Mergaexli | Krabbamein i beinmerg

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

Go6okynja einstofna
motefnahakkun (MGUS)
og mallandi mergaexli

bytt og stadfeert af Kristrinu Aradéttur og Seemundi Régnvaldssyni

® |hternational

Myeloma

Foundation®

— u-mgus+smm_IS_2016_h3(2)

12650 Riverside Drive, Suite 206
North Hollywood, CA 91607 USA
Simi:
+1-800-452-2873
(Bandarikin og Kanada)

+1-818-487-7455
(Onnur I6nd)

Fax: +1-818-487-7454
ThelMF@myeloma.org

©2016, International Myeloma Foundation, North Hollywood, California

myeloma.org

Gefio ut af International Myeloma Foundation

Improving Lives Finding the Cure” Baetum lifsgeedi Leitum laekningar



® |hternational

Myeloma

Foundation®

Um International Myeloma Foundation

Alpjédasamtok um mergaexli eda International Myeloma Foundation
(IMF) eru elstu og steerstu samtok um mergaexli i heiminum. Samtokin
telja yfir 350.000 félaga i 140 Iondum og hafa pad ad markmidi

ad pjona sjuklingum med mergaexli, adstandendum peirra og
heilbrigdisstarfsfolki. Innan vébanda IMF er starfraektur fjoldi verkefna
sem studla ad ranns6knum, freedslu, studningi og réttindagaeslu.

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 mergeexlissérfreedinga heims
i alpjodlegum vinnuhépi um mergaexli (International Myeloma Working
Group). bessi hopur sérfraedinga vinnur ad pvi ad méta stefnu rannsékna
i att ad leekningu vid sjukdémnum til vidboétar vid ad stydja vid unga og
upprennandi rannsakendur 4 svidi mergaex|a.

FRADSLA IMF heldur reglulega fraedslufundi ut um allan heim. Par
maetast helstu mergaexlissérfaedingar heims og sjuklingar og adstandendur
peirra. Auk pess hefur IMF gefid ut yfir 100 baeklinga og annad fraedsluefni
a yfir 20 tungumalum sem hzegt er ad nalgast dkeypis & heimasidu
samtakanna, myeloma.org.

STUDNINGUR Samtokin halda dti yfir 150 studningshépum at um allan
heim auk pess sem pau stydja vid bakid a fjolda samtaka sjuklinga med
mergaexli. Hér & landi starfa pau med Perluvinum, samtékum sjuklinga med
mergaexli a [slandi.

RETTINDAGASLA IMF sinnir réttindageeslu mergaexlissjuklinga. Einkum
i Bandarikjunum par sem félagid pjélfar og stydur pusundir einstaklinga til ad
geeta réttinda mergaexlissjuklinga.

Nanari upplysingar um IMF ma nalgast a heimasiou
samtakanna, myeloma.org. Nanari upplysingar um
Perluvini - félagi um mergaexli & islandi ma nalgast
inni & heimasidunni krabb.is/myeloma.
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Um baeklinginn og 10 skref
til betri medferdar

Alpjédasamtok um mergaexli

(e. International Myeloma Foundation, IMF)
standa ad utgéfu a r60 baeklinga

sem hafa pad ad markmidi ad auka
skilning sjuklinga og adstandenda &
mergaexli og skyldum sjukdéomum

(e. the Understanding series).

Sjuklingahandbék IMF inniheldur almennt
yfirlit yfir mergaexli (e. multiple myeloma)
og er nu til & islensku. Pennan baekling
ma nalgast & heimasidu Perluvina,
www.krabb.is/myeloma. Frekara itarefni
er flest & ensku og ma finna & heimasidu
IMF, www.myeloma.org.

Til einféldunar hefur allt efni & heimasidu
IMF verid flokkad i samraemi vid "10 skref
til betri medferdar” og leidir lesandann i
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gegnum ferlid allt fra greiningu (skref 1) ad
upplysingadflun um kliniskar rannséknir
(skref 10). Undir hverju skrefi fyrir sig ma
finna gagnlegar upplysingar um allt sem
vidkemur ferlinu vid greiningu mergaexlis
og tengdra sjukdéma, medferd peirra,
aukaverkanir lyfja, eftirlit og fleira.

Feitletrud hugtok eru Utskyrd nanar

i ordskyringum aftast i baeklingnum.
ftarlegra safn ordskyringa er ad finna &
ensku 4 sl6dinni glossary.myeloma.org.

Efnistok pessa baeklings

[ pessum baeklingi verdur farid yfir
skilgreiningu & gédkynja einstofna
métefnahaekkun (e. monoclonal
gammopathy of undetermined
significance, MGUS) og mallandi mergaexli
(e. smoldering multiple myeloma). Einnig
verdur fjallad um rannséknir og fleira sem
lytur ad greiningu pessa tveggja.

Hvorki gédkynja einstofna métefnahaekkun
né mallandi mergaexli eru krabbamein
heldur er um ad raeda forstig mergaexlis
sem er krabbamein i beinmerg. bvi er
mikilvaegt ad skilja hvort, hvenaer og hvernig
astandid getur préast yfir i virkt mergaexli
og hvernig er pa rétt ad bregdast vid.

Godkynja einstofna
moétefnahaekkun (MGUS)
Hvad er MGUS?

MGUS er godkynja og einkennalaust
fyrirbaeri sem upprunnid er i
plasmafrumum. Fyrirbaerid var fyrst
skilgreint af Robert A. Kyle vid Mayo-
spitalann i Bandarikjunum ut fr tilvist
einstofna moétefna i bl63i 4n einkenna
eda merkja um mergaexli. MGUS er ekki
krabbamein pé svo ad pvi fylgi aukin
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dheetta a pvi ad préa med sér mergaexli
(@haettan verdur pa 1% a ari).

Hvad eru plasma frumur?

Plasmafrumur eru frumur
onaemiskerfisins sem proskast ur
B-eitilfrumum og hafa pad hlutverk

ad mynda métefni. Métefni eru storar
prétinsameindir sem hafa pad hlutverk
ad bindast frumum, bakterium, veirum
o.fl. sem énaemiskerfid hefur tilkad

sem framandi. Métefnid pekkir eitthvad
tiltekid efni, t.d. & yfirbordi bakteriu. Med
pvi ad bindast pvi beinir métefnid sjonum
6naemiskerfisins ad vidkomandi efni og
pvi sem tengt er vid pad, i pessu tilfelli ad
bakteriunni. betta efni kallast Gnaemisvaki.

Hluti af edlilegu 6naemissvari er proskun
B-frumna i plasmafrumur sem ferdast svo
i beinmerginn par sem paer halda sig. par
mynda paer métefni sem einnig eru pekkt
sem 6naemisglébulin (e.immunoglobulin,
Ig). Bygging métefna samanstendur af
tveimur pungum kedjum og tveimur
[éttum kedjum (sjd mynd 1). Léttu kedjurnar
eru annad hvort af gerdinni kappa (k) eda
lambda (A) en pungu kedjurnar geta verid
af fimm mismunandi gerdum, G, A, D, E og
M. Métefni eru flokkud eftir gerd pungu
kedjunnar, t.d. hafa moétefni af gerdinni IgG

Mynd 1. Bygging métefna

.

g < létt kedja
“ (kedad)

~<——bung kedja
(G,A,D,Eeda M)

myeloma.org

(e.immunoglobulin G) pungu kedjuna
G. Hvert métefni inniheldur adeins eina
gerd af pungri og eina gerd af léttri kedju.

Undir edlilegum kringumstaedum mynda
plasmafrumur i beinmergnum margar
gerdir métefna sem mynda vorn fyrir
gridarlegu magni énaemisvaka. Métefnin
sem fra peim koma kallast fjolstofna (af
fi6lmdrgum stofnum) par sem pau eru
innbyrdis mismunandi og geta pannig
varid likamann fyrir fjolmérgum haettum.

Hvad eru einstofna moétefni?

[ MGUS verdur til hopur plasmafrumna i
beinmergnum sem eru klénar af hvorri
annarri. betta gerist vegna afbrigdilegrar
fidlgunar pessara frumna. pessar frumur
framleida allar sama métefni sem beinist
gegn sama 6naemisvaka og kallast pa
einstofna (af einum stofni) métefni. bessi
métefni eru oftast afbrigdileg og virka
ekki sem hluti 6neemiskerfisins. bau koma
hins vegar i stad edlilegra moétefna og
geta pannig veikt varnir likamans.

Hvernig er MGUS greint?

MGUS greinist oftast pegar verid er ad
leita ad 63rum sjukdémum. Pa er gerd
rannsokn sem kallast rafdrattur @ annad
hvort sermi eda pvagi. Ef einstofna motefni
finnast vid rafdratt er gerdur sérstakur
rafdrattur med 6naemislitun. [ peirri
rannsékn er haegt ad skoda af hvada gerd
vidkomandi métefni eru (IgG, IgM o.s.frv.).

Eru til fleiri en ein gerd af MGUS?

MGUS er oftast upprunnid i
plasmafrumum en i u.p.b. 15% tilfella er
uppruni MGUS i sérstokum eitilfrumum
sem eru likar plasmafrumum. bessar
frumur framleida motefni af gerdinni IgM
og i stad pess ad prdast Ut i mergaexli leidir



pessi gerd MGUS til risaglébulindreyra
Waldenstroms (e. Waldenstrom’s
macroglobulinaemia) en pad er

akvedin gerd eitilfrumukrabbameins.
bessi baeklingur einblinir 8 MGUS sem
upprunnid er i plasmafrumum sem
getur préast yfir i mergaexli eda tengda

sjukdéma eins og mylildi (e. amyloidosis).

Hversu algengt er MGUS?

U.p.b. 4% einstaklinga yfir 50 &ra aldri
eru med MGUS en nygengi haekkar med
aldri. Mjoég margir med MGUS vita aldrei
af pvi.

Hver eru greiningarskilmerki
MGUS?

Til ad greinast med MGUS parf ad
uppfylla alla eftirfarandi paetti:

B Einstofna motefni finnast i bl6di en
maelast undir 309/l

B Einstofna plasmafrumur i beinmerg
undir 10%

B Engin merki um liffeeraskemmdir
tengdar mergaexli
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Hverjar eru likurnar a pvi ad
MGUS proist yfir i mergaexli?

i beim rannséknum sem hafa verid gerdar
& horfum einstaklinga med MGUS hefur
verid synt ad adeins 1% peirra préa med
sér mergaexli & hverju ari.

Arid 2010 var gefin Ut sérstdk
ahaettuflokkun einstaklinga med MGUS
sem telur prju skilmerki:

B Einstofna métefni undir 15g/I
B Einstofna métefni af gerdinni IgG

B Edlilegt hlutfall frjdlsra Iéttra
kedja i blodi

beir sem uppfylla 6ll pessi skilmerki
teljast vera med lag-dhaettu MGUS en
dhzetta eykst med hverjum lidnum sem
vidkomandi uppfyllir ekki. Pannig eru
einstaklingar med ha-dhaettu MGUS med
einstofna métefni yfir 159/l og af annarri
gerd en IgG og med 6edlilegt hlutfall
frjlsra léttra kedja i bl6di.

[ dag eru sterkar visbendingar um ad
nanast 6ll mergaexli hafi byrjad sem
MGUS. Hvad pad er sem breytir MGUS i
mergaexli er hins vegar ekki pekkt.

Hvada rannsdéknir a ad gera a
einstaklingum med MGUS?

Vid greiningu MGUS

Adalatridid vid greiningu MGUS er

ad utiloka mergaexli eda mylildi.
Leidbeiningar Alpjoédlega vinnuhépsins
um mergeexli (e. The International
Myeloma Working Group) kveda & um ad
vid greiningu zetti ad taka géda ségu og

gera likamsskodun auk ymissa rannsékna.

bessar rannséknir settu m.a. ad meta
blédhag, kalsium i sermi og kreatinin
i sermi. Einnig zetti ad leita ad protinum
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i bvagi og ef pau finnast ztti ad gera

rafdratt 4 pvagi med og 4n motefnalitunar.

Lag-ahaettu MGUS

Ef um lag-ahaettu MGUS er ad reeda

og ofangreindar rannséknir, saga og
skodun benda ekki til mergaexlis eda
tengds sjukddms er ekki dstaeda til ad
gera frekari rannséknir vid greiningu.
Premur til sex manudum eftir greiningu
er hins vegar maelt med ad gera nyjan
rafdratt & sermi til ad sja hvort breyting
hafi ordid @ magni einstofna métefna.
pa aetti ad meta magn einstofna métefna
og almennt heilsufar me? tilliti til frekari
rannsokna. Eftir pad eru einstaklingar
med ldg-ahaettu MGUS gjarnan i eftirliti
4 1-2 ara fresti hja blodsjukddma-,
krabbameins- eda heimilislaekni.

Pad & alltaf ad taka beinmergssyni ef
pessar rannsoknir reynast 6edlilegar t.d.
ef uppgotvast dutskyrt blodleysi, skert
nyrnastarfsemi eda ofgnétt kalsiums
eda ef grunur vaknar um mylildi.

Medal- og ha-ahaettu MGUS

Einstaklingar med MGUS attu ad fara i
beinmergsynatdku nema peir sem hafa
lag-ahaettu gerd MGUS. Ef merki finnast
um mergeexli eda risaglébulindreyra
Waldenstroms aetti einnig ad meela LDH
(e. lactate dehydrogenase), beta-2-
mikréblébulin (32M) og bélguprétinid
CRP (e. C-reactive protein) i sermi. Einnig
2tti ad framkvaema rontgen-rannsékn
4 beinum til ad leita ad beinskemmdum
vegna mergaexlis. Ef einstofna motefni
eru af gerdinni IgM zetti ad gera
tolvusneidmynd af kvid til ad leita ad
eitlastaekkunum. Ef nidurstdédur pessara
rannsékna reynast edlilegar zetti ad
fylgja pessum sjuklingum eftir med
nyjum rafdrzetti & sermi og maelingum
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a bl6dhag a 6 manada fresti Ut sevina
me3 tilliti til prounar MGUS i mergaexli,
risaglébulindreyra Waldenstroms eda
mylildi. bessi timalengd getur hins vegar
breyst eftir pvi sem lengra lidur fra
greiningu eda rannséknarnidurstdodur
gefa tilefni til.

Er til medferd vid MGUS?

Sem stendur er ekki maelt med pvi

ad medhondla sjuklinga med MGUS.
Stundum getur MGUS gengi0 tilbaka

ef vibkomandi er med undirliggjandi
sykingu sem er medhondlud. Pad er hins
vegar sjaldgaeft.

i dag eru einstaklingar med MGUS
eingdngu medhondladir i kliniskum
ranns6knum. Rannséknir hafa verid
gerdar 4 gagnsemi nattaruefna eins

og omega-3 fitusyra, graens tes og
kurkuma auk lyfja eins og bisfésfonata,
boélgueydandi lyfja ofl. Engin pessara
medferda hefur dregid Ur dhaettu a pvi
ad MGUS verdi ad mergaexli. A islandi er
nu (2016) ad hefjast stor klinisk rannsdkn
med pad ad markmidi ad skima fyrir
MGUS. Haegt er ad kynna sér pessa
rannsokn & heimasidunni www.MGUS.is.

Maogulegir fylgikvillar MGUS
Uttaugamein

b6 svo ad MGUS sé skilgreint sem
einkennalaust forstig mergaexlis geta
komid fram fylgikvillar. Einn af fylgikvillum
MGUS er Uttaugamein en pad verdur
vegna ahrifa einstofna métefnanna

a taugafrumur i Gtlimum. U.p.b. 10%
einstaklinga med MGUS f4 uttaugamein.
Pad einkennist af dofa, kitli og jafnvel
brunatilfinningu undir iljum eda i

I6fum. Allar gerdir MGUS geta valdid
Uttaugameini en algengi pess er meira



medal peirra sem hafa MGUS af IgM-gerd.
Ef pu ferd ad finna fyrir pessum einkennum
skalt pu lata vita svo ad haegt sé ad meta
hvort einkennin séu vegna MGUS eda af
annarri orsok, t.d. vegna sykursyki. betta
er ekki sist mikilveegt svo unnt sé ad hefja
videigandi medferd. Pu geetir purft ad hitta
taugaleekni til ad fa mat & einkennunum
og mogulegri medferd.

Beinpynning og beinbrot

Sjuklingar med MGUS eru liklegri til ad

fa beinpynningu og beinbrot vegna
4hrifa einstofna moétefna og frumnanna
sem mynda pau & nidurbrot og myndun
beinvefs. Mikilvaegt er ad vera medvitadur
um pessa ahaettu og lata pina leekna vita
af pvi ad pu hafir greinst med MGUS svo
haegt sé ad fylgjast med beinpéttni og
veita videigandi medferd.

Sykingar

MGUS sjuklingar eru rimlega tvisvar
sinnum liklegri til ad fa bakteriu- eda
veirusykingar en adrir. Einstofna moétefnin
koma i stad edlilegra motefna og pannig
veikjast varnir likamans gegn sykingum.
Ahzettan er sérstaklega aukin hja peim
sem hafa einstofna métefni yfir 25 g/l en
huan er pé einnig aukin hja peim sem hafa
legri gildi. Einstaklingar med MGUS attu
ad vara sig & sykingum med reglulegum
handpvotti, bélusetningum og med pvi
ad fara varlega i umgengni vid félk med
smitandi sjukddma.

Mallandi mergaexli
Hvad er mallandi mergaexli?

Mallandi mergaexli (e. smoldering
multiple myeloma, SMM) var fyrst lyst arid
1980 af Philip Greipp vid Mayo-spitalann

i Bandarikjunum. Mallandi mergaexli er
einkennalaust millistig milli MGUS og virks
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mergaexlis. [ mallandi mergeexli er haerra
hlutfall plasmafrumna i beinmergnum
og/eda aukid magn einstofna prétina

i bl60i midad vido MGUS. Mallandi
mergaexli veldur ekki liffeeraskemmdum
& bord vid nyrnaskada, bl6dleysi eda
beinskemmdum 6likt mergaexli.

Hvernig greinist
mallandi mergaexli?

Mallandi mergeexli getur greinst fyrir
tilviljun vid greiningu annarra vandamala.
bad getur einnig fundist hja einstaklingi
sem adur hefur greinst med MGUS og er

i reglulegu eftirliti vegna pess. pa hefur
magn einstofna prétina i blodi eda pvagi
eda fjoldi plasmafrumna i beinmerg
aukist umfram pau mork sem skilja ad
MGUS og mallandi mergaexli.

Flokkun mallandi mergeexlis

Mallandi mergaexli lysir misalvarlegum
sjukddémi, p.a.m. MGUS med aukid hlutfall
plasmafrumna i beinmerg, haegvaxandi
mergaexli an liffeeraskemmda og
mergaexli med liffeeraskemmdum sem
enn eru einkennalausar. bessi flokkun &
mallandi mergaexlum er nytilkomin og
byggist & rannséknum sem hafa aukid
skilning okkar a pvi hvernig sjukdémurinn
hegdar sér. betta leidir til pess ad laeknar
komast hja pvi ad veita sjuklingum éparfa
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medferd en geta & sama tima fylgst naid
med préun sjukddmsins hja hverjum og

einum og gripid timanlega inn i hja peim
sjuklingum sem eru i aukinni haettu & ad

pbréa med sér mergaexli.

Greiningarskilmerki
mallandi mergaexlis

Samkvaemt skilgreiningu Alpjédlega
vinnuhépsins um mergaexli gilda
eftirfarandi greiningarskilmerki um
mallandi mergaexli:

B Magn einstofna prétina i bl6di yfir
309/l og/eda

® Hlutfall plasmafrumna i beinmerg
yfir 10%

Enn fremur mega engar liffeeraskemmdir
tengdar mergaexli vera til stadar, s.s. skert
nyrnastarfsemi eda blddleysi. Vid greiningu
mallandi mergaexlis er abkoma sérfraedings
i bl6dsjukdéomum naudsynleg.

Hverjar eru likurnar a pvi

ad mallandi mergaexli

proist yfir i mergeexli?

Haettan 4 pvi ad mallandi mergaexli
préist yfir i mergaexli er mest fyrst eftir
greiningu og minnkar svo eftir pvi

sem frd lidur. Pannig er 10% haetta &
frampréun sjukdémsins & hverju ari fyrstu
fimm arin, 3% arleg dhaetta naestu fimm
arin par & eftir og loks 1% arleg dhzetta
neesta aratuginn par 4 eftir. Ageett er ad
hafa i huga ad stér hluti sjuklinga sem er
med mallandi mergaexli ber sjukdéminn
med sér i morg &r an pess ad hann
proist yfir i virkt mergaexli. Sumir vita
jafnvel aldrei af pvi. Helmingur sjiklinga
hefur enn ekki pr6ad med sér mergaexli
eftir fimm ar og um 30% sjuklinga hafa
mallandi mergaexli i 10 4r &n pess ad pad
hafi préast yfir i mergaexli.
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Akvednir peettir auka likurnar & pvi ad
mallandi mergaexli proist yfir i mergaexli.
Daemi um pessa dhaettupaetti eru

magn einstofna métefna i bl6di, fjoldi
beinurata sem sjast 4 segulémun, magn
plasmafrumna i beinmerg og hlutfall
6edlilegra (einstofna) og edlilegra léttra
kedja i bl6di.

Ha-ha-ahaettu mallandi mergaexli (e. ultra-
high-risk SMM) er flokkad sem virkt
mergaex|i par sem talid er ad 80% haetta
sd a pvi ad pad proist yfir i mergaexli
innan tveggja éra. betta er samkvaemt
nyjustu greiningarskilmerkjum Alpjédlega
vinnuhdpsins um mergaexli sem gefin
voru Ut arid 2014. bar greinir hépurinn fra
mikilvaegi pess ad skilgreina ahaettupaetti
til ad unnt sé ad koma i veg fyrir
liffeeraskemmdir. Pessa ahaettupaetti er
haegt ad meta med premur rannséknum,
beinmergssyni, Freelite®-rannsékn og
segulémun. Ahzettupeettirnir eru:

B Hlutfall plasmafrumna i beinmerg
yfir 60%;

B Hlutfall 6edlilegra éttra kedja & moti
edlilegum Iéttum kedjum yfir 100;

W Tvaer eda fleiri beindratur sem
sjast & sequlémun.

Ef einhver af pessum ahaettupattum er

til stadar ber ad hefja medferd eins og
um mergaex|i veeri ad reeda p6 svo ad
sjuklingurinn kunni ad vera einkennalaus.

Hvada rannsoéknir a ad

gera a einstaklingum med
mallandi mergaexli?

Allir einkennalausir einstaklingar med
einstofna métefni i meira magni en
309/l i blédi purfa ad fara i nokkrar
grunnrannséknir. Pessar rannsoknir




eru m.a. mat 4 blé6hag, magni

kalsiums i bl63i og nyrnastarfsemi med
bl6drannsékn. Einnig er avallt gerdur
rafdrattur & sermi. Pegar mallandi
mergaexli greinist er gjarnan gerd
svokollud sélarhringspvagsofnun fyrir
rafdratt med eda 4n dnaemislitunar.
Einhverjar af pessum rannséknum gaeti
purft ad endurtaka sidar til samanburdar.
Einnig er tekid beinmergssyni auk
réntgenrannsoknar af beinagrind. Adur
var notast vid einfaldar réntgenmyndir
af beinagrindinni en par sem litlar
beinskemmdir sjst illa & slikum
myndum er nu studst vid ldagskammta-
télvusneidmyndir og eftir atvikum
segulémun til nanara mats. Ef allar
ofantaldar rannséknir eru edlilegar ber ad
endurtaka paeer & 4-6 ménada fresti fyrsta
arid. Ef nidurstodur haldast 6breyttar

ma lengja timann milli eftirlits i allt ad
6-12 manudi eftir fyrsta arid.

Sjuklingar med mallandi mergaexli purfa
ad vera i reglubundnu eftirliti. Likt og
med MGUS er pad ad einhverju leyti
breytilegt eftir adstaedum sjuklings

og mati laeeknis hvernig pvi eftirliti er
hattad. Almennt purfa einstaklingar

med mallandi mergaexli p6 ad vera

i tidara eftirliti en einstaklingar med
MGUS par sem meiri haetta er 4 ad
mallandi mergaexli proist yfir i mergaexli.
G603 samskipti laeknis og sjuklings eru
mikilveeg par sem greining mallandi
mergaexlis getur valdid miklu hugarangri.
Pad eru erfidar fréttir ad greinast med
forstig krabbameins, ekki sist pegar
einungis er maelt med eftirliti en ekki
medferd. Pad er mikilveegt ad fylgjast vel
med eigin heilsu og raeda ny einkenni
vid leekni eda annad heilbrigdisstarfsfélk.
Margir einstaklingar med MGUS,
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mallandi mergaexli eda mergaexli kjésa
a0 fa studning sélfreedinga eda annarra
sérfraedinga & svidi gedheilbrigdis til ad
takast & vid greininguna sem sumum
getur reynst erfid.

Er haegt ad medhondla
mallandi mergaexli?

[ dag er engin st68lud medferd til vid
mallandi mergaexli. Undantekning

fra pessu er ha-ha-ahaettu-mallandi
mergaex|i (e. ultra-high-risk SMM)

sem er medhondlad likt og um virkt
mergaexli vaeri ad raeda. Verid er ad gera
kliniskar rannséknir & hugsanlegum
medferdarmoguleikum baedi vid mallandi
mergaexli og ha-dhaettu-mallandi mergaexli.

Ef pu hefur dhuga 4 ad taka patt i kliniskri
rannsokn & mallandi mergaexli eettir

pu ad raeda pad vid leekninn pinn og
ihuga kosti og ékosti slikrar akvérdunar
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vandlega. Meta parf dhaettu & framgangi
mallandi mergaexlis i virkt mergaexli i
pinu tilfelli og vega og meta hugsanlegan
avinning og dhaettuna vid ad taka patt i
kliniskri rannsékn.

Fylgikvillar mallandi mergaexlis

Sja kaflann um fylgikvilla MGUS fyrr i
pessum baeklingi.

Lokaord

Greining krabbameins eda forstiga pess er
alltaf &fall og margir upplifa ad peir missi
stjérnina a eigin lifi. Hins vegar er haegt ad
audvelda ferlid med upplysingadflun og
virkri patttoku i dkvordunum um eftirlit
og medferd vid sjukdémnum.

bpessum baeklingi er ekki aetlad ad koma i
stadinn fyrir rddleggingar og freedslu fra
heilbrigdisstarfsfélki sem pekkir pig og
er best til pess fallid ad svara spurningum
um pitt tilvik. Tilgangur pessa baeklings
er hins vegar ad veita pér leidbeinandi
upplysingar um pessa gerd sjukdéma.
Mikilveegt er ad hver einstaklingur taki
virkan patt i ad studla ad eigin heilsu.

Vid hvetjum pig til ad heimsaekja
vefsiduna www.myeloma.org en

par er haegt ad nélgast nyjustu
upplysingar um sjukdéminn og
forstig hans. Einnig mé hafa samband
vid Perluvini, félag um mergaexli a
[slandi (www.krabb.is/myeloma) eda
upplysingamidstod IMF (+1-818-487-7455,
InfoLine@myeloma.org) ef pu hefur
frekari spurningar vardandi mergaexli
eda forstig pess.

N stendur yfir stér rannsékn 4 MGUS
a Islandi. Haegt ad er ad nalgast meiri
upplysingar um rannséknina og MGUS
inni & vefsiGunni www.MGUS.is

myeloma.org

Ordskyringar

Beinmergur: Mjukur vefur sem er ad
finna i holrymi beina. Beinmergurinn sér
um framleidslu hvitra bl68korna, raudra
blédkorna og blédflagna. Mergaexli
myndast i beinmerg.

Beinurata: Mein inni i beini sem

veldur stadbundinni eydingu beinsins.
Haegt er ad sja dokka bletti & beini a
réontgenmynd pegar slik urata er til
stadar. Minni beinuratur er haegt ad sja a
seguldmmyndum. Slikar litlar uratur eru
forverar staerri Urata og tilvist tveggja
eda fleiri slikra Urata dugar til ad greinast
med mergaexli.

Beinpynning: Med aldri pynnast beinin
og hattan 4 beinbroti eykst. Ymsir paettir
geta aukid haettu & beinpynningu, t.d.
tidahvorf, reykingar og sum lyf s.s. sterar.

Beta-2-mikréglébulin (32M): Protin
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
p6 ekki petta protin. Skyndileg haekkun
a beta-2-mikréglébulini getur bent til
yfirvofandi versnunar eda endurkomu
sjukdoémsins.

B-frumur/B-eitilfrumur: Akvedin

gerd hvitra bl6dkorna sem proskast i
plasmafrumur i beinmergnum. bessar
frumur framleida motefni.

Blédhagur: Bl6drannsékn sem er gerd
til pess ad maela styrk raudra blédkorna,
hvitra blé6dkorna og blédflagna i bl6di.

Bisfosfonét: i daglegu tali nefnd
beinpynningarlyf. bessi lyf hamla
beinnidurbroti med pvi ad bindast vid
yfirbord beins og kemur pannig i veg
fyrir nidurbrot pess.




Blodleysi (e. anemia): begar styrkur
raudra blédkorna leekkar nidur fyrir
vidomidunarmork. Mergaexli geta hindrad
framleidslu raudra blédkorna og valdid
pannig bl6dleysi. Helstu einkenni eru
slappleiki og preyta.

CRP (e. C-reactive protein): Prétin
sem myndast i lifur sem vidbragd vid
bolgudastandi i likamanum. CRP er pvi
medal s.k. bélguprétina.

Einstofna métefni: Métefni sem eru
eins ad byggingu og virkni. Einstofna
motefni sem buin eru til 4 tilraunastofu
eru stundum notud sem lyf.

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

Godkynja: Gefur til kynna ad akvedid
astand sé ekkiillkkynja, p.e. dreifist ekki i
adra likamshluta og hefur ekki ifarandi
voxt i neerliggjandi vefi og liffeeri. MGUS
er deemi um godkynja astand.

IgA, IgG: Tvaer algengustu gerdir
mergaexlis framleida einstofna métefni
af gerdunum IgA og IgG. Métefni eru
myndud Ur tveimur léttum og tveimur
pungum kedjum sem eins og nafnid
gefur til kynna hafa mismikla pyngd.
Bokstafirnir A og G visa til tequndar
punga hluta moétefnisins. Léttar kedjur
eru minni og pegar paer eru ekki hluti af
métefni geta paer lekid Ut med pvagi sem
Bence-Jones-prétin.

IgD, IgE: Tveer sjaldgzefar tegundir
mergaexlis mynda einstofna motefni af
gerdunum IgD og IgE.

IgM: Einstofna motefni sem myndud eru
i risaglébulindreyra Waldenstroms eru af
gerdinni IlgM. | mjég sjaldgaefum tilfellum
geta mergaexli myndad moétefni af
pessari gerd.
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Kalsium: Steinefni i likamanum sem
finnst einkum i hardari hlutum beina.

Klinisk rannsdkn: Rannséknarferli

par sem 6ryggi og drangur nyrra
medferdardrreeda eda rannséknaradferda
er metid med préfunum & manneskjum.

Krabbamein: Hugtak sem naer yfir
vidan hop sjukdéma sem einkennast

af stjornlausri frumufjélgun.
Krabbameinsfrumur geta proast i pad
a0 dreifa sér til annarra vefja med blodi
0g 60rum likamsvessum. Birtingarmynd
krabbameins og horfur eru mjog
breytilegar eftir stadsetningu og stigi.

Krabbameinsleeknir (e. oncologist):
Laeknir sem sérhaefir sig i greiningu
og medhondlun krabbameina. Sumir
krabbameinslaeknar sérhaefa sig i
sérstokum tegundum krabbameina.

Kreatinin: Prétin 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.
Bl6dmaelingar & kreatinini eru pvi notadar
til ad meta virkni nyrna.

LDH (e. lactate dehydrogenase): Ensim
sem er malt i bl6di til ad fylgjast med
virkni mergaexlis.

Mergaexli: Krabbamein upprunnid i
plasmafrumum i beinmerg. MGUS og
mallandi mergaexli eru forstig mergaexlis.

Métefni: Plasmafrumur framleida

prétin sem nefnast motefni og hafa pad
hlutverk ad verjast sykingum og 68rum
meinsemdum i likamanum. Hvert métefni
hefur akvedinn dnamisvaka (s.s. bakteriu,
veiru, eiturefni eda krabbameinsfrumu)
sem pad binst, annadhvort til ad eydileggja
hann eda i peim tilgangi ad “merkja”
6naemisvakann pannig ad adrar frumur
Onaemiskerfisins pekki skadvaldana og
geti eytt peim dr likamanum.

+1-818-487-7455 (nnur lind

Mylildi (e. amyloidosis): Sjukdémur
sem einkennist af pvi ad léttar kedjur
6naemisglobulina, oftast af gerdinni
lambda, falla ut i vefjum likamans.

i sjuklingum med mylildi safnast pessar
kedjur fyrir i dkvednum liffeerum, s.s.
hjarta, taugum og nyrum i stad pess ad
vera losud Ut um nyru.

Nygengi (e. incidence): Fjoldi peirra sem

greinast med tiltekinn sjukdém a hverju ari.

Ofgnétt kalsiums: Of mikid magn
kalsiums i bl6di er ekki 6algengt medal
sjuklinga med mergaexli. Ofgnétt
kalsiums verdur vegna beineydingar og
losunar a kalsiumi ut i bl6d. Einkenni eru
m.a. minnku® matarlyst, 6gledi, preyta,
voovaslappleiki o.fl. Kalsium getur
valdid nyrnaskemmdum og pvi ber ad
medhdndla ofgnott kalsiums strax.

Onzemisglébulin (e. immunoglobulin,
Ig): Annad heiti yfir métefni sem myndud
eru af B-frumum og plasmafrumum
6naemiskerfisins. bau festast a
utanadkomandi sameindir og styra
eydingu énaemiskerfisins & peim. Gerdir
6naemisglébulina eru IgG, IgA, IgD, IgE
og IgM.

Onamiskerfi: FIokid kerfi liffeera,
frumna og bodefna sem ver

likamann fyrir syklum, eiturefnum og
krabbameinsfrumum. Hluti af starfi
6naemiskerfisins er ad mynda moétefni.

Onamisvaki: Framandi efni (t.d. fra

bakteriu eda veiru) sem raesir dnaemiskerfid.

Métefni eda vidtakar dnaemisfrumna
bindast pessum efnum og koma af stad
floknu og margpatta svari gegn efninu
og peirri va sem pad er upprunnid fra.

Plasmafrumur: Sérstakar frumur
6naemiskerfisins sem vid edlilegar
adstaedur mynda métefni. Métefnin
nytast i barattu dnaemiskerfisins vid
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sykingar og krabbamein. Ef plasmafrumur
verda illkynja verda paer mergaexlisfrumur.
P4 mynda paer gollud motefni sem
eru einstofna. bPau kallast M-prétin
og malingar & peim eru notadar til
greiningar & mergaexli og forstigum pess.

Rafdrattur: Rannsokn par sem rafkraftar
eru notadir til ad draga sermi eda pvag

i gegnum gel. Vid pad rada proétin i
pessum vokvum sér upp i steerdarrod.
Rafdréttur er notadur til ad greina magn
mergaexlis-prétina (M-prétina) i sermi og
pvagi og af hvada staerd pessi M-prétin
eru. Rafdrattur er pvi notadur bzedi til
greiningar og eftirfylgdar 8 mergaexium.

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

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

Sermi: BI6dvokvi sem verdur eftir
pegar frumurnar i syninu hafa myndad
blédsega og verid flarleegdar ur syninu.

Tolvusneidmynd (TS): Myndrannsékn
par sem rontgenmyndir r mérgum
attum eru settar saman i télvuforriti.
Utkoman er prividdarmadel af vefjum
likamans sem skodad er i mérgum
sneidum. TS er m.a. notud til ad sja
breytingar i mjukvefjum og beinum.

£xli: Oedlilegur vefur sem safnast hefur
saman i fyrirferd. Axli myndast vegna
ovideigandi og gjarnan 6stjornlegrar
frumufjolgunar.




Minnispunktar
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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 flékna sjukdém. Vonandi hefur pessi baklingur
hjalpad pér ad stiga fyrsta skrefid i att ad farsaelli og vel upplystri medferd.
IMF hefur buid til sérstakt 10 skrefa kerfi fyrir sjuklinga sem greinast
med mergaexli:

1. bekktu sjukdéminn.

2. Rannséknir vio greiningu.

3. Byrjadu medferd.

4. Fadu videigandi studningsmedferd.

5. Eiga beinmergs- eda stofnfrumuskipti vio?

6. Mat a arangri medferdar.

7. Viohaldsmedferd.

8. Eftirfylgd.

9. Endurkoma, hvad er til rada?

10. Nyjar rannséknir, fylgstu med.

Haegt er ad nalgast frekari upplysingar um pessi 10 skref & ensku inni &
heimasidunni 10steps.myeloma.org. Eins og 4dur hvetur IMF alla til ad raeda
oll mal vel og vandlega vid sinn laekni. IMF vill hjdlpa pér og pinum ad skilja og
takast a vid pinn sjukdém. Samték mergaexlissjuklinga 4 Islandi, Perluvinir, geta
einnig veitt adstod og studning, haegt er ad kynna sér pau inni 8 heimasidunni
krabb.is/myeloma. Vid erum oll hér til ad hjalpa pér. Hafdu samband.
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