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Alpjodasamtok um mergeexli eda International Myeloma Foundation (IMF)
eru elstu og steerstu samtok um mergeexli i heiminum. Samtokin telja yfir
350.000 félaga i 140 Iondum og hafa pad ad markmidi ad pjona sjuklingum
med mergaexli, adstandendum bpeirra og heilbrigdisstarfsfolki. Innan
vébanda IMF er starfreektur fjoldi verkefna sem studla ad rannséknum,
freedslu, studningi og réttindageeslu.

RANNSOKNIR IMF tekur virkan patt i rannsékum & mergaexlum. betta gera
samtokin med yfir 100 styrkjum til rannsakenda & undanférnum 20 arum og med
pvi ad leida saman helstu mergaexlissérfraedinga heims i alpjodlegum vinnuhopi
um mergaexli (International Myeloma Working Group). Pessi hdpur sérfraedinga
vinnur ad pvi ad méta stefnu rannsdkna i att ad leekningu vid sjukdomnum til
viobotar vid ad stydja vid unga og upprennandi rannsakendur & svidi mergaexla.

FRADSLA IMF heldur reglulega freedslufundi Gt um allan heim. bar maetast
helstu mergaexlissérfaedingar heims og sjuklingar og adstandendur peirra.
Auk pess hefur IMF gefid ut yfir 100 baeklinga og annad freedsluefni a yfir

20 tungumalum sem haegt er ad nalgast 6keypis & heimasidu samtakanna,
myeloma.org.

STUDNINGUR Samtékin halda uti yfir 150 studningshépum Gt um allan heim
auk pess sem pau stydja vid bakid a fjolda samtaka sjuklinga med mergaexli. Hér
a landi starfa pau med Perluvinum, samtékum sjuklinga med mergaexli 4 [slandi.

RETTINDAG/AESLA IMF sinnir réttindagaeslu mergaexlissjiklinga. Einkum
i Bandarikjunum par sem félagio pjalfar og stydur pusundir einstaklinga til ad
gaeta réttinda mergaexlissjuklinga.

Nanari upplysingar um IMF ma nalgast
a heimasidu samtakanna, myeloma.org.
Nanari upplysingar um Perluvini - félag um mergaexli
a islandi ma nalgast inni 4 heimasidunni krabb.is/myeloma.
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Inngangur

IMF vinnur ad pvi ad freeda og stydja vid
sjuklinga med mergeexli og adstandendur peirra.

Eitt pad erfidasta vid ad greinast med mergaexli

er ad reyna ad skilja pennan 6kunnuga og oft a
tidum flékna sjukdém. Sjuklingar og adstandendur
peirra upplifa gjarnan erfidleika vid ad atta sig

& hugtokum og heitum i nyjum og framandi
adsteedum. bessari handbdk er zetlad ad leida ykkur
gegnum pennan nyja heim og veita ykkur frodleik
til ad skilja og lifa med mergaexli.

Handbokin er hugsud fyrir pa sem greinast med
mergaexli. A heimasidu IMF, myeloma.org, ma
ndlgast enn meiri upplysingar um hluti eins og
beinmergsskipti, studningsmedferdir og einstok
lyf. IMF er einnig i samvinnu vid Perluvini, félag
myeloma 4 [slandi en nanar mé kynna sér pau &
siounni www.krabb.is/myeloma.

Skref 1: Pekktu sjukdominn,
fadu rétta greiningu
Hvad er mergaexli?

Mergaexli er 6laeknandi krabbamein i

beinmerg sem upprunnid er i plasmafrumum.
b6 ad sjukdémurinn sé 6leeknandi er hann
medhéndlanlegur. A undanférnum arum hafa nyjar
rannséknir og medferdir leitt til stérbaettra horfa
hja sjuklingum med mergaexli. Margir sem greinast

med mergaexli i dag lifa pvi gédu og innihaldsriku lifi
i morg ar og jafnvel dratugi eftir greiningu. Med pvi
a0 fraeedast um sjukddminn og paer medferdir sem
standa til boda ma draga ur pvi falli og alagi sem
fylgir pvi ad greinast med langvinnan og alvarlegan
sjukdém eins og mergaexli.

Gangur mergaexlis er mjog einstaklingsbundinn.
Gangur sjukdémsins er oftast haegur en stundum

er hann hradur. Laeknir med sérpekkingu a
mergaexlum getur veitt pd medferd sem best
hentar hverjum og einum sjuklingi og pvi eetti slikur
sérfraedingur avallt ad koma ad medferd sjuklinga
med mergaexli.

Mergeexli er bokstaflega axli i beinmergnum.
Axlid & uppruna sinn i métefnamyndandi
plasmafrumum. Sjukdémurinn myndar fjélda
urata i beini par sem beinvefur vikur fyrir
mergaexlisfrumum. [ sjaldgaefum tilfellum er
adeins ein einangrud beinurata og kallast pa
plasmafrumuaexli (e. solitary plasmacytoma).

Mergeexli dreifa sér um holrymi beina hryggjarins,
hoéfudkdpunnar, mjadmagrindarinnar og mjadma,
rifja og axla. betta eru pau svaedi par sem
beinmergurinn er hvad virkastur. Almennt dreifa
mergaex|i sér ekki Ut i beinmerg utlimabeina og pau
svaedi verda pvi ekki fyrir dhrifum sjukdémsins.

Til eru forstig mergeexla sem haegt er ad greina
adur en sjukdomurinn gerir vart vid sig. Myndun
mergaexlis getur tekid morg ar. Snemmbunasta

Mynd 1. Nyjar skilgreiningar a mergeexli
og forstigum pess

Mergaexli CRAB-skilmerki

Skilmerki ha-ha-ahaettu SMM
e et * Hlutfall mergaexlisfrumna i beinmerg >60%
Sniemmkomid | < < Hlutfall einstofna og edlilegra léttra
kedja i bl6di >100
*Fleiri en ein beinurata sést & segulémun

Spanish-skilmerkin
Mayo-skilmerkin

HA SMM H3-ahaettu mallandi mergaexli
LA SMM Lag-ahzttu mallandi mergaexli
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forstig sjikdomsins er g6dkynja einstofna ® Hlutfall mergaexlisfrumna i beinmerg > 60%;
motefnahaekkun (e. monoclonal gammopathy

of undetermined significance, MGUS). MGUS er ® Hiutfall undirtegunda |éttra kedja  bI6oi
ekki krabbamein. Undir 10% frumna i beinmerg (kog A) >100;

einstaklinga med MGUS eru mergaexlisfrumur B Fleiri en ein beinurata sést a seguléomun
en dhaetta pess ad MGUS préist yfir i mergaexli
erlag, u.p.b. 1% & ari. Jafnvel pétt hlutfall
mergaexlisfrumna sé milli 10 og 60% i beinmerg
getur tekid morg ar fyrir einstakling ad préa med
sér mergaexli sem parfnast medhoéndlunar. A pvi
stigi kallast sjukdémurinn mallandi mergaexli

(e. smoldering multiple myeloma, SMM) og er

Sjuklingar med snemmbuid mergaexli purfa
medferd en sjuklingar med SMM an nokkurra
pessara patta aettu ekki ad vera medhondladir utan
kliniskra préfana. Til eru dhaettuflokkanir byggdar &
Mayo- og Spanish-rannséknunum sem eru notadar
i rannséknartilgangi. Slik dhaettuflokkun er p6 ekki

einkennalaus. Mjog mikilvaegt er ad greina forstig almennt vidurkennd i klinisku starfi. Sjuklingar med
mergzxla (MGUS og SMM) fré virku mergaexli sem SMM aettu ad vera i eftirliti en ekki hljéta neina
pbarfnast medferdar. medferd fyrr en peir uppfylla einhver skilmerki

snemmbuins mergaexlis eda virks mergaexlis.
Nylega var btiin til ny skilgreining fyrir pa

baetti sem gera forstig mergaexla ad mergaexli Frodleikur um mergaexli

(e. myeloma defining events, MDE). Petta eru: Vissir utanadkomandi pzettir geta valdid

1) CRAB-peettirnir og adrar liffeeraskemmdir (tafla2) ~ mergaexlum. Kemisk efni & bord vid bensen og

2) Skilgreinandi peettir ha-ha-ahaettu SMM (hédan  dioxin (finnst t.d. i skordyraeitrinu ,Agent Orange”)

af kallad snemmbui® mergaexli). Sjuklingar sem auk annarra efna sem notud eru i landbunadi
uppfylla einhvern pessara patta eru i yfir 80% og efnaidnadi hafa verid tengd vid myndun
dheettu 4 pvi ad fa mergaexli innan tveggja ara. mergaexla. Mikil utsetning fyrir geislavirkni getur
betta eru: somuleidis valdid mergaexlum eins og eftir ad

Tafla 1. Skilgreining MGUS og mergaexlis

NAFN SKILGREINING

Godkynja einstofna métefnahaekkun « Einstofna motefni i sermi. Oftast < 3,0 g/dl

(e. monoclonal gammopathy of « Engin CRAB-einkenni til stadar og engin dnnur merki um virkt mergaexli
undetermined significance, MGUS) « Hlutfall mergaexlisfrumna i beinmerg < 10%

Mallandi mergaexli « Heerra sjikddmsstig en MGUS: Einstofna métefni i sermi oftast > 3,0 g/dl
(e. smoldering multiple myeloma, SMM) o0g/eda hlutfall mergaexlisfruma i beinmerg 10%-60%

« Engin CRAB-einkenni til stadar og engin dnnur merki um virkt mergaexli

Snemmkomid mergaexli « Hlutfall mergaxlisfrumna  beinmerg > 10%
- Hlutfall undirtegunda Iéttra kedja i bl6di (k og A) > 100
+ Fleiri en ein beindrata a sequlémun

Mergaexli « Einstofna métefni i blodi og
« Eitt eda fleiri CRAB-einkenni og/eda merki um liffaeraskemmdir*

*CRAB paettir: beir paettir sem parf ad uppfylla til ad greinast med mergzexli. betta eru peir paettir sem veita einkenni og eru af voldum
mergaexlis. Peir eru:
Calcium elevation — Ofhledsla kalks (kalk maelist > 2.5 mmol/I)
Renal dysfunction — Nyrnaskadi (kreatinin i sermi > 177 umol/l eda kreatininhreinsun < 40 ml/min)
Anemia — Bl6dleysi (hemdgldbin < 100 g/l eda lekkun um meira en 20 g/1 frd vimidunargildi vidkomandi)
Bone disease — Sjukdomur i beini (ein eda fleiri beindrata & rantgenmynd, télvusneidmynd eda i jaeindaskanna)
Adrir pettir sem haegt er ad uppfylla til ad greinast med mergaexli eru blaedingarvandamél, taugakvillar og endurteknar sykingar.
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Tafla 2. CRAB-einkenni og adrar liffeeraskemmdir vegna mergaexlis

AHRIF MERGAXLISFRUMNA ORSOK EINKENNI
CRAB-skilmerki
C - Calcium Kalsium losnar vid beineydingu. « Rug
Hakkun kalsiums i bléoi « burrkur
« Hegoatregda
« Preyta og slappleiki
« Mattleysi
« Nyrnaskadi (sja R)
R — Renal Oedlileg einstofna motefni myndud i mergaexlisfrumum berast til - Lélegt bl6dflaedi
Nyrnaskadi nyrna og valda par skada. Haekkun kalsiums i bl6di, sykingar o.fl. sem | « breyta og slappleiki
tengist mergaexlum getur einnig valdio nyrnaskada. +Rugl
- Hjarta- og &dasjikdémar
A — Anemia Faekkun forstiga raudra bl6dkorna i beinmerg og skert starfsemi - Preyta og slappleiki
Blodleysi beirra. - Mattleysi
« Maedi
B — Bone Mergaexlisfrumur virkja beindtufrumur og hamla starfsemi « Verkir frd beinum
Beinskemmdir beinmyndandi fruma. [ beininu myndast pvi dratur. +Bdlga i beinum
+ Beinbrot
« Prystingur d taugar
Fleiri skemmdir Stadbundin eda dreifd dhrif mergaexla valda fleiri skemmdum enfalla | - Taugaskemmdir
undir CRAB. « Endurteknar sykingar
« Blaedingarhneigd
« Annad
Onzmisbzling Mergaxlisfrumur koma i stad edlilegra plasmafrumna og skerda virkni | - Aukin sykingarhztta
peirra sem eftir verda. Framleidsla edlilegra métefna er pvi skert. « Haegur bati eftir sykingu

kjarnorkusprengjum var varpad & japonsku
borgirnar Hiroshima og Nagasaki. Slikt magn af
geislavirkni er hins vegar sjaldgaeft. Sumar veirur,
einkum HIV og lifrarbélguveirurnar, hafa verid
tengdar vid préun mergaexlis.

Mergeexli eru ad einhverju leyti settgeng.
Nakomnir eettingjar sjuklinga med mergaexli eru

i u.p.b. tvofaldri dhaettu & pvi ad ad prdéa med sér
mergaex|i. Pratt fyrir pad eru mergeexli svo sjaldgaef
ad raunahaetta 4 sjukdomnum er ennpd afar lag. bvi
borgar sig oftast ekki ad skima fyrir mergaexlum hja
attingjum sjuklinga.

Samkvaemt islensku Krabbameinsskranni
greinast ad medaltali 20 manns a ari med
mergaexli a Islandi. Nygengi er svipad medal karla
og kvenna hér a landi er erlendis er tidni adeins
aukin medal karla. Medalaldur vid greiningu er

+1-800-452-2873 Bandarikin og Kanada «

um 70 ér en erlendis eru 2%-4% sjuklinga med
mergaexli undir 40 ara. Mergaexli er pvi sjukdémur
eldra folks. Vid lok arsins 2014 voru 100 islendingar
lifandi med mergaexli en nygengi sjukdémsins hefur
farid vaxandi 4 20. 6ldinni. Fjolgunin virdist hafa nad
hamarki hér & landi en heldur pé afram & sumum
stodum i heiminum, einkum i Asiu.

Af hverju parf ad medhondla mergaexli?

Mergeexli geta valdid ymsum
heilsufarsvandamalum. betta eru m.a.
beinskemmdir, ofgnétt kalks i bl6di, blédleysi,
6naemisbaeling og nyrnaskadi. Til ad koma i veg
fyrir pessa fylgikvilla sjukdémsins er mikilveegt

a0 sjuklingar séu medhondladir. Vandamal hja
sjuklingum med mergaexli geta kallad a brad
inngrip, t.d. pegar sjukdémurinn leidir til prystings &
maenu og taugaraetur.

+1-818-487-7455 (nnur lénd




begar raett er um medferd vid mergaexli er
mikilveegt ad greina & milli medferdar vid bradum
vandamalum af véldum sjukdémsins og medferdar
vid mergaexlinu sjalfu. Stundum parf ad hefja
medferd vid bradum vandamalum eins fljétt og
audio er. Slikt 2etti p6 ad gera i samradi vid bl6d —
eda krabbameinslaekni. Alit sliks sérfraedings

getur skipt skdpum t.d. pegar verid er ad velja

milli bradaadgerdar eda geislamedferdar vegna
prystings & maenu. Pad er ekki bara til ad medferdin
beri sem mestan arangur heldur getur slik medferd
haft ahrif & medferdarmoguleika pegar fram i saekir.

begar brad vandamal hafa verid leyst parf

a0 raeda medferdina i heild sinni. Sjaldnast er

um svo brada porf 8 medferd ad raeda ad ekki
gefist timi til ad fa annad alit og tryggja ad allir
medferdarmoguleikar hafi verid kannadir til hlitar.
Ef einhverjar spurningar, ahyggjur eda efi vaknar
er betra ad reeda pad fyrr en seinna. Mikilvaegt er
ad leeknir og sjuklingur komist ad sameiginlegri
nidurstodu um fyrirhugada medferd.

Hvad veldur vandamalum i mergaexium?

Heilbrigdar plasmafrumur framleida svokollud
onaemisglébulin (e. immunoglobulins, 1g),

flokin protin sem einnig eru pekkt sem métefni.
Mergaexlisfrumur framleida ekki edlileg métefni
heldur 6edlileg 6naemisglébulin i peirra stad.
bessi dnaemisglobulin kallast einstofna motefni
(einnig nefnd M-prétin eda paraprotin). bessi
roskun & framleidslu veldur faekkun heilbrigdra
métefna i likamanum og veikir pannig varnir
likamans gegn sykingum.
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Stor hluti vandamala sem mergaexlid veldur er
bein afleiding af vexti mergeexlisfrumnanna
sjalfra. Mergaexli geta valdid vandamalum sem

eru olik peim vandamalum sem koma fyrir i 6drum
krabbameinum. Mergaexlisfrumur losa ymis skadleg
prétin Gt i neerumhverfi sitt sem ferdast svo Ut i
blédrasina. Ahrifa pessara prétina geetir pvi baedi i
beinmergnum og um allan likamann (Tafla 2).

B Stadbundin ahrif i beinmergnum: bar ber
helst ad nefna skerta framleidslu blédkorna
og skemmdir & naerliggjandi beinvef. betta
veldur m.a. blédleysi, aukinni sykingarhaettu,
beinverkjum, beinbrotum og haekkun kalsiums
i blooi.

m Ahrif utan beinmergjar: bessi ahrif ma ad
staerstum hluta rekja til einstofna métefna sem
framleidd eru af mergaexlisfrumunum. Eftir
pvi sem mergaexlisfrumum fijolgar i beinmerg
eykst magn pessara métefna i blddi. bPau geta
valdid vefjaskemmdum vids vegar um likamann.
Sem daemi ma nefna nyrnaskada sem er ekki
6algengt vandamal hja mergaexlissjuklingum.
bessi métefni geta einnig haft ahrif & blédstorku
og/eda blédflaedi um likamann og skadad énnur
liffeeri og vefi i likamanum. Mergaexlismedferd
minnkar beinnidurbrot og hindrar aexlisvoxt auk
pess ad draga ur skadlegum ahrifum moétefnanna
sem mergaex|id losar fra sér. Sjaldgzeft er ad
mergaex|i valdi pyngdartapi likt og algengt er i
morgum 68rum gerdum krabbameina.

Skref 2: Rannsoknir vid greiningu
Undirflokkar mergeexia

Til eru dlikar gerdir af mergaexlum. Mergzexli

eru flokkud eftir pvi hvada gerd af métefni
axlisfrumurnar framleida. Vid edlilegar adstaedur
gegna mismunandi énaemisglébulin élikum
hlutverkum i likamanum. Hvert 6naemisglébulin
samanstendur af tveimur pungum kedjum og
tveimur |éttum kedjum (Mynd 2). bungu kedjurnar
eru af fimm gerdum; G, A, D, E og M. Léttu kedjurnar
eru af tveimur gerdum; kappa (k) og lambda (A).
Notud er rannséknaradferd sem nefnist rafdrattur
med motefnalitun til ad greina gerd métefnanna
sem mergaexlid framleidir en pessi rannsékn greinir
gerd baedi léttu og pungu kedjanna. Meirihluti
sjuklinga (65%) hefur pungu kedjuna G med
annadhvort kappa - eda lambda sem létta kedju



Mynd 2. Bygging 6naemisglébulina

<«— Léttkedja
(kedal)

<«—— bung kedja
(G,A,D,Eeda M)

og nefnist pad IgG-mergaexli. Naestalgengast er
IgA-mergaexli, p.e. punga kedjan A med annadhvort
kappa - eda lambda sem |étta kedju (tafla 3).

IgD-, IgE - og IgM-mergaexli eru sjaldgaef.

Um pad bil 30% mergaexla framleida friar léttar
kedjur (p.e. ekki fastar vid pungar kedjur) auk

heilla 6naemisglébdlina. 15%-20% mergaexla
framleida eingdngu léttar kedjur og engar pungar
kedjur. betta kallast |éttkedjumergaexli eda ,,Bence
Jones”-mergaexli. [ 6rlitlum hluta sjuklinga (1%-2%)
eru nanast engin einstofna proétin framleidd af
axlisfrumunum, pau kallast seytisfri mergaexli

(e. non-secretory myeloma). i 70% pessara sjuklinga

er hins vegar ad finna léttar kedjur i snefilmagni
sem eru greindar med Freelite®-profi.

Tafla 3. Gerdir mergeexla og skyldir sjukdémar

Sjaldgeefari undirgerdir:
IgD, Eeda M

SIUKDOMUR LYSING
Mergaexli: - Deemigert mergaexli: Meirihluti sjiklinga.
lgG k eda A - Rafdréttur 4 sermi er notadur til greiningar og eftirlits.
lgA k eda A « Til eru sértaekari malingar & dnaemisglébulinum sem eru oft betri til ad hafa eftirlit

med sjikddmnum.

Léttkedjumergeexli eda
Bence-Jones- mergaexli:
Kk eda \ gerd

« U.p.h. 15%-209% sjuklinga.
- Rafdréttur 4 pvagi og/eda Freelite®-prof notad til greiningar og eftirfylgdar.

Seytifritt mergaexli:

- Sjaldgaeft: 1%—2% sjuklinga.

k eda A gerd « Hvorki rafdrattur & sermi né pvagi greina sjikdéminn en haegt er greina og fylgjast med
sjikdémnum med Freelite®-profi.
IgM mergaexli: - Afar sjaldgeeft.
k eda \ gerdir « IgM myndun kemur fyrst og fremst fram i risaglébdilindreyra Waldenstrdms sem telst til

eitilfrumukrabbameina ikt mergaexli sem upprunnid er i beinmerg.

Mylildi (e. amyloidosis):

- Mylildi stafar af [éttum kedjum eda 60rum protinum sem falla dt i vefjum likamans og rada sér
med skipulegum haetti i stad pess ad skiljast it med pvagi.

« Mylildi upprunnid i beinmerg leidir til Gtfellinga |éttra kedja i ymsum vefjum likamans, m.a. hud,
tungu, hjarta, nyrum, taugum, lungum, lifur og meltingarfaerum.

- Greining getur fengist med litun vefjasynis med ,,congo red"-litun. Stundum getur pd reynst
naudsynlegt ad nota adrar litanir eda jafnvel rafeindasmasja til greiningar.

Light Chain Deposition
Disease (LCDD):
Kk eda A gerdir

« LCDD: Léttar kedjur falla dt i vefi med handahéfskenndum haetti.
- "Congo red"-litun er oftast neikvaed en haegt er ad lita sérstaklega fyrir k eda A kedjum.
- tfellingar eru gjarnan i nyrum, fleidru, lithimnu eda i augum.

POEMS-heilkenni:
OftastlgG eda IgA
(k gerd sjaldgeef)

« POEMS-heilkenni er flokinn sjikdomur sem einkennist af taugaskemmdum, liffeerastaekkunum,
truflun 4 innkirtlastarfsemi, einstofna métefnahaekkun og hidbreytingum.
- Greining og medferd er 6lik pvi sem gerist i mergaexium.

+1-818-487-7455 (nnur lénd
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Olikar gerdir mergaexla geta hagad sér a Stigun mergeexla
mismunandi hatt. IgG-undirflokkurinn ber flest
daemigerd einkenni mergaexla. IgA-undirflokkurinn
einkennist stundum af vexti mergaexlisfrumna
utan beina. IgD-undirflokknum getur fylgt
plasmafrumuhvitblaedi og er hann liklegri til

ad valda nyrnaskada en adrir undirflokkar.
Léttkedjumergaexli valda oft nyrnaskada og/eda
valda uppséfnun léttra kedja i nyrum, taugum og
60rum liffeerum. Sjukdomur af pessu tagi kallast
ymist mylildi (e. amyloidosis) eda LCDD (e. light
chain deposition disease). [ febriar 2015 birtust
nidurstodur bandariskrar rannséknar i timaritinu
European Journal of Hematology par sem fram kom
ad peir sjuklingar sem hafa seytisfri mergaexli hafa
betri lifun en adrir sjuklingar med mergaexli.

Vid greiningu er sjukdémsbyrdi mismikil milli
sjuklinga. betta nefnist stig mergaexlisins en
haerra stig tengist meiri skemmdum (sjd toflu 4).
Stigun byggist a frumubyrdi mergzexlisins (e.
measured myeloma cell mass) en hun er reiknud
ut fra meaelingum a hlutfalli einstofna prétina og
mergaexlisfrumna. Petta kallast framleidsluhradi
M-prétina (e. M-component synthetic rate).
Malingar & M-prétini og hlutfalli mergaexlisfrumna
i beinmerg duga ekki einar og sér en rannsdknir
hafa synt ad i sumum sjuklingum getur framleidsla
einstofna protina verid mikil pratt fyrir tiltélulega
faar mergaexlisfrumur. Einnig getur sjuklingur
med litla framleidslu einstofna prétina haft
hlutfallslega mikid af illkynja frumum. bvi parf

a0 skoda pessar malingar saman og i samhengi
vid adrar rannséknarnidurstodur til ad atta sig &
raunverulegri sjukdomsbyrdi.

Sem daemi um skylda sjukdéma sem einnig
valda roskun a framleidslu énaemisgldébulina

ma nefna risaglébulindreyra Waldenstroms

(e. Waldenstrém'’s macroglobulinemia, WM) sem
tengist einstofna IgM-prétini og POEMS-heilkenni Alpjédlega stigunarkerfid (e. the International

sem er sjaldgaefur sjukdémur og felur i sér einstofna  Staging System, ISS) er pad kerfi sem mest er notad
prétin, taugaskemmdir, liffaerastaekkanir, roskun a og tekur pad einnig til patta sem hafa ahrif & horfur
innkirtlastarfsemi og hudbreytingar (tafla 3). sjuklinga (tafla 5). 1SS vard til vid samvinnu yfir

Tafla 4. Durie/Salmon-stigunarkerfid

STIG SKILMERKI FRUMUBYRDI MERGAXLIS
(Mergeexlisfrumur milljardur/m?)
STIGI Uppfyllir 6l eftirfarandi skilmerki: 600 milljardar
+ Hemégldbin > 100 g/I

- Kalsium { bl6di er edlilegt eda < 2.63 mmol/I

- Edlileg rontgenmynd af beinum, vaegar beinskemmdir eda stok beindrata
« Lag gildi M-prétins. < 5 g/dl fyrir IgG og 3 g/dI fyrir IgA.

- Léttar kedjur i pvagi < 4 g/24klst

STIGII Hvorkistig I né Il 600—1.200 milljardar
SsTiG Il A.m.k. eitt af eftirfarandi: >1.200 milljardar
« Hemdgldbin < 85g/I

« Kalsium  bl6di > 3 mmol/I

+ Alvarlegar beinskemmdir

- Ha gildi M-prétins i bl6di. > 7 g/dl fyrir IgG og > 5 g/dI fyrir IgA.
- Léttar kedjur i pvagi > 12 g/24klst

UNDIR-FLOKKAR « A: Nokkud edlileg nyrastarfsemi, kreatinin < 177 pmol/|
(AogB) « B: Oedlileg nyrnastarfsemi | > 177 pmol/I

Dami: Stig IA (Litil frumubyrdi og nokkud edlileg nyrnastarfsemi);
Stig B (Mikil frumubyrdi og dedlileg nyrnastarfsemi)

myeloma.org 9




Tafla 5. Alpjédlega stigunarkerfid (ISS)

Tafla 6. Rannsoknir og forspargildi peirra

fyrir mergeexli

MALING MERKING
sTiG GILDI
B2 mikr6globalin (B2M) Peim mun hzerra maeligildi
STIG1 p2M < 3.5 pvi harra stig
Albimin > 3.5
Albumin (ALB) Peim mun leegra meeligildi
Albimin < 3.5
eda Bdlguprétinio CRP Haekkar med aukinni virkni sjikdémsins
B2M3.5-5.5 Vetnissviptir mjélkursyru Hakkar med aukinni virkni sjikdémsins
STIG3 B2M > 5.5 (e. lactate dehydrogenase, LDH)
Athugasemd: Oedlilegar gena- Vissar gena- og litningabreytingar
B2M = B2 mikrdglobalin { sermi, mg/I og litningarannséknir eru tengdar verri horfum og verri
Albiimin = Albdmin  sermi, g/d| (m.a. FISH-rannsékn) medferdarsvorun

tuttugu rannsoéknarstofnana vidsvegar um heiminn.
Horfur mergaexlissjuklinga eru betri pegar medferd
er hafin snemma og pannig komid i veg fyrir
beinskemmdir og adra fylgikvilla.

P6 nokkrar rannséknir geta gefid til kynna

hversu dgengur sjukdémurinn er i tilteknum
sjuklingi. Meginreglan er su ad peim mun
6edlilegri rannséknarnidurstédur peim mun
virkari er sjakdémurinn og auknar likur @ minni

og skammvinnari svorun vid medferd (tafla 6).
Axlisvisirinn beta-2-mikréglébulin, prétinid albumin,
bolguprétinid CRP og vetnissviftir mjolkursyru

(e. lactate dehydrogenase, LDH) eru maeld med
blé8rannsékn. Litningarannsdkn & beinmerg og
svokollud FISH-rannsokn (e. Fluorescence In Situ
Hybridization) eru sérstakar rannséknir sem gerdar
eru & beinmergssynum ur sjuklingum.

Litningarannsékn og FISH-rannsékn

Likt og nafnid gefur til kynna felst litningarannsokn
i athugun 4 litningum mergaexlisfrumnanna

eftir stutta reektun peirra & rannséknarstofu. bar
sem adeins litill hluti frumnanna er i skiptingu &
hverjum tima (oftast < 3% frumnanna) er erfitt

ad meta ndkvaemlega hvort litningagallar séu

til stadar i eexlisfrumunum. Engu ad sidur gefur
petta mikilveegar upplysingar um voxt og edli
mergaexlisfrumnanna, ekki sist par sem golludu
frumurnar eru ad skipta sér. Deemi um litningagalla
i mergaexlum ma nefna 13q - (brottfall 4 ,langa
arminum” 4 litningi 13) eda 17p - (brottfall & ,stutta
arminum” 4 litningi 17).

FISH-rannsékn er mat & litningum allra
mergaexlisfrumna sem er ad finna i
beinmergssyninu. bessi rannsékn nemur
litningagalla hvort sem frumurnar eru i skiptingu
eda ekki. Sérstokum flurlitudum genapreifurum
(e. gene probe) er baett Ut i beinmergssynid til ad
kanna hvort akvednir litningagallar sem pekktir eru
i mergaexli séu til stadar. Hver litningur er merktur
med akvednum lit. Ef litningarnir hafa fest saman
arangan hatt, til deemis ef fjérdi litningur hefur
fest vid litning 14, pa sjast tveir samhangandi,
mislitir punktar og pad bendir til pess ad yfirfeersla
litninga hafi att sér stad (e. translocation). Daemi
um litningagalla sem FISH-rannsékn nemur eru
yfirfaersla, tap a heilum litningum eda of mikid eda
of litid af dkvednum hlutum litninga.

Tilvist 6edlilegra litninga er yfirleitt merki um verri
horfur en ella. Liklegra er ad mergaexlisfrumurnar
stokkbreytist og verdi dnaemar fyrir medferdinni
og bakslag eda endurkoma sjukdémsins eigi sér
stad fyrr. Mikilveegt er hins vegar ad hafa i huga
a0 hér er einungis um ad raeda tilhneigingu en
ekki 6fravikjanlega reglu. Sem deemi ma nefna

ad a.m.k. 30% sjuklinga med pessa neikvaedu
forspdrpaetti (svo sem yfirfaerslu a litningum

4 og 14) farnast vel og svara medferd & sama hatt
og adrir sjuklingar, par & medal innleidslumedferd
og stofnfrumuigraedslu (sja nedar).

Helstu rannséknir vid greiningu

[ t5flu 7 mé sja yfirlit yfir helstu rannséknir sem
gerdar eru vid greiningu & mergaexli.
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Tafla 7. Rannséknir vid greiningu

RANNSOKN

TILGANGUR

Beinmergssyni

Sérstok prof & mergsyni til ad meta horfur
(t.d. litningarannséknir, métefnalitun,
litun fyrir mylildi)

Sennilega mikilveegasta rannséknin vid greiningu. Hin stadfestir tilvist mergaexlisfrumna
og metur fjolda peirra.

Litningarannsokn og/eda FISH getur sagt til um horfur. Ferskt syni er naudsynlegt il ad
framkvaema pessar rannséknir.

Blodprufur
Blodhagqur

- Greining og mat d bl6dleysi (Iagt hemdglobin)
« Talning hvitra bl6dkorna
- Talning blédflagna

Klinisk lifefnafraediprof

« Notud til ad meta nyrnastarfsemi (kreatinin og pvagefni), lifrarstarfsemi, albimingildi,
kalsiummagn og LDH

Protinrafdrattur

« Finnur og melir einstofna métefni i bl6oi

Rafdrdttur med motefnalitun

« Synir gerd pungra (G, A 0.5.frv.) og léttra kedja (k og \)

Freelite®-prof

- Getur meelt friar |éttar kedjur ef rafdrattur af pvagi og sermi syna ekki 6edlileg prétin

Hevylite®-prof

- Malir magn edlilegra og dedlilegra métefna. Nytist vid eftirfylgd mergaexla en
ekki greiningu.

bvagprufur

Prétinrannsoknir, svipadar og & sermi:
- Rafdrattur

- Métefnalitun

Greinir og maelir Iéttar kedjur i pvagi

Beinamalingar Mat & stadsetningu, alvarleika og afleidingum beinskemmda i mergaexlum.

Rontgen Rontgenrannsokn synir demigerdar beindratur i sjiklingum med mergaexli. [ 25%
sjiklinga med mergaexli sjdst hins vegar ekki beinskemmdir & rontgenmynd vid greiningu.
pvi er naudsynlegt ad taka sequlémmynd, tolvusneidmynd eda fara i jaeindaskanna til ad
tiloka beinskemmdir.

Segulomun Notad pegar réntgenrannsékn er neikvaed eda pegar nakvaem myndrannsékn, t.d. a
hrygg telst naudsynleg. Sequldmun getur einnig greint sjikddm sem dreifst hefur i adra
vefi en bein.

Tolvusneiomynd Notad pegar réntgenrannséknir eru neikvaedar. Sérstaklega gagnlegar vio ad skoda
meinsemdir i beini og beinbrot.

Samsatuskanni Algeng rannsékn i 6drum krabbameinum. Ekki gagnlegt i sjiklingum med mergaexli

(Is6tépaskanni)

nema i peim tilgangi ad dtiloka adra sjikdoma.

Jaeindaskanni Neem myndgreiningarrannsékn vid leit a krabbameini. Gagnlegt til ad meta virkni
sjlikdéms. Enn sem komid er (arid 2016) purfa islenskir sjiklingar ad fara utan til ad
komast i jaeindaskanna. Vonir standa pé til ad & pvi verdi breyting d nastu misserum.

Beinpéttnimaelingar Gagnlegar til ad meta tap d beinmassa i sjiklingum med mergaxli og til ad meta svorun

vio medferd med beinpynningarlyfjum.
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Skref 3: Byrjadu medferd

Akvérdun um ad hefja medferd er fyrsta mikilvaega
akvordunin sem tekin er eftir greiningu mergaexlis.
Eins og adur hefur verid fjallad um eru akvednar
rannsoknir, stigun sjukdémsins og mat & horfum
naudsynlegur hluti greiningarferlisins. Mzelt er med
medferd fyrir sjiklinga sem hafa virkan sjukdém
eda einkenni frd mergaexlinu. Stundum getur lika
purft ad medhdndla sjuklinga med snemmbuid
mergaexli. Misjafnt er eftir hverju tilfelli fyrir sig
hversu brynt er ad hefja medferd.

Fyrsta medferd

Mikilvaegt er ad finna tima til ad reda
medferdarmoguleika vid sinn laekni. Nokkra paetti
parf ad hafa i huga auk rannséknanna sem adur
hafa verid nefndar.

Mikilvaegar spurningar
m Ahrif & daglegt lif: Mun medferdin hafa 4hrif 4
getu mina til ad sinna daglegu lifi?

| Starf: Er porf 4 veikindaleyfi eda
leekkudu starfshlutfalli?

B Aldur: Hefur aldur minn ahrif &
medferdarmoguleika eda horfur?

B Aukaverkanir medferdar: Hversu miklar
eru aukaverkanir af medferdinni?

® Onnur heilsufarsvandamal: Munu
onnur heilsufarsvandamal min hafa ahrif
4 medferdarmoguleika eda horfur?

B Stofnfrumuigraedsla: Er radlegt ad
gripa til haskammtalyfjamedferdar
med stofnfrumuigraedslu?

B Svorun: Hvad tekur medferdina langan
tima ad virka og hvernig er pad metid?

B Seinni tima vandamal: Hvad parf ég ad hafa
i huga & pessum timapunkti i medferdinni
og hvada dkvardanir mega bida betri tima?

Pad er best ad hafa opinn huga gagnvart
stofnfrumuigraedslu ef pu telur ad pu myndir
sampykkja slika medferd. Samkvaemt
leidbeiningum alpjédlega vinnuhdpsins um
mergaexli er rddlagt ad geyma stofnfrumur dr 6llum
sjuklingum sem gaetu farid i stofnfrumuigraedslu

til nota ef porf krefur. Almenna reglan er su
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a0 sjuklingar undir 65 ara aldri eru taldir pola
stofnfrumuigraedslu. Ekki liggja fyrir nidurstodur
slembiradadra rannsékna en franskar og italskar
rannséknir benda til pess ad peim sjuklingum vegni
betur sem fa stofnfrumuigraedslu snemma i ferlinu.

Sumum sjuklingum med mergaexli stendur til
boda ad taka patt i kliniskum préfunum. Slikar
préfanir geetu gefid pér taekifeeri 4 ad fa ny lyf
sem eru mogulega betri en ndverandi medferd.
patttakendur i kliniskum préfunum verda ad vera
medvitadir um ad peim er Gthlutud medferd af
handahofi sem annadhvort er nyja medferdin
eda st gamla. Patttaka i kliniskum préfunum
geeti lika haft ahrif & val medferdardrreeda seinna
meir. Mikilvaegast er ad kynna sér vel og skilja
rannséknaraaetlunina.

Lykilatridi til ad hafa i huga: b6 ad ein medferd
virki ekki parf pad ekki ad pyda ad st naesta gefi
ekki g6da raun.

Skref 4: Fadu videigandi
studningsmedferd

Ymsar leidir ma nota til ad lagmarka
pad likamlega og andlega alag sem
sjukdémurinn veldur.

Studningsmedferd snemma i sjukdémsferlinu
getur skipt jafnmiklu mali og hin eiginlega medferd
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sjukdémsins. Auk sérhaefdrar medferdar vid « Natturulyf og beetiefni: Radlegt er

tilteknum einkennum sjukdémsins getur fiolbreytt a0 reeda vid lekni eda lyfjafreeding um
studningsmedferd einnig verid mikilvaeg. notkun natturulyfja og baetiefna samhlida
krabbameinsmedferd eda annarri lyflamedferd.
Sum baetiefni geta hamlad virkni akvedinna
medferda. Milliverkanir lyfja og baetiefna

geta einnig valdid heilsufarsvandamalum.

[ sumum apétekum er haegt ad fa radleggingar
eda adstod vid ad fletta upp hugsanlegum
milliverkunum lyfja og baetiefna.

B Hreyfing: Rddlegt er ad raeda petta atridi vid
leekninn pinn til ad tryggja ad pu getir, heilsu
pinnar vegna, sinnt hreyfingu. Stundum parf
ad adlaga hreyfinguna ad einstaklingnum, til
daemis vegna skemmda i beinum af véldum
sjukdémsins. Flestir geta p6 stundad hreyfingu
ad einhverju marki, svo sem gonguferdir, sund,
lidleika — og styrktarzefingar eda jéga. B Andleg heilsa: Andleg heilsa pin er mikilvaeg

i sjukdémsferlinu, ekki sist pegar medferd

hefst. Mikilvaegt er ad vera sattur vid pa

medferdardaetlun sem sett hefur verid upp.

Ekki hika vid ad bdka pér tima hja fagadila &

pessu svidi ef pu finnur fyrir andlegri vanlidan.

B Mataraedi: Enn sem komid er liggja ekki
fyrir sérstakar mataraedisradleggingar fyrir
mergaexlissjuklinga en verid er ad gera
rannsoknir & pessu svidi. Almennt gilda
rddleggingar um heilsusamlegt mataraedi.

Slikar radleggingar fyrir adra sjiklingahdpa, ® Svefn: Svefn er mikilvaegur fyrir likamlega

s.s. hjartasjuklinga og einstaklinga med og andlega heilsu og almenna vellidan.

brjostakrabbamein geta komid ad gédum GOdur svefn verdur enn mikilvaegari en adur

notum. Einkum parf p6 ad huga ad tvennu; pegar alvarlegur sjukdémur knyr dyra.

« C-vitamin: Hair skammtar af C-vitamini B Adlogun ad breyttum adstaedum: Radlegt er
(>1000 mg daglega) geta aukid likur & ad faekka streituvéldum eins og framast er unnt
nyrnaskemmdum i mergaexlissjuklingum. baedi i starfi og einkalifi. Vegna sykingarhaettu

Tafla 8. Markmid medferdar vid mergaexli

TEGUND MEDFERDAR MARKMID DAMI TIMARAMMI
Medferd bradra Ad vinna gegn lifshattulequm | - Bl6dvokvataka (e. plasmapheresis) til ad bynna Klukkustundir —
fylgikvilla truflunum 4 starfsemi likamans, | bl6d og koma i veg fyrir myndun blddsega dagar

b.dm. Gneemiskerfisins + Bl6dskilun vid verulega skerdingu & nymastarfsemi

- Lyf til a0 medhdndla ofgnétt kalsiums i sermi
(bar & medal krabbameinslyf)

Liknandi medferd | Ad studla ad vellidan sjdklings - Geislamedferd til ad medhdndla beinskemmdir Dagar — manudir
0g auka lifsgeedi hans - BI6dgjof vegna blédleysis

« Skurdadgerdir til ad gera vid eda styrkja bein sem
hafa ordid fyrir skemmdum af voldum sjikdémsins

Medferd sem midar | A lagmarka einkenni - Lyflamedferd sem midar ad pvi ad drepa illkynja Vikur — manudir
a0 sjukdoms-hléi sjlikdomsins samhlida pvi frumur i likamanum

ad hgja 4 eéa s,tbbya « Geislamedferd sem midar ad pvi ad drepa illkynja

framgang sjukdémsins frumur stadbundid
Laeknandi medferd* | Varanlegt sjukdémshlé « Haskammtalyflamedferd med beinmergsigreedsiu | Vikur — manudir

*Lekning felur i sér varanlegt sjukdémshlé/dtryming sjukdémsins dr likamanum sem er afar sjaldgeef. Hugtakid “starfreen laekning”
hefur verid notad um full sjikdémshlé sem vara lengur en fjgur dr. Sjikddmurinn getur tekid sig upp  ny pratt fyrir ad fullu
sjukdomshléi hafi dour verio ndd. Eftirfylgni er pvi naudsynleg.
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Tafla 9A. Fyrsta medferd vid mergeexli fyrir sjiklinga sem uppfylla skilyrdi fyrir stofnfrumuigraedslu

MEDFERD

ATHUGASEMDIR

KOSTIR

OKOSTIR

Velcade®
(bortezomib)

« GOour fyrsti valkostur
sem lyflamedferd

- Oftast er dexametasén
gefid samhlida

« Hefur reynst vel sem medferd
vid mergeexli

« Mdguleiki  morgum
lyflasamsetningum

« Kjorlyf pegar nyrnastarfsemi
er skert eda pegar
litningarannséknir gefa
til kynna verri horfur

- Uttaugamein er algeng aukaverkun

« Med pvi ad gefa lyfid undir hid
(i stad pess a0 gefa pad i @0) minnkar
hattan 4 taugameini p6 verulega

« Fyrirbyggjandi veirulyfjamedferd er
naudsynleg vegna httu 4 ristli

Velcade - Einfaldasta samsetta « Hefur reynst vel sem medferd | - Ymist gefid { &8 eda undir hid
med dexametasoni ny]ameéferbin med Velcade Vi mergo‘:xli . Uttaugamein a|geng aukaverkun
 Kjormedferd i flestum « Fyrirbyggjandi veirulyfjamedferd er
tilfellum naudsynleg vegna haettu 4 ristli
VRD « bessi samsetning hefur « Hefur reynst vel sem « Velcade er ymist gefio { 0 eda undir
(Velcade/Revlimid/ reynst hafa géda verkun medferd i fasa 3 préfun htid. Revlimid er & tofluformi.
dexametasén) « Naudsynlegt er ad raeda slembiradadrar rannsoknar | « (ittaugamein algeng aukaverkun
mdgulegar aukaverkanir « Virdist einkum &kjésanlegt
a0ur en medferd er hafin i tengslum vid stofnfrumu-
igraedslu
Velcade med 60rum lyfjum | - Margar lyflasamsetningar | - Hefur reynst vel sem medferd | - bessilyf eru yfirleitt gefin i 0

med Cytoxan® (cykléfosfamidi)
o0g dexametasoni, (yBor-d),
Doxil® (doxorubisini),
talidomidi eda 60rum lyfjum

med g6da verkun

+ Naudsynlegt ad reeda
vel ahrifin & framtidar-
medferdar-moguleika
vegna hattu & skammtatak-
markandi aukaverkunum

vid mergeexli

[ sumum lyfjasamsetningum
ma komast alveg hjé notkun
stera

sem lyfjablanda
« Aukin htta 4 eitrunardhrifum
midad vid adrar samsetningar

RorRd*

(Revlimid® eitt og sér eda
Revlimid med vikulegri
gjof dexametasons)

- bessi lyfjasamsetning hefur
gefid g6da raun og er fyrsta
val @ medferd vida um heim

« Hefur reynst vel sem medferd
vi0 mergeexli

« Er & tofluformi

« bolist yfirleitt vel

« Revlimid® eitt og sér getur gefid lakari
svorun en pegar pad er notad med
o0rum lyflum

« Medferd med Revlimid og
dexametasoni eykur blodsegahneigd,
fyrirbyggjandi bl6dpynnandi medferd
getur verid naudsynleg

- Getur haft slem &hrif &
stofnfrumusdfnun

Dexametason* eitt og sér

- Einfaldur kostur, einkum
notadur snemma i
sjikdomsferlinu

« Pulsmedferd med
dexametasoni hefur reynst
gefa hrada svdrun

« Faestir sjaklingar pola mikio af
dexametasoni a stuttum tima

(Rd
(carfilzomib/Revlimid/
dexametason)

- Nylega sampykkt sem
fyrsta medferd af NCCN**
vegna lofandi nidurstadna
i fasa 3 profun med tilliti til
verkunar og dryggis

« Hatt hlutfall mergaexla
virdist svara pessari medferd

- Bl6dleysi og preyta algengar
aukaverkanir

« Fyrirbyggjandi medferd vid
bldsegum naudsynleg

*Getur verid notad hvort sem stofnfrumuigraedsla er fyrirhugud edur ei.

**National Comprehensive Cancer Network

IMF hefur gefid it itarefni um adra medferdarmdgquleika sem er adgengilegt i gegnum vefsidu IMF, myeloma.org.
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Tafla 9B. Fyrsta medferd vid mergeexli fyrir sjuklinga sem
uppfylla ekki skilyrdi fyrir stofnfrumuigraedsiu

MEDFERD KOSTIR OKOSTIR

Allir medferdarmoguleikar sem raeddir voru i toflu 9A standa sjiiklingum sem uppfylla ekki skilyrdi fyrir
stofnfrumuigraedslu einnig til boda

MP - Lyflamedferd um munn (& tofluformi) | - Getur valdid skada & stofnfrumum i merg og minnkad pannig

(Melphalan/ - bolist vel Iikur & vel heppnadri stofnfrumuigraedslu

Prednisone) - Sjiikdomshlé naest i um 60% sjiklinga | * Ahrif medferdar koma fram smétt og smatt & nokkrum manudum

« Mikil reynsla af notkun lyfsins « Ekki kjorlyf ef porf er & hradri svorun eda ef stofnfrumuigraedsla

er moguleiki

Dexametason - Hradari svorun en pegar Melphalan er | « Skadi a stofnfrumum, sja ofangreint

asamt Melphalan notad eitt og sér « Eldri sjuklingar pola dexametasén gjarnan verr
(thugid vikulega lyfjagjof i stad daglegrar)

VMP « bolist yfirleitt vel « Sjé ofangreint

(Velcade + MP) « Ekki aukin hatta 4 blodsegum - Velcade er gefid i 20 eda undir hid

« Meiri likur  sjikdomshléi en pegar « Talsverd hatta d dttaugameini
Melphalan er notad eitt og sér

Itarlegri upplysingar um medferdarmaquleika er ad finna m.a. d vefsidu IMF, myeloma.org

getur pu purft ad lagmarka samskipti vid hin og parf hver og einn ad finna pad sem hentar
born & skélaaldri og einnig purft ad fordast sér. Leeknir & ad koma til mots vid hvern og einn
fiolmenna stadi eda vidburdi. Reglulegur og finna leid sem hentar 6skum sjuklingsins. Vid
handpvottur er mikilvaegur. Baedi sjukdomurinn hvetjum sjuklinga til ad greina skyrt fra pvi hversu
sjalfur og medferdin vid honum getur valdid nakvaemar upplysingar peir vilja og hve stéran
6nzemisbaelingu og aukid pannig haettu 4 pbatt peir vilja taka i 4kvérdunum um medferd sina.

sykingum. Medferdin vid mergaexlinu atti ad
vera i forgangi uns sjukdémshlé eda stédugu
sjukdémsastandi hefur verid nad.

Einnig er edlilegt ad vilja fa alit annars laeknis 4dur
en medferd er hafin.

Hvad ef fyrsta medferd virkar ekki?

Medferdarmdguleikar eru margir og tekur pessi
handbok einungis & peim helstu (tafla 9). Nyjungar
i medferd koma sifellt fram a sjonarsvidid og auka
enn frekar & pessa moguleika.

Frekari upplysinga ma leita @ heimasidu
Alpjédasamtaka um mergaexli, www.myeloma.org.

Gagnlegar spurningar i leeknisvidtali

Akvardanir um medferd skipta skopum

hvad vardar lifun og lifsgaedi sjuklinga med
mergaexli. Sjuklingar purfa freedslu til ad geta
tekid upplysta dkvordun. Misjafnt er hversu mikinn
patt i pessari akvordun folk kys ad taka. Sumir

vilja raeda allar hlidar malsins, medferd og horfur
medan adrir kjésa ad leggja dkvordunarvaldid

i hendur sins laeknis. Hvorug leidin er réttari en

myeloma.org




Tafla 10. Studningsmedferd

EINKENNI MEDFERD ATHUGASEMDIR
Slappleiki og preyta + Blodgjof ef um svaesid blodleysi er ad reeda Medferd vio blddleysi er einfdld, drangursrik o
g prey g Y y Y Y
vegna hlédleysis « RauBkornavaki ef bl6leysi er viegt eBa baetir oftast lidan sjiklings umtalsvert.
medalsvaesio og orsakad af medferd
Beinverkir « Bisfosfondt (beinpynningarlyf) G060 verkjastilling vio beinverkjum er mikilveeg og
«Verkjalyf eftir porfum eykur likamlega virkni. Hreyfing eykur styrk beina
og hefur jakvaed ahrif  andlega lidan. Langvarandi
medferd med bisfosfondtum getur valdid skada a
nyrum og kjalka. Slikar aukaverkanir eru sjaldgaefar
en mikilvaegt er ad vita af peim.
Hiti og/eda - Videigandi syklalyf Varfernisleg notkun syklalyfja er mikilveeg en
einkenni sykinga . Vaxtarpattur hvitra blgSkorna til ad auka s;ukllngujn meé,or.laemlst??elmgu vegurenn t.).yngra
framleidslu peirra ad medhdndla sykingar fljtt og vel. A ferdalogum
getur borgad sig ad hafa syklalyf medferdis til ad
« Métefni i & vid sveesnum sykingum nota i neydartilvikum.
- Naudsynlegar rannsoknir i hverju tilfelli fyrir sig
Einkenni fra « Lyf til ad medhondla dgledi, uppkost, Raedid vid heilbrigdisstarfsfélk um einkennin.
meltingarvegi haegoatregdu eda nidurgang. Ef einkenni eru svaesin getur innldgn 4 sjukrahds
- Vidhald & vokva- og naeringarjafnvagi likamans weh s Al el
Blodsegahneigd « Blédsegar eru leknisfredilegt neydartilvik. battir sem minnka dhattu & blédsegum eru m.a.
Medferd byqggist 4 alvarleika tilfellis og regluleg hreyfing, byngdartap og reykleysi.
dhaettupdttum sjuklings.
- Blddpynnandi medferd, s.s. med magnyli
Uttaugamein « Verkjalyf Rae0id vio heilbrigdisstarfsfolk um einkennin.
- Mdgulegar breytingar a vali eda gjof Ekki hatta toku lyfsins eda breyta skommtum
krabbameinslyfia nema i samradi vid laekni. Med pvi ad bregdast fljtt
. . i o vid er mogulegt ad koma i veg fyrir varanlegan
 Sjukrabjalfun, vitamin og onnur beetiefni skada 4 taugum. Lattu laekninn pinn vita af 6llum
baetiefnum sem pd tekur.
Aukaverkanir - Takio stera med mat snemma ad morgni Raedid vid heilbrigdisstarfsfélk um einkennin.
steramedferdar « Veri® meBvitud um einkenni sykinga og um Ekki hefetta t(.jklll nysms e.éa breyta skommtum
haekkun & blGBsyki nema f samradi vid laekni.
« Lyf til a0 medhdndla ristil og sveppasykingar

Komid hefur it itarlegt fraedsluefni d ensku um blédsegahneigd, aukaverkanir steramedferdar, mergbeelingu, dttaugamein og einkenni frd
meltingarvegi d vequm IMF. bi getur ndlgast petta freedsluefni d vef IMF, myeloma.org.

+1-800-452-2873 Bandarikin og Kanada «
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1. Fadu nakveema utskyringu a
medferdaraaetiun pinni:

H Hver er medferdin?
B Hvert er markmidid med medferdinni?
B Hvad mun medferdin taka langan tima?

B Hvad felur medferdin i sér? Hversu oft
parf ég ad koma a sjukrahusio? parf ég ad
leggjast inn eda get ég fengid medferdina
a gongudeild? Hvada ahrif mun medferdin
hafa & daglegt lif, s.s. vinnu og fj6lskyldulif?
Hvada ahrif mun medferdin hafa a lidan mina?
Hvernig lita sjuklingar ut eftir medferdina?
Hversu lengi verd ég ad na mér eftir
medferdina?

B Hvernig er eftirliti hattad?

B Hversu mikill kostnadur fylgir
medferdinni?

2. Hversu g6da virkni hefur pessi medferd
gefid fyrir adra sjuklinga i svipadri stodu?
Arangur medferdar getur falist i mérgum
Olikum pattum:

B Er reynsla komin a pessa medferd?
Hve margir sjuklingar hafa fengid pessa
medferd? Hve lengi hefur peim verid fylgt eftir?

B Hverjar eru likurnar a ad na sjukdomshléi?
Hvada peettir hafa ahrif & pessar likur?

H Hve lengi stendur sjukdomshlé ef
medferdin virkar? Hvada peettir geta haft
ahrif & lengd sjukdémshlés?

B Hvada moguleika hef ég ef sjukdémurinn
kemur aftur?

B Er raunhaeft ad einkenni sjukdémsins
gangi til baka, svo sem beinverkir, 6edlileg
beinbrot, bl6dleysi, preyta og ofgnétt
kalsiums i bl6di? Hvada paettir geta spad fyrir
um ahrif med&ferdarinnar a pessi einkenni?

® Hver er lifun sjuklinga sem hafa hlotid
pbessa medferd?

3. Medferd vid mergaexli felst i kroftugri
lyfjamedferd, svipad og i flestum 68rum
krabbameinum. bessi medferd midar
ad pvi ad drepa krabbameinsfrumur og
koma jafnvaegi a starfsemi likamans.

myeloma.org

Yfirleitt fylgja pessari medferd aukaverkanir.
Sumar pessara aukaverkana koma fram medan
4 medferd stendur en adrar geta skotid upp
kollinum eftir ad medferd er lokid.

B Hvada aukaverkanir geta fylgt pessari
medferd? Hvenaer koma paer yfirleitt fram?
[ hve hau hlutfalli sjuklinga koma pessar
aukaverkanir fram? Hversu alvarlegar eru
aukaverkanirnar? Geta peer verid lifshotandi?
Eru peer sarsaukafullar? Ganga peer til baka eda
geta peer verid varanlegar?

H Er einhver medferd i bodi vid aukaverkunum?
Hefur medferdin vid aukaverkununum ef til vill
einnig sinar aukaverkanir?

4, Yfirleitt eru fleiri en einn méguleiki i bodi.
Mikilveegt er ad hafa pessar spurningar i
huga fyrir hvern og einn peirra:

H Hvada onnur medferd er i bodi en st sem
maelt er med?

B Hvada kosti og galla hafa adrir
medferdarkostir?

B Hvada kosti og galla hefur medferdin
samanborid vid ad piggja ekki medferd?

Takmarkadur fj6ldi sérfreedinga er sérhaefdur
i mergaexlismedferd, ekki sist vegna pess hve
sjaldgeefur sjukdémurinn er. Ekki er éalgengt
ad sjuklingar leiti sér annars alits pegar ad
medferd kemur.




GO0 akvardanataka um medferd krefst vandlegrar
ihugunar, upplysingadflunar en einnig andlegs
styrks af halfu sjuklingsins. Mikilvaegt er ad
sjuklingurinn styri pessu ferli eftir sinu hofdi. Par
sem engin laekning er til vid mergaexli og drangur af
medferd er misjafn eftir sjuklingum parf akvordun
um medferd dvallt ad taka mid af hverju tilfelli fyrir
sig og hafa dskir og parfir sjuklings i fyrirrimi.

Ordskyringar

Aukaverkun: Vandamal sem kemur fram vegna
lyfiagjafar sem er 6paegilegt eda skadlegt.

Daemi um aukaverkun eru 6gledi, mergbaeling,
harlos og slimhudarsar sem verdur vegna peirra
frumudrepandi dhrifa krabbameinslyfja sem aetlad
er ad drepa krabbameinsfrumur.

B-frumur/B-eitilfrumur: Akvedin gerd hvitra
blé6korna sem proskast i plasmafrumur i
beinmergnum. Pessar frumur framleida métefni.

Beinatufruma (e. osteoclast): Frumur sem eru &
skilum beins og beinmergs og gegna pvi hlutverki
ad brjéta nidur gamalt bein. [ kring um mergaexli
verdur oférvun a beinatufrumum og baling a
starfsemi beinfrumna. Ur pvi verdur beinurata.

Beinfruma: Fruma i beini sem myndar bein.
Beinfrumur mynda prétinid beinliki (e. osteoid)
sem binst kalsium og verdur ad hoérdu beini.

+1-800-452-2873 Bandarikin og Kanada «

Beinmergsskipti: begar stofnfrumur eru teknar

ur beinmerg gjafa og gefnar beinmergspega

sem gjarnan er buinn ad fa kréftuga
krabbameinslyfjamedferd. Beinmergsskiptum hefur
feekkad ad undanférnu og stofnfrumuskipti tekid
vid. Gjafabeinmergur er oftast fenginn ur gjafa sem
ekki hefur sama erféaefni og peginn.

Beinmergssyni: Vefur sem fenginn er med pvi ad
stinga sérstakri nal inn i beinmerg. Synid er skodad i
smasja og leitad er ad krabbameinsfrumum. Ef paer
finnast reynir meinafraedingur ad meta hversu hatt
hlutfall beinmergs inniheldur mergaexlisfrumur.

Til eru tvaer gerdir beinmergssyna; beinmergssog
par sem frumur r mergnum eru dregnar upp i
sprautu og skodadar og gréfnalarsyni par sem
batur dr mergnum er tekinn i heilu lagi en i sliku
syni er haegt ad skoda frumur mergsins sem hluta af
vef en ekki bara sitt i hvoru lagi.

Beinmergur: Mjukur vefur sem er ad finna i
holrymi beina. Beinmergurinn sér um framleidslu
hvitra bl6dkorna, raudra blédkorna og blédflagna.
Mergaexli myndast i beinmerg.

Beinurata (e. lytic lesion): Mein inni i beini sem
veldur stadbundinni eydingu beinsins. Haegt er ad
sja dokka bletti & beini & rontgenmynd pegar slik
Urata er til stadar.

Beinpynning: Med aldri pynnast beinin og haettan
a beinbroti eykst. Ymsir paettir geta aukid heettu a
beinpynningu, t.d. kvenkyn, reykingar og sum lyf
s.s. sterar. Stundum er beinpynning medhdéndlud
med lyfjum sem nefnast bisfosfonot (oft kollud
beinpynningarlyf). bessi lyf hamla beinnidurbroti.

Bence-Jones-proétin: Einstofna métefni sem er
ad finna i pvagi mergaexlissjuklinga. Magn pessara
prétina er maelt i grommum prétina sem losud
eru Ut med pvagi & einum sélarhring (g/24klst).
Bence-Jones-prétin i pvagi eru alltaf 6edlileg
rannséknarnidurstada.

Beta-2-mikroglébulin (B2M): Litid prétin sem

er ad finna i litlu magni i bl6di manna undir
venjulegum kringumstaedum. [ sjuklingum med
virkt mergaexli getur beta-2-mikréglébulin hins
vegar verid haekkad. Um 10% mergaexla framleida
b6 ekki petta protin. Skyndileg haekkun & beta-2-
mikrégldébulini getur bent til yfirvofandi versnunar
eda endurkomu sjukdémsins.
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Blodflagnafaed (e. thrombocytopenia):

begar fjoldi blédflagna i blédi fer nidur fyrir

50.000 flogur/ul telst pad blédflagnafeed en edlileg
gildi eru 150.000-450.000 flogur/pl. BI6dflogur
leika lykilhlutverk i bl68storku og blédflagnafaed
fylgir gjarnan blaedingar sem geta ordid sérstaklega
alvarlegar pegar fjoldi flagna fer nidur fyrir

10.000 flogur/pl.

Bl6dgjof: Pegar sjuklingar verda blodlitlir eda laekka
um of i sérstokum blédhlutum (t.d. bl66flogum)
getur reynst naudsynlegt ad gefa bl6d eda blédhluta.

Blédhagur: Bl6drannsdkn sem er gerd til pess ad
sja fjolda raudra blédkorna, hvitra blédkorna og
bléoflagna i dkvednu blddsyni.

Blodleysi (e. anemia): begar hemodglébin i bl6di
leekkar nidur fyrir viomidunarmork. Mergaexli geta
hindrad framleidslu raudra blédkorna og valdid
pannig blodleysi. Helstu einkenni eru slappleiki
og preyta.

Bl6draudi (e. hemoglobin): Prétin i raudum
bl6dkornum sem flytur surefni. Lagt gildi
heméglébins gefur til kynna blédleysi.

Blodsjukdomaleeknir (e. hematologist): Laeknir
sem sérhaefir sig i sjukddémum i bl68i og beinmerg.

Blodskilun: Sjuklingar med verulega skerta
nyrnastarfsemi geta purft bl6dskilun.
Blodskilunarvél kemur i stad nyrna og skilur Gt
vOkva, solt og urgangsefni sem annars myndu
safnast upp og valda eitrun.

Blodvokvi (e. plasma): Sa hluti blodsins sem faest
eftir ad allar frumur i bl6dinu hafa verid fjarleegdar.

Béluefni: Ovirkjadir eda veikladir syklar og veirur
eda prétin peirra sem gefin eru til ad kynna
6naemiskerfid fyrir tilteknum sykli. [ kjslfarid getur
6naemiskerfid myndad sterkara énaemi fyrir peim
sjukdédmi sem sykillinn eda veiran veldur. begar
boluefni eru gefin kallast pad bélusetning.

DEXA-rannsékn: Myndgreiningarrannsékn sem
notud er til ad maela beinpéttni.

Daufkyrningafzed (e. neutropenia): Faekkun 4
daufkyrningum, gerd hvitra blédkorna. bvi fylgir
6énaemisbaeling og mikil haetta & alvarlegum
sykingum. Krabbameinslyfjamedferd getur fylgt
daufkyrningafaed.
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Einstofna: Frumur sem eru klénar af sému

frumu teljast vera af sama stofni eda einstofna.
Krabbamein eins og mergaexli vaxa Ut fra einni
krabbameins-plasmafrumu. [ mergeexli mynda allar
frumurnar eins prétin, einstofna métefni frekar en
fiolstofna motefni eins og vid edlilegar adstaedur.

Einstofna moétefni: Motefni sem eru eins ad
byggingu og virkni. Einstofna métefni sem buin eru
til & tilraunastofu eru stundum notud sem Iyf.

Eitilfrumur: Undirtegund hvitra bl6dkorna sem
gegna lykilhlutverki i sértaeku svari dnaemiskerfisins
gegn sykingum.

Fjollyfjaoneemt krabbamein: Pegar krabbamein
svarar ekki lyfjum telst pad vera lyfjadbnaemt.
Mergaexli teljast oftast fjdllyffadbnaem pegar dnaemi
myndast gegn krabbameinslyfjunum adriamycini
og vinkristini. Onaemid verdur vegna breytinga i
frumuhimnum mergaexlisfrumnanna.

Fruma: Grunneining lifs. Allar fjolfrumna
lifandi verur (p.m.t. manneskjur) eru byggdar
ur moérgum frumum.

Geislamedferd: Medferd med réntgen-, gamma-
eda rafeindageislun sem drepur krabbameinsfrumur.
Geislarnir geta komid fra geislalompum utan
likamans eda geislavirkum efnum sem komid er
fyrir inni i likamanum.

Gen: Hluti erfdaefnis sem kédar fyrir vissu protini.
Pegar gen skadast eda detta Ut Ur erfdaefninu getur
ordid til krabbamein.




Genamedferd: Medferd sem breytir genum.
Med pvi ad breyta genum veeri haegt ad auka
naemi krabbameinsfrumna fyrir lyflamedferd auk

pess sem hugsanlega veeri haegt ad breyta erfdaefni

peirra og gera paer heilbrigdar. Genamedferdir eru
enn 4 tilraunastigi.

Godkynja: Gefur til kynna ad dkvedid dstand sé
ekki illkynja, p.e. dreifist ekki i adra likamshluta og

hefur ekki ifarandi voxt i naerliggjandi vefi og liffeeri.

MGUS er deemi um g6dkynja dstand.

Godkynja einstofna métefnahaekkun

(e. monoclonal gammopathy of undetermined
significance, MGUS): G6dkynja dstand par sem er
haekkun er & M-proétini i blodi. Félk med MGUS er i
aukinni haettu a pvi ad préa med sér mergaexli og
tti ad vera i reglulegu eftirliti.

Herpes simplex: Algeng veira sem veldur
utbrotum sem i daglegu tali eru kollud frunsa,
ablastur eda einfaldlega herpes-utbrot.

Herpes zoster: Veira sem veldur hlaupabdlu.
Kemur sér fyrir i taugum likamans eftir
hlaupabélusykingu og getur komid fram

mdrgum arum seinna og valdid sarsaukafullum
blo8ruutbrotum 4 afmorkudu sveedi a likamanum.
bessi Utbrot eru betur pekkt sem ristill.

Hormoén: Efni sem myndud eru i innkirtlum
likamans og styra virkni frumna i likamanum.

Hvit bl6dkorn (HBK): Frumur dnaemiskerfisins
i bl6dinu. HBK leika lykilhlutverk i barattu
6naemiskerfisins vid sykingar og krabbamein.

Hvitkornafzed (e. leukopenia): Of [itid af hvitum
blédkornum i bl6dinu.

Hysilsott (e. graft-versus-host disease):

Verdur pegar 6naemisfrumur upprunnar i
gjafabeinmerg radast a vefi beinmergspegans.
Hysilsétt er alvarlegur fylgikvilli beinmergsskipta.

IgA, IgG: Tvaer algengustu gerdir mergaexlis
framleida einstofna moétefni af gerdunum IgA

og IgG. Métefni eru myndud Ur tveimur [éttum
og tveimur pungum kedjum sem eins og nafnid
gefur til kynna hafa mismikla pyngd. Békstafirnir
A og G visa til tegundar punga hluta moétefnisins.
Léttar kedjur eru minni og pegar paer eru ekki
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hluti af métefni geta paeer lekid Ut med pvagi sem
Bence-Jones-prétin.

IgD, IgE: Tveer sjaldgeefar tegundir mergaexlis
mynda einstofna métefni af gerdunum IgD og IgE.

IgM: Einstofna métefni sem myndud eru i
Waldenstroms makréglobulinemiu eru af gerdinni
IgM. [ mjég sjaldgaefum tilfellum geta mergaexli
myndad maétefni af pessari gerd.

lllkynja: Lysir getu meins til ad vaxa inn i
narliggjandi vefi eda adra likamshluta.

Innleidslumedferd (e. induction therapy):
Fyrsta medferd sem hafin er med pad ad markmidi
ad na sjukdomshléi.

Interferén: Onaemisbodefni sem studlar ad vexti
og proskun vissra hvitra blédfrumna sem berjast
gegn sjukdomum. Haegt er ad bua til interferén a
rannséknarstofu og nota sem lyf, m.a. til ad koma i
veg fyrir endurkomu mergaexlis.

Interleukin: Flokkur 6likra 6naemisbodefna sem oft
eru gefin sem Iyf. IL-2 virkjar hluta énaemiskerfisins
sem getur barist gegn vissum krabbameinum. IL-6
eykur virkni beineydingarfrumna og plasmafrumna.
Til eru moétefni gegn ymsum gerdum interleukina
sem m.a. eru notud vid sjalfsdbnaemissjukdémum.
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Jaeindaskanni (e. PET scan):
Myndgreiningarrannsékn sem notar svo

kalladar jaeindir til ad skoda virkni vefja likamans.
Haegt er finna smasaejar illkynja breytingar med
slikri myndrannsékn.

Kalsium: Steinefni sem i likamanum finnst einkum i
hardari hlutum beina.

Klinisk préfun: Rannséknarferli par sem
Oryggi og drangur nyrra medferdarirraeda

eda rannsoknaradferda er metid med préfunum
& manneskjum.

« Vidmidunarhdpur — Sa hluti patttakenda
slembiradadrar kliniskrar rannséknar sem
undirgengst hefdbundna medferd en ekki pa
nyju sem verid er ad proéfa.

« Endapunktur — Pad sem verid er ad meela i
rannsékninni. T.d. endurkoma krabbameins eftir
lyflamedferd. betta er notad til ad bera saman
nyjar og hefébundnar medferdir.

« Tilraunahdpur — Sa hluti patttakenda
slembiradadrar kliniskrar rannséknar sem
undirgengst nyja medferd en ekki pa hefdbundnu.

« Slembir6dud klinisk rannsékn — Rannsdkn par
sem sjuklingum er radad i hépa af handahofi og
annadhvort fa eda fa ekki pa medferd sem er
verid ad profa.

« Fasa 1 préfun — Rannsékn sem honnud er til ad
meta hvada skammta er 6ruggt ad nota i nyrri
lyflamedferd. Oftast er petta fyrsta rannsdknin
sem gerd er a manneskjum & tiltekinni
lyflamedferd. Pegar um krabbameinslyf er ad
reeda eru allir pattakendur med langt gengid
krabbamein sem ekki svarar hefdbundinni
lyflamedferd. Sjuklingum er oftast slembiradad {
3-6 manna hépa. Fyrsti hopurinn faer mjog lagan
skammt og naesti hépur adeins heerri o.s.frv. betta
er gert pangad til ad fram koma aukaverkanir
sem ekki teljast dseettanlegar fyrir pd medferd
sem verid er ad préfa. S& skammtur er sagdur
vera hamarksskammtur lyflamedferdarinnar.
Pessi skammtur er svo notadur til ad dkvarda
skammtastaerdir i fasa 2 préfun.

« Fasa 2 préfun - Rannsékn sem er gerd til ad
meta arangur medferdar sem buid er ad profa
i fasa 1 préfunum. begar um krabbameinlyf er
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a0 reeda eru oftast 14-50 sjuklingum med langt
gengid krabbamein sem ekki svara hefdbundinni
medferd, medhdndladir og drangur medferdar
er metinn. Ef fasa 2 préfun synir naegjanlegan
arangur er farid i fasa 3 profun. Ef drangur er
mjog godur, langt um betri en hefdbundin
medferd, er fasa 3 profunum stundum sleppt.

« Fasa 3 préfun — Rannsdkn sem ber saman
arangur tveggja eda fleiri medferdarurraeda.
Oftast eru 50-1000 sjuklingum slembiradad i
einn eda fleiri tilraunahdépa og vidmidunarhép
sem feer hefébundna medferd. Fasa 3 préfanir
geta verid i kjolfar fasa 2 rannséknar en geta lika
borid saman medferdarirraedi sem nu pegar eru
til stadar og jafnvel i mikilli notkun.

Krabbamein: Hugtak sem nzer yfir vidan

hép sjukdéma sem einkennast af stjérnlausri
frumufjolgun. Krabbameinsfrumur geta préast i pad
ad dreifa sér til annara vefja med blédi og 60rum
likamsvessum. Birtingarmynd krabbameins og horfur
eru mjog breytilegar eftir stadsetningu og stigi.

Krabbameinsgen (e. oncogene): Gen eda hluti

af DNA sem undir edlilegum kringumstaedum
hvetur edlilegan voxt frumna. begar stokkbreyting
verdur i krabbameinsgeni annad hvort fyrir tilviljun
eda vegna utanadkomandi areitis (t.d. geislunar)
getur pad hvatt til 6stjornanlegrar vaxtar og
krabbameins. Krabbameinsgen geta erfst milli
kynsléda og auka pa likur & krabbameini.

Krabbameinslyf: Lyf sem drepa krabbameinsfrumur
eda hamla vexti og dreifingu peirra i likamanum.
bessi lyf beinast sjaldnast gegn illkynja frumum

a sértaekan hatt heldur radast pau & frumur sem

eru i hradri skiptingu. betta veldur pvi ad lyfin hafa
einnig ahrif & heilbrigdar frumur likamans sem eru

i hradri skiptingu, s.s. i bl6di, beinmerg, munni,
meltingarvegi, nefi, kynfaerum, néglum og hari.

Krabbameinslyfjamedferd: Medhondlun
krabbameins med lyfjum sem drepa frumur sem
fiolga sér ort. Oft er fleiri en einu lyfi beitt og kallast
pad pa fiollyflamedferd.

Krabbameinslaeknir (e. oncologist): Laeknir
sem sérhaefir sig i greiningu og medhondlun
krabbameina. Sumir krabbameinslaeknar sérhaefa
sig i sérstokum tegundum krabbameina.
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Krabbameinsvaldur: Efni sem yta undir
stjérnlausa frumufjélgun eda valda skemmdum &
erfdaefni frumna og auka pannig likur 8 myndun
krabbameins.

Kreatinin: Protin sem myndast i vodvum likamans
og er seytt ut i bl6d. Pad er losad ut um nyrun i
pvag. Ef nyrnastarfsemi skerdist hledst kreatinin
upp i bl6di. Bl6dmeaelingar & kreatinini eru pvi
notadar til ad meta virkni nyrna.

Léttar kedjur i sermi: Hluti einstofna motefna sem
hafa ldagan massa. Haegt er ad maela peer med mjog
nakvaemum haetti med Freelite® profi.

Litningur: Samfelld runa erfdaefnis sem haldid
er saman med hjalp ymissa prétina. Litningar eru
geymdir i kjarna frumna og innihalda morg gen.
beir koma ad nytingu og flutningi erfdaefnis og i
edlilegri mannsfrumu eru 46 litningar.

Liknandi medferd: Medferd sem midar ad

pvi ad baeta lifsgaedi en ekki ad pvi ad leekna
undirliggjandi sjukdém. Alltaf & ad veita liknandi
medferd samhlida leeknandi medferd. Liknandi
medferd er stundum kollud studningsmedferd.

Lyfjadnaemi: Geta frumu til ad fordast ahrif
einhvers lyfs.

Lyfleysa (e. placebo): Efni an lyfjavirkni sem
stundum er notad sem samanburdarmedferd i
kliniskum préfunum.

M-prétin: Einstofna moétefni eda hluti ur

métefni sem hladist hefur upp i bl6di eda pvagi
sjuklinga med mergaexli. Métefnin eru upprunnin
fra mergaexlisfrumum.

Mallandi mergeexli: Pegar dkvednar
forstigsbreytingar mergaexla eru til stadar en
uppfylla ekki greiningarskilmerki mergaexla og
sjuklingur er einkennalaus.

Medferdarstig: Medferdarstig er samkomulag milli
sjuklings og leekna og annars heilbrigdisstarfsfélks
um pad hversu langt eigi ad ganga i med&ferd
viokomandi.

« Full medferd — Ollum radum verid beitt til ad
lengja lif med 6flugum og hugsanlega skadlegum
medferdum, endurlifgun og gjorgaesluvistun.
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« Full medferd ad endurlifgun — Ef vidkomandi
fer i hjartastopp er endurlifgun ekki reynd. Ad
00ru leyti er veitt full medferd. Med haekkandi
aldri versna horfur peirra sem purfa endurlifgun
og likur a varanlegum eftirkdstum, einkum
i taugakerfi, aukast gridarlega. Takmarkanir
a medferd purfa ekki ad einskordast vid
endurlifgun heldur er einnig haegt ad neita
gjorgaesluvistun, medferd i dndunarvél o.fl.

« Lifslokamedferd — begar akvedid er ad heetta allri
leeknandi medferd, lika vid sykingum, er talad um
lifslokamedferd. betta getur verid ut af likamlegu
astandi sjuklings eda vilja hans. Pa er eingdngu
beitt Grreedum sem auka lifsgaedi.

Mein (e. lesion): Svaedi med afbrigdilegum vef,
fyrirferd eda kyli vegna sjukdéms, t.d. vegna
krabbameins. Mergaexli mynda mein eda nokkurs
konar holur i beinum sem kallast beindratur.

Meinafraedi: Fraedigrein sem midar ad pvi ad
skilja og greina sjukdéma Ut fra smasaeju utliti og
uppbyggingu sjukra vefja. Meinafraedingar eru
sérfraedingar i leeknisfraedi sem greina sjukdéma
med pvi ad skoda vefjasyni i smasja.

Meinvarp: Krabbameinsfrumur geta ferdast fra
uppruna sinum til naerliggjandi eda fjeerliggjandi
vefja. Pegar pessar frumur safnast saman kallast
pad meinvarp og stundum sagt ad krabbameinid
hafi meinvarpast. betta hugtak er gjarnan notad til
ad lysa gangi krabbameina en er pé ekki notad

i mergaexlum.

Mergbaeling: Minnkud virkni beinmergs sem
myndar pa feerri bl6dkorn. Mergbzeling er algeng
aukaverkun krabbameinslyfja.

Mergrangvaxtarheilkenni (e. myelodysplastic
syndromes, MDS): Sjukdémur par sem
beinmergurinn haettir ad starfa edlilega.

b4 framleidir hann ekki edlilega byggd eda edlilega
mikid af blédkornum. Mergrangvaxtarheilkenni
getur ordid ad bradahvitblaedi.

Métefni (e. antibody): Plasmafrumur framleida
prétin sem nefnast moétefni og hafa pad hlutverk
a0 verjast sykingum og 68rum meinsemdum

i likamanum. Hvert motefni hefur dkvedinn
dnaemisvaka (s.s. bakteriu, veiru, eiturefni eda
krabbameinsfrumu) sem pad binst, annadhvort
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til ad eydileggja hann eda i peim tilgangi ad
“merkja” 6naemisvakann pannig ad adrar frumur
onaemiskerfisins pekki skadvaldana og geti eytt
peim dr likamanum.

Mylildi (e. amyloidosis): Sjukdémur sem
einkennist af pvi ad léttar kedjur dnaemisglébulina,
oftast af gerdinni lambda, falla ut i vefjum likamans.
[ sjaklingum med mylildi safnast pessar kedjur fyrir
i dkvednum liffeerum, s.s. hjarta, taugum og nyrum {
stad pess ad vera losud Ut um nyru.

Nygengi: Fjoldi peirra sem greinast med tiltekinn
sjukdém & hverju ari.

Nymyndun beina (e. bone remodeling):
Samhaefd starfsemi beinfrumna og beinatufrumna
sem vidheldur jafnvaegi & beinmyndun og
beineydingu.

Ofgnott kalsiums (e. hypercalcemia): Of mikid
magn kalsiums i bl6di er ekki 6algengt medal
sjuklinga med mergaexli. Ofgnétt kalsiums verdur
vegna beineydingar og losunar & kalsiumi ut i

blé8. Einkenni eru m.a. minnkud matarlyst, 6gledi,
preyta, vodvaslappleiki o.fl. Kalsium getur valdid
nyrnaskemmdum og pvi ber ad medhondla ofgnétt
kalsiums strax.

Onaemisbaeling: Astand par sem geta
onaemiskerfisins til ad verja likamann er skert.
Onaemisbaeling getur verid aukaverkun medferdar
med krabbameinslyfjum en getur lika verid viljandi
innleidd t.d. fyrir beinmergsigraedslu. Eda hluti

af sjukdéomsmynd.
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Onzmisglébulin (e.immunoglobulin, Ig):
Annad heiti yfir moétefni sem myndud eru af
B-frumum og plasmafrumum énaemiskerfisins.
pau festast & utanadkomandi sameindir og
styra dnaemiskerfinu i ad eyda peim. Gerdir
o6naemisglobulina eru IgG, IgA, IgD, IgE og IgM.

Onamiskerfi: FIOkid kerfi liffaera, frumna

og bodefna sem ver likamann fyrir syklum,
eiturefnum og krabbameinsfrumum. Hluti af starfi
6naemiskerfisins er ad mynda métefni.

Onamismedferd: Medferd sem 6rvar
onamiskerfid til ad drepa krabbameinsfrumur.

Onaemisvaki: begar 6velkomna gesti 4 bord vid
bakteriur, veirur, eiturefni eda krabbameinsfrumur
er ad finna i likamanum vaknar dnaemiskerfid og
framleidir nattdruleg moétefni til pess ad hamla
uppgangi peirra i likamanum. Hvada efni, fruma
eda lifvera sem vekur petta dnaemissvar kallast
6naemisvaki. Sja nanar vid utskyringuna a moétefni.

Plasmafrumur: Sérstakar frumur dnaemiskerfisins
sem vid edlilegar adstaedur mynda métefni.
Métefnin nytast i barattu dnaemiskerfisins vid
sykingar og krabbameinum. Ef plasmafrumna
verdur illkynja verdur hiin ad mergaexlisfrumur.

pa mynda paer g6llud métefni sem eru einstofna.
Pau kallast M-protin og maelingar a peim eru
notadar til greiningar 4 mergaexli og forstigum pess.

Plasmafrumuaexli: Stakur og afmarkadur voxtur
illkynja plasmafrumna i beini eda i vefjum utan
beinmergs telst vera plasmafrumuaexli. Sjuklingar
mega ekki uppfylla 6nnur skilmerki mergaexlis

ef peir eiga ad greinast med plasmafrumuaexli.
Plasmafrumuzexli eru sjaldgeef.

Plasmafrumuaexli utan beinmergs: Uppsofnun
krabbameinfrumna af plasmafrumugerd, eins og i
mergaexli, utan beinmergs i mjukvefjum.

Rafdrattur: Rannsékn par sem rafkraftar eru
notadir til ad draga sermi eda pvag i gegnum gel.
Vid pad rada protin i pessum vokvum sér upp i
steerdarrdd. Rafdrattur er notadur til ad greina
magn mergaexlis-prétina (M-prétina) i sermi

0g pvagi og af hvada steerd pessi M-protin eru.
Rafdréttur er pvi notadur baedi til greiningar og
eftirfylgdar & mergaexlum.
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Rafdrattur med motefnalitun (e. immunofixation
electrophoresis): Onaemisfraedilegt préf sem
notad er til ad greina nakveemlega gerd prétina.
bessi adferd er notud til ad greina tegund M-prétins
i sjuklingum med mergaexli med ndkveemum haetti.

Raud bl6dkorn (RBK): RBK flytja strefni til vefja
likamans og koltvioxid fra peim og til lungna.

Raudkornavaki (e. erythropoietin, EPO):
Hormén sem er myndad i nyrum og hvetur myndun
raudra blédkorna. Sjuklingar med mergaexli eru

i haettu a skertri nyrnastarfsemi og vid pad getur
myndun raudkornavaka minnkad. bessi sjuklingar
verda pvi blédlausir. Raudkornavaki sem buinn er til
4 rannséknarstofu er oft notadur sem stodmedferd
i medhondlun mergaexlis til ad koma i veg

fyrir bl60leysi.

Risaglébulindreyri Waldenstroms

(e. Waldenstrom’s macroglobulinemia):
Sjaldgeef gerd eitlakrabbameins sem myndar
einstofna métefni af gerdinni IgM. betta fyrirbaeri
er ekki mergaexli.

Ristill: Sja ,Herpes Zoster".

Rontgen-beinayfirlit: R60 venjulegra
rontgenmynda af héfudkupu, hrygg, rifjum,
mjadmargrind og I6ngum beinum til ad leita ad
beindratum sem gaetu samrymst mergaexli.

Rontgengeislun: Rafsegulbylgja sem er
orkurikari en synilegt ljés. Notad i litlum
skdommtum vid myndrannséknir og i hdum
skommtum vid geislamedferd.

Rontgenlaeknir (e. radiologist): Lacknir sem
sérhaefir sig i myndrannséknum, framkvaemd peirra
og tulkun.

Seguldmun (e. Magnetic Resonance Imaging,
MRI): Myndrannsékn sem nytir sterka segulkrafta
til ad bua til tvi- eda privida syn innan i likamann.
Segulémskodun er besta rannséknin til ad skoda
flesta mjukvefi, einkum i kringum maenu en gagnast
liti0 til ad skoda bein.

Sjukdémsfri lifun: [ krabbameinslaekningum telst
sjukdémsfri lifun vera su timalengd sem sjuklingur
lifir eftir ad ummerki krabbameins haetta ad greinast.
Pad parf ekki ad pyda ad sjukdémurinn sé horfinn.
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Sjukdémshlé eda sjukdéomssvorun: begar
sjukdémur svarar medferd getur ordid sjukdémshlé
ad fullu eda ad hluta. betta kallast sjukddémssvorun.

« Fullt sjukdémshlé — begar ekki finnast lengur
nein merki um mergaex|i telst medferdin hafa
valdid fullu sjukdémshléi hja viokomandi. pratt
fyrir fullt sjikdédmshlé er mergaexli ennpa til
stadar og pad getur skotid upp kollinum seinna.

« Ndnast fullt sjukdémshlé — begar M-prétin magn
i bl6di hefur leekkad um 90% eda meira en ekki
hefur nads fullt sjakdémshlé er um nanast fullt
sjukdémshlé ad raeda.

« Sjukdomshlé ad hluta — Ekki fullt sjukdémshlé
heldur laekkun & M-prétini i bl68i um > 50%.

Sjuklegt beinbrot (e. pathological fracture):
Beinbrot sem verdur i beini sem hefur ordid fyrir
ahrifum sjukddéms eins og krabbameins. Sjikddémurinn
gerir beinid brothaettara og beinid brotnar undan
alagi sem annars hefdi ekki valdid beinbroti.

Sortuaexli (e. melanoma): Krabbamein upprunnid
i litfrumum hudarinnar eda lithimnu augans.

A ensku er haett vid ad rugla saman ordunum
melanoma (i. sortuaexli) og myeloma (i. mergaexli)
en sjukdémarnir eru 6tengdir.

Sterar: Lyfjaflokkur sem likir eftir nokkrum
hormdénum likamans, einkum kortisoli. Sterar eru
oft gefnir sem hluti af fjéllyfja krabbameinsmed&ferd
en lika sem hluti af studningsmedferd. betta eru
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gridarlega 6flug lyf sem geta dregid ut 6gledi,
bdlgu og vanlidan og oftast an mikilla aukaverkana
til skamms tima. Langdregin med&ferd med

sterum getur p6 haft miklar aukaverkanir m.a.
beinpynningu og haprysting.

Stig: Stig krabbameina raedst af Utbreidslu
krabbameinsins i likkamanum og hvada ahrif pad
hefur & likamann. Stig krabbameins er fundid med
ymsum rannséknum i ferli sem nefnist stigun.

Stofnfruma: Fruma sem 4 eftir ad proskast
nytsamlegar frumur fyrir likamann. Stofnfrumur
i beinmerg proskast t.d. raud og hvit blédkorn.

Stofnfrumuskipti: Med gjof vissra lyfja er haegt
ad koma stofnfrumum ar beinmerg yfir i bl6d.
Haegt er ad einangra stofnfrumur Ur bléoi. betta er
oft gert fyrir kr6ftuga krabbameinslyfjamedferd en
pa er haegt ad safna stofnfrumum ur sjuklingi og
gefa frumurnar eftir medferdina. bessar stofnfrumur
fara svo ad mynda ny bl6dkorn sem koma i stad
peirra sem déu i krabbameinslyfjamedferdinni.
Stofnfrumurnar geta komid fra gjafa en hja
sjuklingum mergaexli er ekki meelt med pvi ut

af fylgikvillum. Pess i stad er maelt med ad nota
stofnfrumur dr sjaklingnum sjalfum.

Studningsmedferd: Sja ,liknandi medferd”.

Stungulyf: Lyf sem gefid er beint inn i likamann
med sprautu og nal eda aedalegg.

Styrour frumudaudi (e. apoptosis): Sjalfdeyding
frumna; edlilegur endapunktur a lifsferli frumna.

i sumum krabbameinsfrumum er petta ferli hins
vegar beaelt eda alveg évirkt og veldur pvi ad
6aeskilegar frumur lifa afram i stad pess ad deyja.

Stodugur sjukdéomur: Pegar mergaexli svara
medferd en naer ekki sjukdémshléi ad hluta p.e.
M-prétin laekkar < 50%. Pad pydir ekki ad stodugur
sjukdémur sé sleemur @ medan framgangur
sjukdomsins hefur verid stodvadur.

Syklalyf: Lyf sem notud eru til ad medhondla
sykingar sem orsakadar eru af bakterium.

Tolvusneidmynd (TS): Myndgreiningarrannsékn
par sem réntgenmyndir ir moérgum attum

eru settar saman i télvuforriti. Utkoman er
prividdarmaodel af vefjum likamans sem skodad
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er i mérgum sneidum. TS er m.a. notad til ad sja
breytingar i mjukvefjum og beinum.

Upplyst sampykki: Lagalegt samkomulag milli
sjuklings og laeknis sem felur i sér ad sjuklingurinn
sampykkir ad ljéta tiltekna medferd. Laeknirinn & pa
ad hafa upplyst sjuklinginn um medferdina, hvada
kosti hdn felur i sér, hvada auakverkanir og hvada
adrir moguleikar eru i bodi.

Vefjagreining: BI60préf sem gert er til ad sja hvort
vefir tveggja einstaklinga passa saman. pad verda
peir ad gera ef stefnt er ad beinmergsskiptum.

Vefjasyni: begar syni er tekid ur dkvednum vef
likamans, s.s. krabbameinsvef, og skodad i smasja til
ad fa nanari greiningu.

Veira: Orsma eind sem er 8 mérkunum ad teljast
lifandi vera. Eindin inniheldur erfdaefni og nokkur
prétin sem hun sprautar inn i frumur og hertekur
starfsemi hennar til ad fjolga sér. Veirur geta sykt
menn og valdid sjukdémum sem eru ymist vaegir
eda lifshaettulegir. Ekki er haegt ad gefa syklalyf
vid veirusjukdémum en til eru sérstok veirulyf vid
sumum veirusykingum.

Vetnissviftir mjolkursyru (e. lactate
dehydrogenase; LDH): Ensim sem er maelt
i bl6di til ad fylgjast med virkni mergaexlis.

Vidhaldsmedferd: Lyflamedferd sem gefin er til ad
seinka eda koma i veg fyrir endurkomu sjukdéms.

Adaleggur (e. catheter): Litid plastror sem komid er
fyrir i 20, oftast 4 handlegg en stundum & halsi eda
annars stadar a likamanum. Adaleggir eru notadir
til pess ad gefa lyf, naeringu, vokva o.fl. auk pess
sem haegt er ad taka bl6dprufur Gr sumum peirra.

Adanymyndun: Myndun nyrra seda. Gerist oft
samhlida aexlisvexti i likamanum, m.a. i mergaexlum.
Viss krabbameinslyf hamla a&@danymyndun og koma
pannig i veg fyrir ad naeringarefni berist Gr bl6di

til aexlisins.

Kxli: Oedlilegur vefur sem safnast hefur saman
i fyrirferd. A£xli myndast vegna évideigandi og
gjarnan Ostjoérnlegri frumufjélgun.

Kxlisdrepspattur (e. tumor necrosis factor, TNF):
Onaemisbodefni sem gegnir lykilhlutverki
i bolguvidbragdi.
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10 STEPS TO BETTER CARE.

(10 SKREF TiL BETRi MEDFERDAR) -

—

LEID TiL AD HALDA UTAN UM GREININGAR-
0G MEDFERDARMOGULEIKA ViD MERGAXLI

Eitt pad erfidasta vid ad greinast med mergaexli er ad reyna ad skilja
pennan 6kunnuga og oft a tidum flokna sjukdém. Vonandi hefur
pessi baklingur hjalpad pér ad stiga fyrsta skrefid i att ad farszelli og
vel upplystri medferd. IMF hefur buid til sérstakt 10 skrefa kerfi fyrir
sjuklinga sem greinast med mergaexli:

1. bekktu sjukdéminn.

2. Rannsoéknir vid greiningu.

3. Byrjadu medferd.

4. Fadu videigandi studningsmedferd.

5. Eiga beinmergs- eda stofnfrumuskipti vid?

6. Mat a arangri medferdar.

7. Vidhaldsmedferd.

8. Eftirfylgd.

9. Endurkoma, hvad er til rada?

10. Nyjar rannsoknir, fylgstu med.

Haegt er ad nélgast frekari upplysingar um pessi 10 skref & ensku inni a
heimasidunni 10steps.myeloma.org. Eins og adur hvetur IMF alla til
a0 reeda 6ll mél vel og vandlega vid sinn laekni. IMF vill hjélpa pér og
pinum ad skilja og takast & vid pinn sjukdém. Samtok mergaexlissjuklinga
4 islandi, Perluvinir, geta einnig veitt adstod og studning, haegt er ad
kynna sér pau inni & heimasidunni krabb.is/myeloma. Vid erum oll hér
til ad hjalpa pér. Haféu samband.
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bessi baeklingur er gefinn Ut af IMF og hefur verid lesinn yfir og
sampykktur af Perluvinum - félagi um mergaexli 4 [slandi.

www.krabb.is/myeloma

bytt og stadfeert af Kristrinu Aradéttur og Seemundi Régnvaldssyni
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