych.
Erytropoetyna moze pomaoc zwiekszy€ liczbe krwinek czerwonych we krwi, co pozwala
zmniejszy¢ liczbe niezbednych transfuzji. Lek ten przyjmuje sie w postaci zastrzyku
podskdérnego (inaczej: iniekcji podskornej). Czasami pielegniarka moze nauczy¢ pacjenta,
jak wykonac taki zastrzyk samodzielnie.

» Objawy anemii moze réwniez fagodzi¢ lek w tabletkach o nazwie danazol. Danazol to
hormon wytwarzany przez ciato w celu pobudzania produkcji krwinek czerwonych. Danazol
mozna rowniez spreparowac jako lek. Nie jest jednak uzywany tak czesto jak
erytropoetyna.

» Sterydy to leki stosowane niekiedy do leczenia niskich pozioméw krwinek czerwonych w
krwiobiegu.

Aspiryna do zapobiegania zakrzepom

Wiekszos¢ osob z MF przyjmuje aspiryne w tabletkach. Aspiryna wptywa na sposob tgczenia
sie ptytek krwi i zapobiega powstawaniu zakrzepow. Leki, ktore zapobiegajg zakrzepom, sg
nazywane lekami przeciwptytkowymi lub lekami rozrzedzajgcymi krew. Aspiryna nie wptywa na
liczbe ptytek krwi.

Jednym ze skutkéw ubocznych przyjmowania aspiryny jest zwiekszone ryzyko wystgpienia
krwawien oraz wrzodéw zotgdka.

W przypadku leczenia aspiryng nalezy zasiegngc¢ porady lekarza w kwestii przyjmowania lekow
przeciwbolowych. Niektore rodzaje lekow przeciwbolowych, na przyktad ibuprofen, moga nie by¢
odpowiednie w przypadku przyjmowania aspiryny.

Jezeli pacjent nie moze przyjmowac aspiryny ze wzgledu na schorzenia takie jak wrzdd zotgdka,
moze otrzymac inny lek przeciwptytkowy.



Inne formy leczenia powiekszonej sledziony

W przypadku objawéw wywotanych powiekszong sledziong najczestszg formg leczenia jest
chemioterapia. Czasem uzywane sg jednak inne rodzaje terapii.

Radioterapia
Radioterapia polega na stosowaniu promieni rentgenowskich o duzej energii w celu zniszczenia

komodrek nowotworowych. Moze pomaéc w przypadku objawow takich jak bol i wysoki poziom
ptytek krwi. Jej efekty utrzymujg sie jednak tylko przez kilka miesiecy.

Radioterapia moze powodowac tymczasowe skutki uboczne, ale zazwyczaj sg one tagodne.
Nalezg do nich zmeczenie i podraznienie skory.

Usuniecie sledziony (splenektomia)
Jezeli sledziona pacjenta jest powiekszona i wywotuje niepozgdane objawy, lekarz specjalista
moze zaproponowac pacjentowi operacje w celu jej usuniecia.

Zabieg ten moze przynies¢ korzysci, ale ma tez wady. Specjalista porozmawia z pacjentem na
ten temat, aby pomd6c mu podjgc decyzje.

Ciaza, ptodnosc¢ i mielofibroza (MF)

Osobom planujgcym w ciggu nastepnych kilku miesiecy zajscie w cigze |lub zaptodnienie
partnerki zaleca sie rozmowe z lekarzem.

Chemioterapia i niektére inne rodzaje leczenia mogg mie¢ wptyw na rozwadj nienarodzonego
dziecka. Lekarze zazwyczaj doradzajg powstrzymanie sie w trakcie leczenia lub przez kilka
miesiecy po jego zakonczeniu od stosunkow seksualnych, ktorych celem jest poczecie
dziecka. Podczas przyjmowania lekéw nalezy uzywaé skutecznych $rodkéw
antykoncepcyjnych.

Chemioterapia moze wptywacé na ptodnosé. Jezeli budzi to obawy, nalezy porozmawiac z
lekarzem przed rozpoczeciem leczenia.

W przypadku planowania macierzynstwa nalezy wiedzie¢, ze MF moze zwiekszy¢ ryzyko
komplikacji w czasie cigzy. Przy stosowaniu leczenia ograniczajgcego ryzyko i scistym
monitorowaniu cigzy w wiekszosci przypadkéw dzieci rodzg sie jednak zdrowe. Hematolog i
potoznik (lekarz specjalizujgcy sie w prowadzeniu cigzy) wspoétpracujg w celu zapewnienia
kobiecie jak najlepszej opieki podczas cigzy.

W czasie cigzy lekarz zazwyczaj zaleca codzienne przyjmowanie aspiryny. Aspiryna ogranicza
ryzyko powikfan zwigzanych z zakrzepami u kobiety i dziecka. Jezeli konieczne jest inne
leczenie majgce na celu ograniczenie ryzyka powikfan, lekarz moze doradzi¢ przyjmowanie
interferonu alfa.



Zycie z mielofibroza (MF)

W przypadku MF niezbedne jest regularne wykonywanie badan kontrolnych oraz badan krwi.
Jesli pacjent ma obawy lub zauwazyt jakiekolwiek nowe objawy miedzy wizytami kontrolnymi,
powinien jak najszybciej poinformowac o tym hematologa lub pielegniarke kliniczng specjaliste.

Uczucia pacjenta

Kazdy ma wiasny sposéb radzenia sobie z réznymi odczuciami, ktérych doswiadcza. Pomocna
moze by¢ rozmowa na ten temat z rodzing i przyjaciétmi albo lekarzem czy pielegniarka.

Organizacja Macmillan tez istnieje po to, aby wspierac pacjentéw. Jezeli pacjent chce
porozmawiaé¢, moze:

e zadzwoni¢ na linie wsparcia organizacji Macmillan pod numer 0808 808 00 00;

* porozmawiac¢ z naszymi specjalistami online;

« odwiedzi¢ inne fora poswiecone nowotworom w naszej spotecznosci online, aby
porozmawiac z osobami, ktore chorowaty na MF. Mozna rowniez podzieli¢ sie swoimi
doswiadczeniami i zada¢ pytania ekspertowi.

Ponizsze organizacje takze oferujg informacje i wsparcie:

MPN Voice

MPN Voice to sie¢c pomocy dla oséb z nowotworami mieloproliferacyjnymi (MPN). Zapewnia
ona informacje i wsparcie.

Leukaemia Care
Leukaemia Care to ogdlnokrajowa organizacja charytatywna wspierajgca osoby cierpigce na

biataczke i inne choroby krwi. Organizacja ta posiada regionalne grupy wsparcia.

Blood Cancer UK
Blood Cancer UK to organizacja charytatywna specjalizujgca sie w badaniach nad

nowotworami krwi, ktéra oferuje informacje i wsparcie dotyczgce kazdego rodzaju tych
NOwWotworow.
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Ponizej znajdujg sie niektére ze zrédet, na podstawie ktérych opracowalismy informacje
dotyczgce mielofibrozy (MF). Wiecej informacji na temat zrédet, z ktérych korzystamy, mozna
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Redakcja

Nasza broszura informacyjna zostata napisana, przejrzana oraz zredagowana przez zespot
Cancer Information Development organizacji Macmillan Cancer Support. Jej treS¢ skonsultowano
rowniez ze specjalistami w dziedzinie medycyny i zdrowia oraz pacjentami chorymi na
nowotwory. Zatwierdzita jg Starsza redaktor ds. medycznych, dr Anne Parker, specjalista

hematolog.

Naszym informacjom na temat nowotwordéw przyznano znak jakosci PIF TICK. Zostat on
stworzony przez Patient Information Forum i gwarantuje, ze spetnilismy 10 kryteridw tej
organizacji w zakresie wiarygodnosci prezentowanych informacji na temat zdrowia.

Uzywany przez nas jezyk

Chcemy, aby wszyscy chorzy na nowotwor czuli, Ze nasze informacje pisane sg z myslg o nich.
Staramy sie, by byty one jak najbardziej jasne i przejrzyste. Aby to osiggnac:

e uzywamy prostego jezyka

* wyjasniamy terminy medyczne

* uzywamy krétkich zdan

e uzywamy ilustracji w celu wyjasnienia tekstu

e przedstawiamy informacje w jasny sposéb

e upewniamy sie, ze wszystkie kwestie sg zrozumiate.


http://www.rmpartners.nhs.uk/wp
http://www.nice.org.uk/guidance/ta386

Uzywamy jezyka inkluzywnego dla wszystkich pici i piszemy w nieformalnym stylu, aby nikt nie
czut sie wykluczony. Kiedy jest to wskazane ze wzgleddw klinicznych, uzywamy stéw
.mezczyzna” i ,kobieta” lub ,meski” i ,zenski’. Robimy to na przyktad, wymieniajgc pewne
czesci ciata lub podajgc dane statystyczne dotyczgce wystepowania chorob.
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Redakcja tekstu: 1 marca 2023 r. | Nastepna planowana redakcja tekstu: 1 marca 2026 r.
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Nasze informacje dotyczgce nowotwordéw otrzymaty znak jakosci PIF TICK.

Oznacza to, ze sg fatwe w uzyciu, aktualne i oparte na najnowszych dowodach naukowych.
Mamy wiecej informacji o sposobie, w jaki opracowujemy nasze materiaty.

Organizacja Macmillan Cancer Support zapfacita za przettumaczenie tych informacji na jezyk polski przez
firme ttumaczeniowa.

Wiasciwa opieka i wsparcie dla pacjenta

Jedli ktos ma nowotwor i nie méwi po angielsku, moze sie obawiaé, ze to wptynie na jego leczenie i opieke. Zespot
opieki zdrowotnej powinien jednak zaoferowa¢ kazdemu poziom opieki i wsparcia oraz informacje, ktére spetniaja
jego potrzeby.

Wiemy, ze czasami pacjenci mogg doswiadczaé dodatkowych trudnosci, prébujgc uzyskaé wtasciwe wsparcie. Na
przyktad, jesli pacjent pracuje zawodowo lub ma rodzine, moze by¢ mu trudno znalez¢ czas, aby zgtaszac sie na wizyty
w szpitalu. Moze takze martwié sie o pienigdze i koszty dojazdu. Wszystko to moze wywotywad stres i pacjent moze
nie wiedzie¢, jak sobie z tym poradzic.

Pomoc jest jednak dostepna. Nasza telefoniczna linia wsparcia moze zaoferowac porade dotyczacy takiej
sytuacji w jezyku pacjenta. Mozna porozmawia¢ z pielegniarkami, doradcami finansowymi, doradcami
zajmujgcymi sie swiadczeniami spotecznymi czy pracg zawodowa. Osobom z nowotworami oferujemy takze
dotacje od fundacji Macmillan. Sa to jednorazowe kwoty pieniedzy, ktére mozna przeznaczy¢ na takie
wydatki, jak parking szpitalny, przejazdy, opieke nad dzie¢mi czy rachunki za ogrzewanie.

Mozliwos$¢ rozmowy z organizacjg Macmillan w jezyku polskim

Mozna zadzwoni¢ do organizacji Macmillan pod bezptatny numer 0808 808 00 00 i porozmawiaé z nami w
jezyku polskim za posrednictwem ttumacza. Mozna porozmawia¢ z nami o swoich obawach i kwestiach
medycznych. Po uzyskaniu potgczenia telefonicznego wystarczy powiedzie¢ po angielsku nazwe swojego
jezyka. Nasza infolinia jest czynna 7 dni w tygodniu w godzinach od 8:00 do 20:00.

© Macmillan Cancer Support 2024 — organizacja charytatywna zarejestrowana w Anglii i Walii (261017),
Szkocji (SC039907) oraz na Wyspie Man (604), dziatajgca takze w Irlandii Pétnocnej. Spétka z
odpowiedzialnoscig ograniczong do wysokosci gwaranciji, zarejestrowana w Anglii i Walii pod numerem
2400969. Numer rejestracyjny spotki na Wyspie Man: 4694F. Adres siedziby: 3rd Floor, Bronze Building,
The Forge, 105 Sumner Street, London, SE1 9HZ. Numer VAT: 668265007

Doktadamy wszelkich staran, aby przekazywane przez nas informacje byty doktadne, jednak nie mozna
zaktadag, ze odzwierciedlajg one obecny stan badan medycznych, ktory nieustannie ulega zmianom.
Osoby, ktére martwig sie swoim stanem zdrowia, powinny skonsultowac sie z lekarzem. Organizacja
Macmillan nie ponosi odpowiedzialno$ci za zadne szkody wynikajgce z niescistosci podanych tutaj
informaciji lub informacji pochodzgcych od oséb trzecich, takich jak informacje przedstawione w witrynach
internetowych, do ktérych podajemy fgcza.
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