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Liten Myelomskola

Utbildningsmaterial f6r dig som har drabbats av myelom
- och fér dina nirstdende
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INLEDNING

SUOMEN SYOPAPOTILAAT -
CANCERPATIENTERNA | FINLAND RY

Att insjukna i cancer kan kidnnas skraimmande och vicka manga fragor. I den
nya situationen ir det viktigt att fa tillf6rlitlig information om sjukdomen och
hur man behandlar den. Det 4r ocksd viktigt att veta att man inte dr ensam i sin
situation.

Cancerpatienterna i Finland 4r en patientorganisation som grundades &r 1971
och vars uppgift dr att erbjuda information och stéd for dem som insjuknat i
cancer. Vi stravar for var del efter att myelompatienter far bista mojliga be-
handling och st6d under sjukdomen.

Vi uppratthaller ett omfattande urval patientguider for att fora specialist-
information nirmare patienten. Vi erbjuder dven kamratstéd i slutna Face-
book-grupper som ir indelade enligt cancertyp. I dessa grupper kan bade de
som insjuknat i cancer och deras anhoriga dela tankar och erfarenheter. Diskus-
sionen i grupperna gar framst pa finska. Gruppen som ar avsedd fér myelompa-
tienter hittar du pa adressen www.facebook.com/groups/myelooma.

Vi sprider information om sjukdomen ocksd i form av patientevenemang
med foredrag och majligheter till samtal med andra i samma situation.

Vi hor till Cancerorganisationerna och ar med i det landsomfattande arbetet for
samhallspaverkan samt stoder cancerforskning. Lds mer om var verksamhet pa
adressen www.syopapotilaat.fi/sv/framsidan

e
é% Suomen Syépipotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry



Jag laste att man
,, bara 6verlever tre

ar med myelom och
tankte att jag nu inte kommer
hinna fa nagra barnbarn. Jag
bdrjade stada och forbereda
och undrade hur l&nge jag
skulle leva. Det ar 12 ar sedan
nu och jag har inte behovt
nagon behandling sedan dess.
Men visst tanker jag ibland att
jag kan bli sjuk igen.”

— Elisabeth, 68 dr,
cancerféreningsmedlem




OM
SJUKDOMEN




Myelom, eller multipelt myelom som det
ibland kallas, ar en cancersjukdom dar
cancerutvecklingen startat i en typ av blodcell
och ar sdledes en form av blodcancer. Det finns
flera olika former av blodcancer med valdigt olika
krav pa behandling och prognos.
Myelom ar en av dem.

| det har stycket kan du lasa en del om
bakgrunden till cancer i allmanhet och myelom
i synnerhet. Har finns ocksa information om
vilka symtom myelom kan ge upphouv till, hur
utredningen gar till nar man fatt misstanke om
sjukdomen och oversiktligt om hur man tanker
angdende behandling.



» MITOS

Mitos kallas den process
dar en cell delar sig for
att ge upphov till tva nya
celler.

1.1

BAKGRUND TILL CANCER OCH MYELOM

Det finns manga olika typer av cancersjukdomar. Vilken prognos en cancer-
sjukdom har och hur den ska behandlas beror pd flera olika faktorer, till
exempel vilken celltyp den uppstatt i, vad det ar som blivit fel i cellen och som
gjort att den omvandlats fran normal cell till cancercell. Vid bréstcancer har
felet som lett till cancerutveckling skett i en cell i brostvavnad, vid prostata-
cancer i en prostataviavnadscell osv. Under ett liv delar sig celler i kroppen hela
tiden, antingen for att 6ka i antal vid till exempel tillvaxt, eller for att ersitta
celler som har dott.

Hur ofta celldelning sker beror pa vilken typ av vivnad man tittar pa.
Exempel pd vavnader dar cellomsittningen dr hog ar hud och tarmslemhinna.
Leverceller delar sig diremot mycket mer langsamt och nervceller férnyas
vildigt langsamt eller inte alls. Hur linge en cell lever varierar ocksd fran
vavnad till vivnad. En réd blodkropp dér normalt och tas bort ur blodbanan
efter ca 120 dagar medan en neutrofil granulocyt (en typ av vit blodkropp) om-
sitts efter bara ndgra fa dagar.

NAR CELLDELNINGEN GAR FEL

Processen dir en cell ska dela sig och bli tvd nya celler kallas miTos. Under
normala forhallanden &r celldelningen mycket strikt kontrollerad av olika
gener som ska se till att det sker lagom ofta. Under mitosen ska bland annat allt
genetiskt material (DNA) som finns i cellkirnan kopieras s3 att exakta kopior av
det DNA som fanns i ursprungscellen ocksd kommer att finnas i badda dottercel-
lerna. I processen kan naturligtvis mycket ga fel, men det finns olika typer av
kontrollmekanismer i cellen, till exempel gener som ser till att celler dir nigot
allvarligt fel uppstatt inte fortsitter att dela sig utan dor.

I en cancercell har allvarliga fel uppstétt i generna som ska kontrollera cell-
delning och celldod. Detta gor sd att cellerna ohdmmat fortsitter att dela pa sig
och inte dor efter normal levnadstid eller trots att allvarliga skador skett pa det
genetiska materialet. Andelen cancerceller kommer da successivt att 6ka och
breda ut sig pa bekostnad av normala celler, bilda tumérer (ansamlingar eller
klumpar av cancerceller) samt vixa 6ver pa och skada omkringliggande vivna-



der och organ. Cancercellerna utséndrar ocksd dmnen som paverkar kroppen
negativt och ger upphov till en del av de symtom man kan f& av cancer, till
exempel viktnedgang och feber.

ORSAKER TILL CANCER

Vad det 4r som orsakar skada pa det genetiska materialet (DNA) och gor att vissa
individer drabbas av cancer varierar mellan olika cancertyper. De flesta vet till
exempel att ultraviolett stralning frdn solen kan orsaka skada pd det genetiska
materialet i hudceller och att exponering for mycket sol sdledes dr en kraftigt
bidragande orsak till hudcancer. De flesta vet ocksa nu for tiden att tobaksrok-
ning kraftigt ékar risken fér lungcancer (och 4ven flera andra cancerformer).

I vissa fall kan en genetisk skada drvas fran férdldrarna och pa sa sitt kraf-
tigt 6ka risken for cancer. Detta ar fallet till exempel vid en viss grupp av brost-
cancer diar man irvt en skada pd en gen som &r viktig for att cellen ska kunna
reparera skador som uppkommer pa DNA. Dessa individer har darfor 6kad risk
att ackumulera DNA-skador i brostvavnadscellerna sé att dessa sd smaningom
ir sd skadade att de 6vergdr till att bli en brostcancercell.

VARFOR FAR MAN MYELOM?

Det gar inte att svara pa varfor vissa drabbas av myelom. Nir man i studier tittat
pd ett mycket stort antal personer med myelom for att se vad de har gemensamt
ar det inte ndgot som sticker ut. Det finns ingen stark koppling till kost, motion
eller andra livsstilsfaktorer. Aven om det finns familjer dir man ser en 6kad
frekvens av myelom sd ir sjukdomen oftast inte drftlig. Det finns dirfér ingen
anledning att kontrollera barn eller barnbarn till den som diagnostiserats med
myelom. Det dr bekraftat att mycket hoga doser radioaktiv stralning okar ris-
ken for flera blodcancersjukdomar, ockséd for myelom. Det ror sig dock framfor
allt om extrema doser, i nivd med vad man kan ha utsatts for pa platserna for
atombombsspriangningarna i Japan under andra virldskriget eller i niromra-
dena till Tjernobyl efter kirnkraftsolyckan dar. I ndgra studier har man ocksa
sett samband med exponering for mycket petroleumprodukter (petroleumin-
dustrin) eller stora mingder bekimpningsmedel. De flesta som diagnostiseras
med myelom har aldrig utsatts for ndgot sddant och orsaken till att man drab-
bats av myelom forblir okdnd. Den som diagnostiserats med myelom kan alltsd
inte klandra sig sjilv for att ha drabbats. Det finns inget man sjilv kunde ha
gjort for att undvika det.



» BENMARG

Benmérgen finns inuti vart
skelett och bestar av forsta-
dier till alla typer av blod-
kroppar, det vill sdga roda
blodkroppar (erytrocyter),
vita blodkroppar (leukocyter)
och blodplattar (trombo-
cyter). Plasmacellen, den cell
fran vilken myelom uppstar,
ar en typ av vit blodkropp
och har som uppgift att bilda
antikroppar och bidrar pa sa
sétt till vart immunforsvar.

HUR VANLIGT AR MYELOM?

I Finland insjuknar &rligen omkring 350-400 personer i myelom. Nagot fler min
dn kvinnor drabbas. Myelom &r alltsa inte nagon sarskilt vanlig cancersjukdom.
Jimforelsevis dr den vanligaste cancerformen hos kvinnor brdstcancer med
cirka 5 000 nya fall per ar, och hos min prostatacancer ocksid med cirka 5 000
nya fall varje ar i Finland. Medelaldern for patienter som diagnostiseras med
myelom idr ungefir 65-69 &r. Sjukdomen &r ovanlig hos individer yngre 4n 40 ar
och forekommer inte hos barn.

SA UTVECKLAS MYELOM

Blodkroppar bildas och mognar ut i BENMARGEN hos vuxna. Nir det giller
myelom s& har omvandlingen frdn normal cell till cancercell skett i benmirgen
under utmognaden av en blodstamcell till det som skulle ha blivit en plasma-
cell, som utgor en del av de vita blodkropparna i immunférsvaret. Plasmaceller
utgor normalt mindre dn 1 % av cellerna i benmdargen och har som huvudupp-
gift att bilda antikroppar (immunoglobuliner) som skyddar mot infektioner. Vid
myelom kommer andelen plasmaceller (onormala, canceromvandlade) att 6ka
i benmargen och ta plats frdn den normala blodbildningen. Detta kommer s
smaningom, nir andelen cancerceller i benmirgen blivit tillrackligt stor, att ge
upphov till brist pa normala blodkroppar och skada pa skelettet.

Myelomcellerna utséndrar ndstan alltid hela eller delar av immunoglobuli-
ner (antikroppar: M-komponent det vill siga paraprotein) vilket kan upptickas
i blodplasma och/eller urin. I vanliga fall finns det i kroppen antikroppar med
vildigt stor variation, som ska kunna binda till och aktivera immunsystemet
mot olika typer av bakterier. Eftersom myelomcancercellerna dr monoklonala,
det vill siga har sitt ursprung fran samma cell (dir felet som orsakade omvand-
ling till cancercell uppstod), utséndrar de alla samma typ av antikroppar, vilka
da inte har ndgon skyddande effekt mot infektioner. Patienter med myelom har
darfor ofta simre immunférsvar dn friska personer, da nivan av normala, funk-
tionella antikroppar ar siankt. Antikropparna som utséndras av myelomcellerna
till urinen kan ocksa orsaka skada pd njurarna. Hur snabbt myelomsjukdomen
forloper hos den enskilda individen och hur bra vederbérande svarar pa den
behandling som ges varierar stort (se avsnitten om diagnostik p4 s. 13 respektive
behandling pa s. 19).



1.2

SA UPPTACKS MYELOM

En del personer som diagnostiseras med myelom har inga symtom alls. Utred-
ningen kan till exempel ha startat p& hilsovidrdscentralen dit man sokt sig av
ndgon helt annan anledning. Kanske har man da tagit prover och noterat att till
exempel ett blodvirde, ofta hemoglobinhalten, varit sankt eller att blodsdnkan
varit hégre dn normalt. For att hitta orsaken startas en utredning dir man s
smaningom kan stilla diagnosen myelom. I de flesta fall orsakar dock myelom-
sjukdomen ndgot av nedanstdende symtom redan vid diagnos.

SKELETTVARK

Det vanligaste symtomet vid myelom ar virk eller smarta i skelettet. Det beror
pa att myelomcellerna utséndrar substanser som péaverkar benomsittningen
i skelettet. Normalt byggs skelettet om under hela ens livstid for att anpassas
till den belastning det utsatts for. Det finns darfor celler som bryter ner skelett
och celler som bygger upp nytt skelett. Myelomcellerna aktiverar de celler som
bryter ner skelett.

Den okade aktiviteten av dessa celler ger upphov till skort skelett. Detta
kan orsaka diffus virk och ibland leda till frakturer i skelettet. Myelom har
en utbredning som motsvarar de delar av skelettet som hos vuxna innehéller
benmirg, det vill siga KALOTTEN, KOTKROPPARNA I RYGGRADEN, REVBENEN,
BACKENBENET OCH OVRE DELARNA AV ARMAR OCH BEN. Det dr darfor dessa delar
av kroppen som kan drabbas av skador vid myelom. Vanligaste symtomen ir
ryggont, ibland med utstralning till benen, smarta i brostkorgen eller hoften.
Du kan ldsa mer om skelettet pé s. 31.

NEDSATT IMMUNFORSVAR

Vid myelom breder myelomcellerna i benméargen ut sig pa bekostnad av nor-
mala blodbildande celler. Antalet normala plasmaceller 4r l4gt. Plasmacellerna
ir de celler som bildar antikroppar (immunoglobuliner) vilket r en viktig del
av vart immunforsvar, framfor allt nar det galler forsvaret mot bakterier. My-
elomcellerna bildar ocksa antikroppar (M-komponenten) men dessa ir inte
funktionella i immunférsvaret. Vid tillrackligt 1dg niva av normala antikrop-




» BLODKROPPAR

Vi har tre sorters
blodkroppar som alla

har olika funktion

— roda blodkroppar,

vita blodkroppar och
blodplattar. Blodkropparna
bildas i benméargen.

» RODA BLODKROPPAR
(ERYTROCYTER)

Den celltyp i blodet

som tar upp syre fran
luften under sin passage
genom lungcirkulationen
och sedan for ut syret
till kroppens vavnader.
Molekylen i den roda
blodkroppen som binder
till syre kallas hemoglobin.

» Hb-VARDE

Hb-vérdet &r ett matt pa
mangden av hemoglobin i
blodet och déarfor indirekt
ett matt pa mangden réda
blodkroppar.

» NJURE

Renar blodet fran
restprodukter, samt
avlagsnar overflodigt
vatten.

par (tillstandet kallas hypogammaglobulinemi) 6kar risken att drabbas av &ter-
kommande bakteriella infektioner. Om detta blir ett stort problem kan man
behova ge normala antikroppar i dropp eller injektioner med jamna mellanrum.

ANEMI

Anemi betyder brist pA RODA BLODKROPPAR. Allteftersom myelomcellernas antal i
benmairgen 6kar, s minskar platsen for de celler som ska bilda réda blodkrop-
par och till slut ir de for fa for att uppritthalla en normal niva i blodet. Det
vanligaste blodprovet fér att kontrollera nivan av réda blodkroppar (blodvirdet)
ar HB-VARDET, det vill siga hur manga gram hemoglobin som finns per liter blod.
Ju ligre Hb-virdet ir desto mer sannolikt 4r det att man fir symtom relaterat
till syrebrist i vivnaderna (anemisymtom). Oftast har man inte sirskilt mycket
symtom forran Hb sjunker dtminstone under 100 g/l men det varierar kraftigt
fran person till person beroende p& vad man hade fér virde fran bérjan, hur
aktiv man ar i sitt dagliga liv och hur snabbt vardet har sjunkit. Ju ldangsammare
Hb-virdet sjunker desto lagre varden tolererar man utan att fa sarskilt mycket
symtom pa grund av att kroppen anpassar sig till ligre virden.

Vanliga anemisymtom ar trétthet, dalig kondition, hjartklappning och yrsel.
Ungefar en tredjedel av alla patienter har symtomgivande anemi i samband med
att de far sin diagnos. Anemin hos individer med myelom &r oftast orsakad av
sjukdomen (och férbittras di nir myelomet framgangsrikt behandlas) men kan
ocksa tillfalligt forvarras av den behandling som ges.

HOGA NIVAER AV KALCIUM | BLODET

I samband med att myelomcellerna orsakar skelettskada sker en frisittning
av kalcium (kalk) fran skelettet. Hoga nivier av kalcium (hyperkalcemi) kan ge
symtom i form av trotthet, muskelsvaghet, dehydrering (for lite vitska i krop-
pen), forstoppning, férvirring och psykiska symtom.

NJURSVIKT

NJURARNAS framsta uppgift 4r att rena blodet fran olika dmnen som kroppen
inte behover, sd kallade restprodukter, samt att avlidgsna 6verflodigt vatten.
Restprodukter dr amnen som bildas nir kroppens celler arbetar, eller nir cell-
erna dor och ersitts med nya celler. Aven ur maten vi iter bildas restproduk-
ter. I njurarna filtreras blodet, kroppen tar tillbaka vatten, socker och salter
som den behéver. Restprodukterna och det vatten som kroppen inte behover
foljer med ut i den urin som limnar njurarna och rinner ned i urinbldsan.

—10 -



Det ar ett liv fore och ett

,, annat liv efter myelom.
Livet ar helt annorlunda

idag an det var innan — det finns

begrasningar men ocksa fullt av
nya mojligheter.”

— Per, 55 @r



» M-KOMPONENT
(PARAPROTEIN)

M:et star for mononklonal.
Myelomcellerna utsondrar
nastan alltid hela eller

delar av antikroppar som
kan uppmatas i blod-
plasma och/eller urin.

Man hittar M-komponent
hos i princip alla patienter
med myelom. Det finns
dock ocksa individer dar
man hittar M-komponent
utan att detta &r foérenat
med nagon sjukdom.
M-komponenten fungerar
ofta som en surrogatmarkdr
fér mangden myelomceller
i benmérgen och anvands
for att utvardera effekt av
given behandling. Man

kan till exempel uppskatta
att en halvering av
M-komponenten motsvarar
en halvering av mangden
myelomceller i kroppen. Ju
mer M-komponenten sjunker
desto battre har effekten av
behandlingen varit.

Njurarna dr ocksa viktiga for att blodtrycket ska hallas pd en bra niva. De skapar
dven hormoner som styr hur ménga réda blodkroppar som ska bildas och akti-
verar D-vitamin som ar viktigt f6r benbildningen. I tidigare avsnitt har du kun-
natldsa om hur myelomcellerna oftast utséndrar hela eller delar av antikroppar,
en sa kallad M-komMPONENT. Denna kan finnas i blodet men ocksa utséndras i
urinen. Nir M-komponenten finns i urinen (den brukar da ocksa kallas litta
kedjor eller Bence- Jones-protein) kan den orsaka skada pa njurvivnaden, vilket
kan leda till férsdmrad njurfunktion. Ungefir 20 % av alla som diagnostiseras
med myelom har tydligt nedsatt njurfunktion. Graden av njurfunktionsnedsitt-
ning kan variera fran ganska lindrig och for patienten inte ens markbar, till s&
pass uttalad att dialys beh6vs under en tid. Nedsittningen av njurfunktionen
kan ofta ga tillbaka, helt eller delvis, om man lyckas behandla myelomsjukdo-
men och om man inte gatt for lange med riktigt dalig njurfunktion.

POLYNEUROPATI

Hos en ganska liten andel individer med myelom kan M-komponenten som
utséndras av myelomcellerna orsaka s& kallad polyneuropati, det vill siga en
skada pa kinselnervtrddarna i framfo6r allt ben och fotter. Det yttrar sig som
domningar, stickningar, kuddkénsla och i vissa fall vark i fotter, underben och
ibland hinder. Uttalad polyneuropati kan leda till svarigheter att g& eftersom
man inte langre kinner nir man sitter ner fétterna.

—12-



1.3

SA STALLS DIAGNOSEN MYELOM

Processen som leder till myelomdiagnos kan se lite olika ut beroende pa vad
som foéranleder forsta kontakten med sjukvarden. I fall diar patienten inte har
specifika symtom men dir man noterat nigot avvikande i blodprover (till exem-
pel nigot nedsatt hemoglobinhalt eller hég blodsinka) 4r det vanligt att kom-
plettera med prover for att utesluta andra, vanligare orsaker som till exempel
blédning, brist pa jirn eller vitaminer. Detta 4r inte konstigt med tanke pa att
myelom dr ganska ovanligt och att de allra flesta personer med dessa avvikelser
iblodproverna inte alls har myelom.

I de fall ndgon kommer in mer akut med redan typiska myelomsymtom (se
kaptiel 1.2), kanske pa akutmottagningen, sker diagnostiken mer skyndsamt. Ett
avgorande prov i diagnostiken av myelom dr benméirgsprovet.

BLODPROVER

I detta avsnitt ges inte nagra referensvirden/normalvirden eftersom dessa kan
variera ndgot frdn laboratorium till laboratorium. Du kan f& de referensvirden
som giller for det laboratorium som anvands av ditt sjukhus frdn din likare eller

sjukskotare.




BLODBILD: 1 samband med utredningen for att stilla diagnos, under

behandling och efter behandling tas alltid Hb (blodvirde), leukocyter

» BLODPLATTAR (vita blodkroppar), trombocyter (BLODPLATTAR) och neutrofila granulo-
(TROMBOCYTER)

Blodplattarnas viktigaste

uppgift ar att stoppa
blddning. De klumpar ihop de olika blodkropparna i blodet. Man tar proverna for att observera om

cyter (en undergrupp av vita blodkroppar speciellt viktig fér kroppens
forsvar mot bakteriella infektioner). Dessa prover bedémer nivan av

sig till en plugg vid en skada myelomsjukdomen kommit sd 1&ngt att den paverkar benmirgens produk-
och hejdar blodningen. tion av friska blodkroppar och det 4r dags att starta behandling, dessutom
tar man proverna for att behandlingen som ges mot myelom kan paverka
dessa virden negativt. Vid vildigt ldga virden av Hb och trombocyter
brukar man 6verviga transfusioner av roda blodkroppar respektive blod-
plattar. Vita blodkroppar transfunderar man inte men man kan vid vil-
digt laga varden av neutrofila granulocyter ge injektioner av ett likemedel

(G-CSF) som stimulerar bildningen av dessa.

BESTAMNING AV ELEKTROLYTER OCH KREATININ: I bestdmningen av elektroly-
ter ingar kontroll av nivierna av natrium (Na), kalium (K) och kreatinin
(Krea) i blodet. De tva forsta ir salter som finns i blodet och kreatinin 4r ett
amne som bildas i musklerna i kroppen och som utséndras via njurarna till
urinen. Vid nedsatt njurfunktion kommer dirfoér kreatinin att ansamlas i
blodet och virdet stiger. Ett hogt kreatinin ar sdledes ett tecken pd svik-
tande njurfunktion. Njurarna ar ett av de organ som kan paverkas negativt
vid myelom. Darfér kontrollerar man regelbundet detta varde. Vid utred-
ning och uppféljning av patienter med myelom ligger man ofta till kalcium
(Ca) i bestimningen av elektrolyter eftersom det finns en risk att drabbas av
for hoga nivaer av kalcium i blodet, si kallad hyperkalcemi (se avsnittet om
symtom vid myelom p3 s. 10), och d3 den skelettstirkande behandlingen (se
avsnittet om skelett pa s. 31) ibland kan leda till att kalciumnivierna i blodet
blir for laga.

ELEKTROFORES PA BLODPLASMA OCH URIN (PROTE/NFRAKTIONER).’ Som du
tidigare ldst i detta material sd utséndrar myelomcellerna nastan alltid hela
eller delar av antikroppar, en sa kallad M-komponent. Denna kan upptdckas
genom att géra en sa kallad elektrofores (elfores) pa blodplasma (eller serum)
och/eller urin. Om man inte hittar ndgon M-komponent vare sig i plasma
eller i urin sa dr myelomdiagnosen valdigt osannolik. Det ar ocksd viktigt att
félja nivan av patientens M-komponent under behandlingen. Ju stérre andel
myelomceller man lyckas att eliminera med sin behandling desto mer kom-
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mer M-komponenten att sjunka. Man kan forenklat siga att om M-kom-
ponenten halveras sd har man med behandlingen eliminerat hilften av
cancercellerna. Under uppféljningen talar en tydligt stigande M-kompo-
nent for att myelomcancercellerna ater har borjat 6ka och att det mojligen
snart kan vara dags for ny behandling. Mindre variationer i M-kompo-
nentnivderna behover inte betyda sirskilt mycket eftersom det dr en viss
variation i mdtmetoden. Mitmetoderna kan ocksa skilja sig ndgot mellan
olika laboratorier och det dr diarfér bra om man ldmnar sina prover pa
samma laboratorium varje gang.

FRIA LATTA KEDJOR: Den M-komponent som utséndras i urin bestar inte av
hela antikroppar (de 4r for stora fér att passera njurarna) utan mindre
delar av dem. Dessa sa kallade fria litta kedjor kan man hitta genom elek-
trofores av urinen. Det kraver dock att patienten samlar urin i dunkar
under ett helt dygn vilka sedan ska tas med till laboratoriet f6r analys.
Ett enklare satt att uppticka dessa antikroppsfragment ar att mata fria
litta kedjor (FLC) i blodserum. Denna metod 4r ocksa mer kinslig 4n
elektrofores av urin. Fria litta kedjor kan vara av antingen kappa- eller
lambdatyp (grekiska bokstiverna # och A ). Normalt kan man hitta
mycket smd mingder fria litta kedjor i serum och det ar ungefir lika
mycket kappa- som lambdakedjor. Vid myelom ar dock produktionen av
latta kedjor 6kad och det dr ocksa en kraftig 6vervikt av bara den ena
typen (kappa eller lambda).

PROGNOSTISKA MARKORER: 1 samband med diagnostiseringen av myelom
forsoker man ocksa ta reda pa lite mer om hur man kan férvinta sig att
myelomet hos den enskilda individen kommer att utveckla sig, det vill
siga vilken prognos personen kan forvintas att ha. Senare kan du lisa om
hur man tittar efter kromosomavvikelser i myelomcellerna i benmérgen i
detta syfte. I blodproverna brukar man titta efter nivaerna av proteinerna
albumin och beta-2-mikroglobulin. Lagt albumin liksom hogt beta-2-mik-
roglobulin kan tala fér en ndgot mer aggressiv myelomsjukdom. Man kan
aldrig siga exakt hur det kommer att ga foér den enskilda individen.
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» BENMARGSPROV

Tas oftast fran hoftbens-
kammen och har en central
plats i utredningen vid miss-
tanke om myelom och andra
blodsjukdomar.

BENMARGSPROV

Ett BENMARGSPROV tas vid misstanke om ndgon sjukdom som utgér fran eller
drabbar de blodbildande cellerna i benmargen, bland annat olika blodcancer-
sjukdomar. Det gors i lokalbedévning med patienten liggande pa mage eller pa
sidan. Lokalbed6vning ldggs i huden och pa benhinnan pa stillet dir provet ska
tas. Nar bedévningen har hunnit fa effekt gar man in med en nagot grovre nal
precis innanfor det yttersta benlagret i héftbenet och suger ut ndgra milliliter
av benmairgen. Det 4r ett okomplicerat ingrepp och patienten kan gd hem direkt
efterat. Just nir man suger ut benmairgen kan det kortvarigt ila till ritt ordent-
ligt i benet och kdnnas obehagligt men det varar endast ett fatal sekunder. Man
kan ocksé ta en biopsi (liten bit) av benmirgen pd samma ging och pa samma
stille dir man redan har bedévat. Efter provet kan man kinna litt 6mhet pa
stillet under ndgra dagar. Benmargsprov kan ocksa tas fran brostbenet.

Benmargsprovet skickas for granskning av en likare som 4r specialiserad
pa att titta pd vavnadsprover i mikroskop, vanligtvis en patolog eller labora-
toriehematolog. Vid myelom ser man i benméirgsprovet en 6kad mingd av och
stora ansamlingar av onormala plasmaceller (myelomceller). I normal benmérg
ar dessa fd och ligger jamt utspridda. I vanliga fall utgor plasmaceller endast
ett par procent av benmairgscellerna, men vid myelom hittar man typiskt mer
an 10 procent plasmaceller och minga génger betydligt mer dn sd. Benmarg
skickas oftast ocksa for sa kallad cytogenetisk analys. Dir letar man efter vissa
kromosomavvikelser som ir vanliga vid myelom. Dessa avvikelser dr inte avgo-
rande for att stilla diagnos men kan siga en del om vad man kan forvinta sig
for prognos for den enskilda patienten. Vissa avvikelser ar forenade med samre
prognos och vissa med bittre. An s3 linge avgor dessa avvikelser dock sillan val
av behandling.

Benmargsundersokning upprepas inte rutinmaissigt nar vil diagnosen ar
faststilld men kan ibland (fér nirvarande framfor allt vid deltagande i kliniska
studier) behéva géras om senare for att till exempel bedéma hur vil man svarat
pa behandling.
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RONTGEN

Eftersom det vanligaste besviret for den som drabbats av myelom &r skelett-
vark gors en rontgenundersokning av alla som har diagnostiserats med, eller
har symtom som ger stark misstanke om myelom. Nu for tiden gér man oftast
en si kallad datortomografi (DT-undersékning, skiktréntgen) eller magnetka-
meraundersokning av skelettet. Man avbildar de delar av skelettet dir benmarg
normalt finns hos vuxna (kalott, ryggrad och revben, bicken samt 6vre delarna
av armar och ben) och dir man alltsd kan hitta skelettmanifestationer av even-
tuell myelomsjukdom. Detta gors som del i diagnostiken, men ocksa for att hitta
eventuella riskstéllen for komplikationer innan patienten drabbas av frakturer
i ben eller kotor. Man ar ocksa frikostig med att gora ny rontgenundersékning
om patienten far nya smartor. Rontgenundersékning i syfte att sikerstilla att
skelettet har 1akt brukar inte goras eftersom likningen tar ldng tid.

Undersokning Vad man tittar efter

Mangd (andel) plasmaceller i benmargen.

Benmargsundersokning Vidl myelom typiskt >10 %

Skelettundersokning,
vanligtvis datortomografi Urgrépningar av skelettet orsakade
(DT) eller magnetkame- av myelomsjukdomen
raundersokning (MRI)

Forekomst och niva av M-komponent, det
vill sdga hel eller del av antikropp som
utsondras av myelomscellerna

Elektrofores av
plasma och urin
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1.4

BEHANDLING

Myelom dr med dagens kidnda behandlingar inte majligt att bota. I en liten grupp
patienter, speciellt efter AUTOLOG STAMCELLSTRANSPLANTATION, kan man uppna
mycket 1dng tid frdn behandling tills att sjukdomen ater tar fart. Ibland kan det
ga sd lang tid att man faktiskt kan borja fundera pa om patienten inte dnda ar
botad.

Med nuvarande terapier finns det inte ndgon anledning att behandla en pa-
tient med myelom som inte har nigra som helst symtom (se avsnitt angéende
symtom pa s. 9). Asymtomatiska patienter féljs endast med regelbunden prov-
tagning och behandling startas forst nir myelomrelaterade symtom upptrider
eller ndr man i provtagningarna ser tecken pa att sjukdomen 6kar sa mycket sa
att symtom snart kan forvintas. Det pagar en hel del forskning for att titta pd
om det finns grupper av asymtomatiska patienter som 4nda skulle kunna ha
nytta av tidig behandling.

BEHANDLING | OMGANGAR

Behandling ges i omgangar (behandlingslinjer). Man behandlar tills man uppnar
sd bra sjukdomskontroll som méjligt och sétter in ny behandling nir sjukdomen
ater tydligt 6kar eller nya symtom upptrader. Efter forsta behandlingen ir det
vanligt att likaren rekommenderar att géra en behandlingspaus, det vill siga att
inte ge ndgon behandling alls mot myelomet, tills dess att sjukdomsaktiviteten
ater tydligt okar (dterfall), speciellt om man uppnatt ett mycket gott behand-
lingssvar med den forsta behandlingen. Nar man val har fatt aterfall av sin sjuk-
dom &r det dock vanligare att man behéller behandling i ndgon form tillsvidare
for att halla sjukdomen tillbaka, speciellt om man bedémer den aktuella patien-
tens myelomsjukdom som mer aggressiv eller svarbehandlad.

Hur man gor med tillsvidarebehandling beror pa hur behandlingen tolere-
ras med avseende pa biverkningar och hur mycket den paverkar till exempel
blodvirdena. Samtidigt som det dr oerhort viktigt att halla kvar vid planerad
behandling sa gott det gar 4r det vanligt att man maste anpassa behandlingsre-
gimen nagot (till exempel glesa ut nigot eller sinka dosen av nigot likemedel
en aning) si att den kan tolereras av patienten. Fér god livskvalitet och férlingd
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» AUTOLOG STAMCELLS-
TRANSPLANTATION
Autolog betyder att
stamcellerna, som ges till
patienten efter héga doser
av cellgifter, kommer fran
patienten sjalv till skillnad
mot s& kallad allogen
stamcellstransplantation
dar stamcellerna kommer
fran en annan person, en
donator.



overlevnad kravs god effekt pa myelomsjukdomen men for god livskvalitet ar

det ocksé viktigt att hitta behandling dir biverkningarna gér att leva med.
Provtagning och
uppfoljning tills

symtom/sjukdoms-
aktivitet

Vid gott behandlingssvar,
underhallsbehandling
eller eventuellt
uppehall tills nya
symtom/sjukdomsaktivitet

BEHANDLING

BEHANDLING

2:A LINJEN Osv.

1:A LINJEN

MAL MED BEHANDLINGEN
Behandlingarna syftar till att:

1. Eliminera s mycket av cancercellerna som méjligt och pa sa sitt minska
myelomrelaterade symtom; fa bort myelomceller frin benméirgen och
ge plats at normala blodbildande celler s& att blodvirdena blir bittre,
minska skelettpdverkan och virk, minska produktionen av M-kom-
ponent som kan skada njurarna och slutligen forbittra patientens
livskvalitet.

2. Forlinga patientens 6verlevnad.

VILKEN BEHANDLING SKA MAN VALJA?

Det finns nu mdnga olika behandlingar att ge till patienter med myelom.
Typerna av behandlingar har gatt fran enbart kombinationer av klassiska cell-
gifter (vilka dock fortfarande anvinds till viss del) till kombinationer med l4ke-
medel som &r riktade att paverka myelomcancercellerna mer specifikt. Senaste
dryga decenniet har flera nya likemedel godkants och det finns mycket nytt pa
géng; bade likemedel som snart kan forvintas komma ut pd marknaden och
sddant som ligger mycket tidigt i forskningsprocessen. Vilken typ av behandling
man valjer till den enskilda patienten beror pa flera olika faktorer:
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1. Hur tung behandling patienten kan foérvintas tolerera: Ju dldre en per-
son 4r nir han eller hon far sin myelomdiagnos desto mer forsiktig far
man vara med sitt val av behandling for att inte orsaka mer skada (av
biverkningar) 4n nytta. Hégdosbehandling med cellgift f6ljt av autolog
stamcellstransplantation ir till exempel en mycket kriavande behand-
lingskombination som man inte brukar vaga utsitta individer fér som
dr mer 4n 70 dr gamla. Det 4r inte bara den faktiska kronologiska aldern
som avgor utan ocksd hur fysiskt stark man ar for sin dlder och om man
har andra samtidiga sjukdomar, till exempel hjartsjukdom, lungsjukdom
eller problem med njurarna.

2. Hur patienten svarat pa tidigare given behandling: Om man med en viss
typ av behandling uppnatt vildigt god kontroll av myelomsjukdomen
sd 4r man idag ofta benigen att upprepa samma behandling nista gang
sjukdomen blir behandlingskravande. Om man diremot har svarat gan-
ska daligt pd en behandling eller om sjukdomen kommer tillbaka valdigt
snabbt efter att denna behandling avslutats sa brukar man snarare vilja
en annan likemedelskombination med andra verkningsmekanismer.

3. Vilka BIVERKNINGAR tidigare behandling orsakat: Om tidigare behand-
ling gett valdigt mycket eller oacceptabelt uttalade biverkningar brukar
man soka efter alternativ med annan biverkningsprofil nista gdng det ar
dags for behandling.

UTVARDERING AV BEHANDLINGSEFFEKT

Nir man gjort sitt val av1dmplig behandling och startat denna 4r det naturligtvis
viktigt att ocksa forsdkra sig om att den har effekt pa sjukdomen. Nir det giller
myelom s gors detta framfor allt genom kontroll av nivierna av M-komponent
(se avsnittet om diagnostik pa s. 13) i blodplasma eller urin. Ju mer M-kompo-
nenten sjunker under behandlingen desto bittre 4r effekten.

M-komponenten uppfattas som en surrogatmarkor for mangden myelom-
celler i benmirgen och man uppskattar att en halvering av M-komponenten
motsvarar en halvering av mdngden myelomeceller i kroppen. Malet 4r att elimi-
nera sd mycket av cancercellerna som mojligt eftersom man vet att patienten
dé har storre chans att dels slippa symtom och dels fa lingre tid till nista be-
handling och i slutindan lingre 6verlevnad. I de forsta behandlingsomgéangarna
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» BIVERKNING

Varje lakemedelsbehandling
har en rad effekter. Nagra
effekter & de man onskar
av lakemedlet, men det kan
aven forekomma effekter
som inte ar onskvarda — de
man kallar biverkningar. Det
ar alltid en balans mellan
risk och nytta vid behand-
ling med lakemedel, dar
nyttan alltid ska dvervaga
riskerna med storsta mojliga
marginal.



vill man atminstone uppnd vildigt bra partiellt svar (Very Good Partial Re-
sponse, VGPR, se nedan) om patienten iri skick fér att tila en typ av behandling
med vilken detta dr mojligt. Vid senare linjers behandling 4r det oftare svart att
uppnd sd gott svar pd behandlingen men man stravar alltid efter att nd sa bra
svar som mojligt.

PR
(Partial Response,
partiellt svar)

M-komponenten har sjunkit med atminstone
50 % i blodplasma eller med atminstone
90 % i urin

VGPR
(Very Good Partial
Response, valdigt
bra partiellt svar)

M-komponenten har sjunkit med atminstone
90 % i blodplasma och &r i urin mindre &n
100 mg/24 timmar

M-komponenten ar inte langre matbar.
Egentligen ska man ocksa for att ha uppnatt
CR visa att mangden plasmaceller i benmargen
inte langre ar 6kad. | praktiken undersoker man
vanligtvis benmargen endast i kliniska studier
eftersom resultatet med dagens kunskap inte
paverkar valet av fortsatt behandling.

CR
(Complete
Response,

komplett svar)

AUTOLOG STAMCELLSTRANSPLANTATION

Nir myelom diagnostiseras hos en yngre patient (under 65-70 ar) brukar for-
sta behandlingen syfta till hogdoscytostatikabehandling som stéds med autolog
stamcellstransplantation. Detta ir hittills den behandlingskombination som
visat bist resultat vad giller att halla myelomsjukdomen under kontroll sd linge
som mojligt. Begreppet transplantation ar egentligen felaktigt i det har fallet
eftersom transplantation vanligtvis innebar att man far nagot transplanterat
till sig frdn ndgon annan: till exempel njure, lever, hjirta eller just stamceller.
Begreppet autolog stamcellstransplantation anvands dock brett och kommer av
att sjilva proceduren har vissa likheter med den allogena stamcellstransplan-
tationen som alltsd dr en verklig transplantation. Om man haft vildigt bra svar
pa den autologa stamcellstransplantationen forsta gangen och fortfarande ar i
lamplig dlder och i god kondition nir sjukdomen dterkommer kan man vilja att
gora en ny “transplantation”. Man kan dela upp autolog stamcellstransplanta-
tion i fyra olika delar:
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» BLODSTAMCELL

Celler som finns i benmar-
gen och som har potential
att utvecklas till alla typer
av mogna blodceller och
uppratthalla bildningen av
blodceller hela livet.

INDUKTIONSBEHANDLING: Induktionsbehandlingen ges i form av en
kombination av oftast 2-4 olika likemedel (varav ett ir kortison) for att
redan innan “transplantationen” behandla bort s& mycket som moéjligt av
myelomsjukdomen. Man brukar striva efter att uppna ett behandlingssvar
motsvarande dtminstone VGPR, men girna CR, (se tidigare tabell) med
denna behandling och fér detta brukar man behéva ge fyra till sex (ibland
upp till Atta) kurer med "cellgifter”.

SKORD AV EGNA AUTOLOGA STAMCELLER: Nir man uppnétt si bra svar
som mojligt pad induktionsbehandlingen vill man skérda BLODSTAM-
CELLER fran patienten sjilv. For att f& ut dessa celler fran benmirgen till
blodet (= mobilisering av stamceller) kan man ge patienten cellgifter
(cytostatika) som far de vita blodkropparna att sjunka snabbt fér att sedan
stiga snabbt. Det dr under denna stigande fas som stamceller svimmar
ut frdn benmargen till blodet. Denna effekt 6kas genom att ge patienten
injektioner med granulocytkolonistimulerande faktor G-CSF. Det ir ett
hormon som stimulerar bildning av vita blodkroppar i benmirgen. Vid
myelom kan stamceller dven mobiliseras utan cytostatika med en 5-7 dygn
lang behandling med tillvixtfaktor. G-CSF-sprutorna ges dagligen under
huden, oftast av patienten sjilv. Den vanligaste biverkningen av denna
behandling ar vark i skelettet vilket gar 6ver nar man slutar med injektio-
nerna. Vanliga blodprover tas under tiden man far behandling med G-CSF-
injektioner for att kontrollera nir det har kommit tillrackligt av stamceller
i blodet. Nar sa &r fallet far patienten genomga en sa kallad aferes, det vill
siga insamling av celler. Blodet leds d& fran patienten via en aferesmaskin
och sedan tillbaka till patienten. I aferesmaskinen samlas blodstamcellerna
upp. Man behover ibland genomgé aferes mer dn en ging for att fa ihop
tillrackligt med stamceller for “transplantationen”. Stamcellerna férvaras
sedan i frys tills det dr dags att anvinda dem.
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3. BEHANDLING MED HOGDOS CELLGIFT: Nir man behandlat bort si
mycket som mojligt av myelomsjukdomen genom sin induktions-
behandling och skordat blodstamceller fran patienten ger man en
mycket hog dos av ett vilbeprovat cellgift, melfalan. Syftet med detta
ar att doda sd manga som mojligt av de kvarvarande myelomcellerna.
Doserna dr dock sd hoga att det ocksa allvarligt skadar de normala blod-
bildande cellerna i benmairgen.

4. ATERGIVNING AV STAMCELLER: Fér att terstilla blodbildningen i ben-
margen som blivit allvarligt skadad av de héga doserna melfalan ger
man tillbaka de stamceller man tidigare skérdat fran patienten. Den enda
effekt man har av stamcellerna dr att “ridda” tillbaka patientens
blodbildning som i princip helt slagits ut av de hoga doserna cellgifter.
Stamcellerna ges tillbaka till patienten ungefir som en vanlig blod-
transfusion intravendst och cellerna hittar sedan pa egen hand sin
vig till benmirgen dir de borjar dela sig och bilda blodceller. Tiden
innan stamcellerna kommit igdng ordentligt behéver man vara
inneliggande pa sjukhus i 2—4 veckor. Eftersom de hoga doserna mel-
falan slagit ut blodbildningen frdn benméirgen finns i princip inga vita
blodkroppar kvar. Vita blodkroppar ar viktiga som foérsvar mot infek-
tioner (immunférsvar). De allra flesta patienter kommer dirfér nidgon
gang under tiden efter hogdosbehandlingen att drabbas av infektion
och behova intravends antibiotika. Aven slemhinneceller skadas av de
héga doserna melfalan och det dr darfor ocksa vanligt att man far besvar
med smirta i mun och svalg, far svart att ita eller drabbas av diarré.
Ibland kan man under en period behova ge niringsdropp intravendst
da patienten inte klarar av att ata tillriackligt sjalv. Slemhinnorna laker
igen ganska snabbt si snart de dtergivna stamcellerna har kommit
igdng ordentligt med produktion av nya vita blodkroppar.
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BEHANDLING AV PATIENTER SOM INTE AR AKTUELLA FOR
"AUTOLOG STAMCELLSTRANSPLANTATION”

For personer dldre dn 6570 ar dr autolog stamcellstransplantation oftast inte
lampligt pad grund av risk for allvarliga biverkningar av den hoga cellgiftsdosen.
Man behandlar dd med kombinationer av tva till tre olika likemedel med effekt
mot myelomsjukdomen dir ett av preparaten nistan alltid ar kortison. Vilken
kombination man viljer beror p& hur tuff behandling den enskilda patienten
bedéms kunna téla. Ofta ingér cellgift som tas i tablettform i ligre doser. Detta
kombineras slutligen ofta med nagot likemedel som inte gar att hinfora till
klassiska cellgifter. Vilket av dessa som viljs beror pa en lang rad faktorer. Bi-
verkningsprofilen varierar mellan likemedlen; vissa ckar risken for paverkan
pa det perifera nervsystemet (polyneuropati), frimst pirrningar i hinder och
fotter, ndgra 6kar risken for blodproppar medan andra kan skada benmirgen
med forsimrade blodvirden som foljd och sd vidare. Manga patienter har ned-
satt njurfunktion innan start av behandlingen och for dessa passar vissa kom-
binationer bittre. Att det finns s ménga behandlingar att vilja mellan ger goda
mojligheter att finna en behandling som bade har god effekt och kan tolereras
val av den enskilda patienten. Den behandlande likaren kan ge mer information
om vilken behandling just du eller din anhérig rekommenderas i forsta hand
och varfor just den.

BIVERKNINGAR AV BEHANDLING

Alla behandlingar som ges mot myelom ir forenade med biverkningar av olika
slag. Det giller att for varje patient hitta en behandling dir biverkningar ar
acceptabla och kan tolereras. Nagra vanliga biverkningar av myelombehandling
listas nedan.

NEDSATT IMMUNFORSVAR

Som du kunnat lisa tidigare s& kan myelomsjukdomen i sig leda till att immun-
forsvaret ar simre dn normalt pd grund av ldga nivéer av normala antikroppar.
Ocksa behandlingarna som ges mot myelom kan paverka immunférsvaret ne-
gativt eftersom de har en himmande effekt pad bildningen av vita blodkroppar
(neutrofiler), en viktig komponent i férsvaret mot bakteriella infektioner. Ilabo-
ratorieundersékningar tittar man pa nivan av just neutrofiler (B-neut) eller pa
totala mingden vita blodkroppar (B-Leuk). Du kommer av din likare och sjuk-
skotare att fa en del rdd om hur du ska bete dig for att minska risken att drabbas
av infektioner. Du kan ocksa ldsa mer om detta lingre fram i detta material. Det
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ar viktigt att du vid tecken p4 infektion (till exempel hog feber) under pdgdende
behandling kontaktar den behandlade enheten eller soker dig till sjukhusjouren.
Man ar mycket mer benidgen att behandla patienter med pdgaende cancerbe-
handling med antibiotika mot infektioner &n vad man 4r till individer med friskt
immunférsvar dir man oftare bara avvaktar. Om nivan av vita blodkroppar blir
uttalat och langvarigt lag kan man behdva sitta in sprutor med tillvaxtfaktor for
vita blodkroppar som stimulerar nybildningen av neutrofiler.

LAGA NIVAER AV RODA BLODKROPPAR OCH/ELLER BLODPLATTAR

Ett vanligt symtom pad myelomsjukdomen &4r ldga nivéer av réda blodkroppar
(anemi) och ibland ocks4 blodplittar (trombocytopeni). Ibland kan myelombe-
handlingen leda till att nivderna blir dnnu ligre innan den positiva effekten
av behandlingen sd smaningom leder till att nivaerna stiger. Vid vilken niva
man ger blodtransfusioner varierar och beror pa antalet blodceller och hur pa-
tienten mar. Symtomen pad anemi har du kunnat ldsa om tidigare. Uttalat laga
blodplattar ar ovanligt som symtom av sjilva myelomsjukdomen, men relativt
vanligt som biverkan till den behandling som ges mot myelom. Blodplittarna
ar en del av kroppens system for att koagulera blodet. Om du till exempel skir
dig kommer blodplittarna som i blodstrémmen passerar stillet for skadan att
aktiveras, klumpa ihop sig och bilda en plugg som tipper till de sma blédande
blodkirlen. Vid riktigt 13ga nivaer av blodplittar (B-tromb ofta under 50x109/1)
har man saledes 6kad risk for blédning vilket kan visa sig som till exempel nis-
blod, blédning fran tandkéttet vid tandborstning eller som smd blédningar i
huden (petekier). Man kontrollerar regelbundet nivierna av blodkroppar (B-Hb
och B-tromb) och vid uttalat 13ga nivier kan det vara aktuellt med transfusion
av roda blodkroppar eller blodplittar alternativt behandling med injektioner av
hormonet erytropoetin (EPO) vilket stimulerar bildningen av réda blodkroppar.

POLYNEUROPATI

Tidigare har du kunnat ldsa att sjidlva myelomsjukdomen kan ge en s kallad po-
lyneuropati vilket yttrar sig som domningar, stickningar, kuddkénsla och ibland
vark i fotter, underben och hinder och som kan ge svarigheter att ga. Polyneu-
ropati beror pa att smd kinselnerver har blivit skadade. En vanligare orsak till
polyneuropati dn sjdlva sjukdomen, ar att det ar en biverkan av behandlingen.
Det dr framfor allt intensiv och langvarig behandling med ett dldre likemedel
tillhorande gruppen proteasominhibitorer som ger denna biverkan. Nista ge-
nerations proteasominhibitorer har inte visat sig ge ndgon namnvard 6kning
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av polyneuropati. Aven likemedel tillhérande andra likemedelsgrupper kan
ibland ge polyneuropatibesvir. Meddela din sjukskétare eller likare om du far
besvar som till exempel dalig kinsel i fotterna, svarigheter att gd, att knappa
knappar och s vidare. Vid uttalade besvir kan man behova byta likemedel.
Besviren brukar kunna gé tillbaka, dtminstone delvis, om man upphor med
behandlingen.

STEGRING AV BLODSOCKRET

I ndstan all myelombehandling ges relativt hoga doser kortison. Kortisonbe-
handling kan vara ett problem om patienten har diabetes eftersom kortison gor
att kroppen svarar simre pa insulin. Patienter med diabetes som tidigare endast
behovt tablettbehandling kan darfor ibland behéva fa insulininjektioner under
myelombehandlingen och patienter som redan tidigare haft insulin behover
ofta hoja doserna. Det dr viktigt att hélla extra god koll pa blodsockervirdena
och att ta prover pd blodsockret oftare dn vanligt om man har diabetes.

FORSTOPPNING

Hos ménga patienter som behandlas for myelom kommer magen i olag. For-
stoppning dr vanligt och vissa kan ocksa fa problem med diarré. Det ar viktigt
att sdga till innan foérstoppningsproblemet blir akut. Mdrker man att magen blir
trégare bor man sitta in likemedel for att hjdlpa den att komma igdng battre.
Smartlindrande likemedel av morfinliknande typ ger ofta férstoppning. Nar
man sdtter in sddana brukar man samtidigt skriva ut laxerande likemedel att
ta antingen regelbundet eller vid behov. Det 4r bra att dricka mycket och att dta
fiberrik mat for att forebygga forstoppning. Du kan lisa mer om vad du sjilv kan
gora for att forbygga forstoppning langre fram i kapitel 2.7.

OKAD RISK FOR BLODPROPPAR

Vissa likemedel som ges for behandling av myelom kan ge ¢kad risk for blod-
proppar i benen och lungcirkulationen, s& kallad djup ventrombos respektive
lungemboli. Detta giller framfér allt likemedel tillhérande gruppen IMiDs (im-
munmodulerande likemedel) och speciellt om man ocksa under ling tid be-
handlats med hoga doser kortison. Likaren gor en helhetsbedomning av din risk
for blodproppar och kan ibland ordinera blodfértunnande likemedel, antingen i
tablettform eller som sprutor, for att skydda mot proppbildning.
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Idag tanker jag inte
lika mycket pa min

sjukdom.”

— Per, 55 @r
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ILLAMAENDE

Mlamaende kan ibland vara ett problem vid cancerbehandling. Vissa myelom-
behandlingar ger storre risk for illamdende 4n andra, men de flesta behand-
lingarna medfor inte sirskilt stor risk for nagot uttalat illam&ende. Férviantar
man sig illam&ende som biverkan av behandlingen brukar man ge likemedel i
forebyggande syfte for att minska illamdendet. Illamaende och problem att dta
och dricka tillrickligt 4r mycket vanligt hos patienter som genomgdar autolog
stamcellstransplantation (se s. 46). Lingre fram, under avsnittet om kost, kan
du lisa mer om vad du sjalv kan géra for att minska illamaendeproblemet. Sjuk-
skotaren kan ocksa ge radd och ibland behéver man tala med en niringsterapeut.

HARAVFALL

En del likemedel som anvinds vid cancerbehandling ger haravfall som biver-
kan. Dagens myelombehandlingar ger sillan totalt haravfall men haret kan
ibland dnd4 bli tunnare och av annorlunda kvalitet. Vid hogdosbehandling med
melfalan och autolog stamcellstransplantation kan man rikna med att tappa
allt hér pa huvudet. Ibland tappar man ocksd haret pa kroppen, men inte alltid.
Héret kommer tillbaka efter ndgra manader.

ANDFADDHET OCH BENSVULLNAD

Vissa behandlingar, bland annat héga doser kortison under lang tid, kan géra att
man samlar pa sig vatska i underhuden eller ibland i lungorna. Om du upplever
att du blir mer andfadd, att dina ben svullnar upp, att du far brostsmiérta eller
upplever oregelbunden hjirtrytm bor du omedelbart kontakta din likare eller
sjukskotare.

SOMNSVARIGHETER

De hoga doserna kortison som ges i samband med de flesta behandlingarna mot
myelom kan ofta leda till att patienten kidnner sig mycket uppvarvad och man
kan fa svart att sova. Nir sedan kortisonbehandlingen avslutas kan det i stéllet
uppsta en kraftig trotthet.
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1.5

SKELETTSJUKDOM VID MYELOM

Symtom fran skelettet ar vanligt vid myelom. Tumércellerna utséndrar &mnen
som aktiverar de celler i skelettet som bryter ner benvivnad (osteoklaster).
Detta orsakar urgrépning av skelettet vilket kan ge upphov till virk samt for-
svagar skelettet och 6kar risken for frakturer. Samtliga patienter som diagnos-
tiseras med myelom genomgér en rontgenundersokning av skelettet i samband
med diagnosen for utviardering av graden av skelettpdverkan av sjukdomen.

For att minska risken for frakturer och virk, behandlas i praktiken alla
med symptomatisk myelom ocksd med benstirkande likemedel tillsammans
med myelombehandlingen, antingen denosumab eller bisfosfonater. Denosu-
mab hdmmar bildning av bennedbrytande osteoklaster, bisfosfonater forhin-
drar deras funktion. Sdledes minskar nedbrytningen av benvivnad och risken
for fraktur minskar. Bisfosfonaterna utséndras via njurarna och ar darfor inte
lampliga for patienter med nedsatt njurfunktion.

OSTEONEKROS

Osteonekros i kikbenet (pa engelska osteonecrosis of the jaw, ONJ) 4r en sill-
synt biverkning vid behandling med bade bisfosfonater och denosumab. Risken
for denna komplikation 6kar om man under behandligen gér stora tandingrepp
eller om man t.ex har tandprotes som inte passar vil i munnen och trycker mot
kikbenet. Ocksa rokning okar risken for osteonekros i kikbenet. P& grund av
denna risk sd instrueras patienter alltid att genomga en tandlikarundersok-
ning innan behandling med benstdrkande ldkemedel paboérjas, sa att eventuella
tandproblem kan atgirdas i férviag. Om man besoker tandlikare under pagdende
behandlig, ska man beritta sin tandlikare att man far benstirkande likemedel.
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ATT LEVA
MED MYELOM




Att fa diagnosen myelom paverkar alla personer
pa olika satt. | borjan ar det vanligt att drabbas av
krisreaktioner, men hur varje person reagerar ar
individuellt. Det ar vanligt med reaktioner som ilska,
sorg och fornekelse och det ar viktigt att tillata sig
att vara ledsen och att 1ata krisen ha sitt forlopp.

Det kommer lugnare perioder. Det ar naturligt att
kdanna oro infor framtiden. Vad kommer att handa
med mig? Att leva med livslang sjukdom medfor
olika behov genom hela livet. Ofta ar det kravande
psykiskt och kanslomassigt for bade den som
ar sjuk och de som ar narstaende.



2.1

ATT BERATTA OM DIN SJUKDOM

Det finns inget ritt eller fel i nar, hur eller fér vem du viljer att berdtta om din
sjukdom. Det kan dock ofta vara skont att ha personer omkring dig som vet att
du ir sjuk och som du kan prata 6ppet med nir du behover. Det kan annars vara
tungt att kinna att du méste férsoka bete dig "normalt” och kanske latsas som
att du méar bittre an vad du gor. Det kan vara bra att ta med ndgon nirstdende pé
till exempel likarbesok. P4 sd sitt behover du inte sjilv berdtta om beséket nar
du kommer hem och ni 4r ocksé tva som lyssnar och hjilps at att komma ihag.

Barn kinner ofta pd sig att ndgot ar fel och bor darfor inte héllas helt ut-
anfor. Som fordlder avgor du sjilv hur mycket du berdttar om sjukdomen for
barnen och informationen far anpassas efter vad du sjilv tror att barnet forstar
och behover veta. Ofta behéver man inte siga allt, men det du siger bor vara
sant. Att lata barnen vara med och sjilva fa se vad som hiander pa sjukhuset
kan gora det littare for dem att forstd och bearbeta det som hinder. Hilso- och
sjukvarden har skyldighet att ge information, rdd och stod till barn som har en
foralder med en allvarlig sjukdom. Du kan till exempel be en likare, sjukskotare
eller socialarbetare att prata med barnen.

F6r manga kommer en jobbig tid nir behandlingen 4r avslutad. Kanske kin-
ner man sig inte sd bra som man trott att man skulle. Att fa behandling ar ofta
jobbigt, men man gor nagot aktivt och har mycket tit kontakt med sjukhuset.
DA kan det bli en stor férandring att sedan vara hemma och klara sig p4 egen
hand med mycket glesare sjukhuskontakt. Kanske kianner du forvintningar fran
andra att allt ska vara som vanligt. Att prata med sin familj och sina vanner,
att visa om man ir ledsen och orolig, kan gora det littare for dem att ge stod
och hjilp.
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2.2

STOD FRAN SAMHALLET

SJUKSKOTARE, LAKARE OCH KURATOR

Manga finner bra st6d i att prata med sin sjukskotare eller 1akare. Sjukskotaren
kan dven formedla kontakt med socialarbetare som du kan tréiffa regelbundet
eller vid behov da och da. Socialarbetaren kan dven hjilpa till med informa-
tion, rad och stéd samt praktisk handledning med fragor som giller samhillets
resurser, till exempel ekonomiskt stod. Sjukhuspraster har stor erfarenhet av
moten med manniskor i kris och i utsatta situationer. De finns tillgingliga for
patienter och deras nirstdende och erbjuder samtal med enskilda och i grupp

INFORMATION OCH KUNSKAP OM DIN SJUKDOM

Som patient har du ritt att kinna dig trygg och siker i din vard och behandling.
Du har ocksa ritt till individuellt anpassad information om ditt hilsotillstdnd
och om de metoder f6r undersckning, vard och behandling som finns. Vid olika
tillfallen under sjukdomstiden finns behov av olika typer av information. Likare
och sjukskdtare kan erbjuda bade skriftlig och muntlig information om bland
annat sjukdom och behandling.

For manga personer ir det viktigt att fa vara aktiv och delaktig i sin vard
och behandling och det kan vara littare om man dr paldst och insatt i sin situ-
ation. Att ha kunskap kan hjilpa dig att skaffa dig kontroll och sjilvfortroende
att klara av utmaningar och svarigheter du moéter. Att forstd varfor man tar en
medicin, inte bara hur, dr viktigt f6r manga. Det finns ocks3d ett brett utbud av
webbaserad information. Fraga garna sjukvardspersonalen om vilka sidor som
ar bra. Det dr ocksd viktigt att veta att en del personer inte vill ha s mycket
information, kanske ingen alls. Det dr ocksa ratt.
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Jag uppskattar
,, verkligen vad skdtarna

pa hemsjukvarden
och min mottagning gor for mig.
Aven om det &r deras jobb — sa
betyder det allt for mig. Jag
tackar dem alltid. Jag har nog

forandrats.”

— Kenth, 61ar




EKONOMI

Resekostnaderna till och fran en vardenhet, till exempel for likarbesok eller
behandling, omfattas av FPA:s ersittningssystem. Reseersittning beviljas nor-
malt mellan patientens stadigvarande hemadress och vardenheten. En social-
arbetare kan hjilpa till med fragor som giller samhillets resurser, till exempel
cancerorganisationer och ekonomiskt stod.

PATIENTFORENINGAR OCH -ORGANISATIONER

Olika patientforeningar och -organisationer, till exempel Suomen Sydpapotilaat
— Cancerpatienterna i Finland ry. och landsomfattande cancerorganisationer
som till exempel Suomen Sy6payhdistys — Cancerforeningen i Finland ry. med
sina lokala cancerforeningar anordnar bland annat féredrag, méten och grup-
paktiviteter dir man fiar mojlighet att lara sig mer och triffa andra i liknande
situation. Det finns dven mojligheter att finna samtalsforum, samtalsvanner,
folja bloggar med mera via patientféreningars hemsidor.

HJALPMEDEL

Hjilpmedel och anpassning av hemmet kan underlitta det dagliga livet. Detta
kan du fa hjilp med via primarvardens rehabiliteringsenhet i kommunen eller
orten dar du bor.
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2.3

ATT HANDSKAS MED SMARTA

Smairta dr den vanligaste komplikationen av myelom, framfor allt smarta
fran skelettet (se kapitel 1.5). Vanligt 4r att smartan foérvirras vid rérelse och
anstrangning. Langvarig smarta kan géra att man kanner sig nedstimd och
irriterad. Oro, nedstimdhet och stress gor ofta att smartan upplevs dnnu virre.
Smirta pd grund av cancer ir speciell pa flera sitt. Eftersom smirtan ofta ir
langvarig, och dessutom 4r en paminnelse om sjukdomen, innebér den for de
flesta mycket oro och en psykisk belastning. Svar smarta ar inte bara en psykisk
pafrestning, den innebir dessutom en kraftig pafrestning fér kroppen.

Vid myelom 4r den viktigaste behandlingen mot smirta ofta behandlingen
mot sjilva sjukdomen. Att dimpa sjukdomens aktivitet leder till minskad ned-
brytning av skelettet och dirmed mindre smirta. Kroppen borjar d& bygga upp
skelettet igen. I vintan pa behandlingseffekt behdver man ofta ta smartlind-
rande lakemedel.

LAKEMEDEL

Det finns flera typer av effektiva behandlingsmetoder mot smarta. Ibland kan
starkare smartstillande likemedel som opioider (morfin eller morfinbesliktade
preparat) behévas for att lindra smértan. Du ska inte vara radd for att ta starka
viarktabletter nir du har ont. Daremot ska du inte ta hogre doser d4n du behover,
och du ska trappa ut tabletterna nir sméirtan dr borta. En likare ordinerar en
dos som 4r anpassad for varje person. Ofta bor viarktabletter tas regelbundet for
att undvika smartgenombrott.

En del personer vill helst inte ta virktabletter alls, eller sa vill man ta ligre
doser idn vad likaren har rekommenderat. Ibland beror det pa att man ar radd
for biverkningar eller att bli beroende, ibland att man vill "spara sig” tills man
far &nnu mer ont. Men om du forséker vara tapper och std ut med smirtan gor
du ofta dig sjalv en otjanst, det dr ofta littare att komma till ritta med smartan
om du gér nagot innan det gitt for langt. Smartstillande likemedel ger inte
beroende om de anvidnds kontrollerat och pa ritt sitt.
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ALTERNATIV SMARTBEHANDLING

Eftersom det finns flera typer av smarta finns det ocksd manga olika behand-
lingsmetoder. Likemedel dr bara en del. Andra behandlingar kan till exempel
vara littare trining, taktil massage eller akupunktur. Avslappningsévningar
kan hjalpa till att 16sa spanningar och dirmed minska smartupplevelsen. En
fysioterapeut kan ha en viktig roll vid smartbehandling, till exempel rad kring
viloligen och forflyttningstekniker. Fysioterapeuten kan ocksd prova med
TENS, vilket 4r en akupunkturliknande behandling som med svaga elektriska
strommar via elektrodplattor stimulerar kroppens eget smarthimmande sys-
tem. TENS &r en liten barbar apparat som du kan f 13na eller hyra av fysio-
terapeuten. Du kan ocksé ha hjilp av metoder for att hantera stress. Kyla kan
dampa akut smirta. Du kan ocksd prova att vixla mellan hetta och kyla med
hjalp av kyl- och virmekuddar.

STRALBEHANDLING

Om myelomsjukdomen orsakat skada pd ett specifikt stille i kroppen, typiskt
skelettet, anvinds ibland stralbehandling for att f snabb smirtlindring. Nir
cancercellerna utsitts for stralning kan de inte langre foréka sig utan dor, vilket
leder till att tumoéren krymper.

Ingen metod hjilper vid all slags smarta, utan behandlingen maste anpassas till
varje enskild person.
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2.4

FYSISK AKTIVITET

Fysisk aktivitet dr bra pa flera sitt och kan forbattra bade fysiskt och psykiskt
vilbefinnande. Den kan minska trotthet, 6ka energinivan, hjilpa till att bibe-
halla styrka och rorlighet i leder och muskler och minska stress och oro. Att
rora pa sig kan ocksa hjélpa till att motverka urkalkning av skelettet och darmed
minska risken for skelettskador.

Nir man har myelom &r skelettet ofta skorare dn vanligt. Det ar bra att prata
med din likare och/eller sjukskotare om vilken typ av trining som ar lamplig.
Ofta kan malet vara att bibehalla sd mycket kondition och muskelstyrka som
mojligt. Om du inte varit aktiv innan sjukdomen dr promenader en tillrick-
lig traningsform. Simning dr ocksa en trdningsform som ar skonsam men som
ind3 kan ge bra trining for hela kroppen. Tunga lyft och sned belastning bor
undvikas om man har aktiv sjukdom. Det dr viktigt att sakta ned eller sluta om
det gor ont (forutom trianingsvirk som ir normalt), om man kinner sig yr eller
blir valdigt andfadd. Lyssna pd kroppen, det i&r meningen att traningen ska gora
att man mar bittre. Om inte — ta det lugnare en period och forsok sedan igen.

HJALP AV FYSIOTERAPEUT OCH ERGOTERAPEUT
Vid primarvardens rehabiliteringsmottagningar i din hemkommun eller -ort
finns fysioterapeuter och ergoterapeuter som kan hjilpa dig till ett mer rorligt
och aktivt liv och underlitta vardagen hemma. En fysioterapeut kan hjilpa till
med att utforma ett individuellt trdningsprogram for att 6ka balans, koordi-
nation och styrka. En ergoterapeut kan hjilpa till med till exempel hjidlpmedel
och bostadsanpassning. Du kan séka dig till ergoterapeut eller fysioterapeut
via hélsovardscentralen.

Nar sjukdomen inte ar aktiv och behandlingen 4r avslutad 4r malet att aterfa
muskel- och skelettstyrka och att aterga sa langt som mojligt till den aktivitet
du hade innan.
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2.5

ONORMAL TROTTHET — "FATIGUE”

Personer med svdra sjukdomar drabbas ofta av en 6vervildigande trotthet och
kraftléshet som kallas fatigue (franskt ord for trotthet). Det drabbar nistan
alla personer med myelom nagon gang, och kinnetecknas av trotthet som inte
minskar med sémn samt orkesléshet, apati (minskad initiativformaga), koncen-
trationssvarigheter, nedstimdhet och nedsatt kondition. Fatigue orsakas inte
av en enstaka faktor utan ar ett resultat av att manga faktorer samverkar, till
exempel blodbrist (anemi), biverkningar av likemedel, viktnedgang, minskad
aktivitet, smarta, illam&ende och psykisk pafrestning.

FAKTORER SOM KAN MINSKA FATIGUE

Fatigue kan ofta minskas om man behandlar eller paverkar bakomliggande fak-
torer, till exempel blodtransfusion vid blodbrist, smértstillande likemedel vid
smarta och sa vidare.

VILA OCH SOMN

Forutom medicinsk behandling finns det manga saker du sjilv kan gora for att
underlitta ditt maende. Det kan vara littare att leva med trottheten om man vet
vad den beror pa och ibland kan vetskapen i sig leda till minskad stress. Bra att
veta dr att fatigue inte gir att bota med sémn. Under dagen ar det ofta battre att
ta flera korta vilopauser an att ldgga sig och sova flera timmar. Att ga till sings
och stiga upp i samma tid varje dag hjilper kroppen att komma in i en rutin.

FYSISK AKTIVITET

Fysisk aktivitet och l1itt motion har visat sig ha bra effekt mot fatigue. Regelbun-
den, girna daglig, motion rekommenderas, aven om motionen sjdlvklart maste
anpassas efter vad man kdnner att man klarar av. Fér manga ar dagliga prome-
nader en lagom niva. Att planera sina aktiviteter och att anvinda/spara energin
till det man helst vill géra kan vara klokt. Forsok att avsta fran aktiviteter som
du inte tycker om och spara dig till sddant du tycker &r roligt.
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KOST

Att dta, dricka och se till att man far i sig tillrickligt med energi ar viktigt.
Vid behov kan du s6ka dig till ndringsterapeutens mottagning via hilsovards-
centralen for rddgivning om bl.a. kompletterande niringsdrycker. Det kan vara
klokt att undvika stora mingder koffein.

HJALP FRAN NARSTAENDE

Berdtta for familj och vinner och be om hjilp. Trottheten kan gora att du ver-
kar ointresserad av sddant som du tidigare engagerat dig i tillsammans med
din familj och vinner. Det dr svart for andra att forstd om de inte har kunskap.
Ofta vill narstdende finnas till och det kan vara bra att fa hjilpa till med nagot
praktiskt goromal.
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Nar jag fick
,, diagnosen gick

jag hem och
dddsstadade hela huset. Jag
tankte att jag skulle do snart.

Idag vet jag mycket mer.”

— Sirkku, 70 ér




2.6

OKAD KANSLIGHET FOR INFEKTIONER

Som du kunnat lisa i tidigare avsnitt ir patienter med myelom ofta mer kinsliga
for att fa infektioner 4n friska individer. Det 4r ocksd vanligt att behandlingarna
som ges mot myelomet paverkar bildningen av vita blodkroppar (viktig del i
kroppens immunférsvar) negativt och gér att nivderna i blodet blir for 1aga.
Alla minniskor har manga olika mikroorganismer (till exempel bakterier och
svampsporer) kring, pa och i kroppen. De finns naturligt pa till exempel huden
och i tarmarna. Nir man har ett normalt immunférsvar gor dessa mikroorga-
nismer ingen skada, de dr tvirtom nyttiga.

Men en del smittdmnen som man normalt sett inte blir sjuk av kan ge all-
varliga infektioner nir immunforsvaret ar kraftigt nedsatt. Man kianner inte
sjalv av att man har 1agt virde av de vita blodkropparna men det noteras i blod-
prover som tas regelbundet under behandlingen. Det 4r viktigt att vara upp-
mairksam pd symtom som kan tyda pd att man har en infektion i kroppen. Dessa
symtom kan till exempel vara feber eller frossa. Diskutera redan i férvig med
din sjukskotare vad du ska géra om du far sidana symtom. Far du hog feber eller
om ditt tillstdnd annars forsdmras ska du dka till sjukhusjouren.

ATT UNDVIKA SMITTA

For att forebygga infektioner dr det bra att tinka pa att vara noggrann med
din handhygien, att undvika att triffa personer som du vet ar sjuka, till exem-
pel forkylda, hostar, nyligen har krékts eller har diarré. Om du har vildigt 1dga
nivaer av vita blodkroppar dr det dven klokt att undvika stora folksamlingar
inomhus, till exempel képcentrum och kollektivtrafik under rusningstid. Det ar
dock viktigt att du inte isolerar dig. Att umgas med familj och vinner 4r viktigt
for vilbefinnande och livskvalitet! Umgds girna med djur men undvik att bli
slickad i ansiktet eller pd sar eftersom djur kan ha mycket bakterier i munnen.
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FOREBYGGANDE LAKEMEDELSBEHANDLING

I samband med manga behandlingar som ges mot myelom ger man férebyg-
gande behandling med likemedel for att undvika reaktivering av herpesinfek-
tion. Ibland ger man ocksa antibiotika for att férebygga en viss typ av allvarlig
lunginflammation som kan drabba patienter med gravt nedsatt immunférsvar,
orsakad av svamporganismen pneumocystis jiroveci.

VACCINATION

Nir man har cancersjukdom rekommenderas man ofta vaccin mot bland annat
sidsongsinfluensa, coronavirus och pneumokocker. Ofta far individen sjilv inte
s& mycket effekt av vaccinationer om dessa tas under padgdende behandling. For
att ha effekt av vacciner kravs nimligen ett alert immunforsvar. Det 4r da vik-
tigare att de som finns nira patienten, till exempel 6vriga familjemedlemmar,
vaccinerar sig mot till exempel influensa for att inte riskera att smitta den som
har daligt immunférsvar. Efter genomgangen stamcellstransplantation brukar
man, efter att immunsystemet hunnit aterhimta sig, ordna s& att patienten
kommer in i ett vaccinationsprogram.
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2.7

ANDRA VANLIGA KONSEKVENSER VID MYELOM

OKAD BLODNINGSBENAGENHET

Tidigare har du kunnat l4sa att bdde myelomsjukdomen och behandlingen kan
orsaka laga nivéer av blodplittar. Vid uttalat laga nivaer bléder man littare. Da
kan det gora att man litt far blamarken och blédningar, till exempel ndsblod-
ning eller att man bloder fran tandkottet vid tandborstning. Man kan dven fa
smablédningar i huden, de ser ut som sma roda fraknar och kallas petekier. Om
en blédning inte avstannar av sig sjilv, eller om du upptécker petekier pa krop-
pen ska du kontakta den behandlade enheten. Du kan inte sjilv paverka trom-
bocytviardet men det kan vara bra att tinka pa att vara lite forsiktig om vardet
ar riktigt lagt. Till exempel kan tunga lyft och hard fysisk anstrangning, liksom
massage, ge blodningar i muskulaturen. Ibland kan man vid mycket ldga nivaer
av blodplattar behova ge transfusion av blodplattar.

ILLAMAENDE OCH NEDSATT APTIT

Det dr vanligt att en svar sjukdom som myelom paverkar och férandrar forhal-
landet till mat och ger nedsatt aptit, illamdende, smakférandringar och vikt-
nedgang. Anledningar kan vara symtom av sjukdomen men dven behandlingen
ar en vanlig orsak. Att ma psykiskt daligt med stress och oro, kan ocksd vara en
bidragande orsak. En del lakemedel som ges for behandling av myelom, framfor
allt de sa kallade cellgifterna, kan ge illam&ende.

TIPS VID ILLAMAENDE

Det finns effektiva likemedel mot illamaende och det kan vara virt att byta
eller komplettera med en annan sort om det preparat du provat inte hjilper. Vid
illamaende kan det underlitta att 4ta lite men ofta, kall mat ir ofta littare dn
varm. Ett tips dr att borja dagen med nagot torrt, till exempel ndgra kex, i singen
innan man gir upp pd morgonen. Det kan ocksa vara klokt att undvika starka
lukter, stekt och fet mat. Att i alla fall dta lite dr bra eftersom en tom mage kan
ge illamdende i sig. Undvik gidrna att dta eller laga till din favoritmat de dagar
illamdendet 4r som kraftigast sd att du inte utvecklar aversion mot dessa ratter.
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TIPS VID NEDSATT APTIT

Vid nedsatt aptit dr det ocksd bra att dta lite men ofta, att dta energitit mat och
att undvika lattprodukter. Att 4ta efterritt och mellanmal rekommenderas. Vid
behov kan du komplettera kosten med niringsdrycker. En niringsterapeut kan
ge goda rad kring kosten.

VATSKEINTAG

Att dricka rikligt ar viktigt for hela kroppen, sarskilt om man har myelom. Sikta
garna pa att dricka ett par liter per dag. Det gar bra att dricka vatten men om
du har svart att fa i dig tillrickligt med energi i kosten ar det bra om det du
dricker innehaller en del kalorier; till exempel juice, kaffe med gradde, saft-
soppa, surmjolk och kompletterande naringsdrycker. Om du har kraftigt ned-
satt njurfunktion med minskad urinproduktion eller svar hjartsvikt kan du be-
héva begrinsa ditt vatskeintag. Radgor med din likare. Att dricka alkohol ar
inget som paverkar sjukdomens prognos eller behandlingens effekt. Daremot ar
det olampligt att dricka alkohol nar man tar starka varktabletter.

NATURLAKEMEDEL

Att ta naturlikemedel samtidigt som man far cancerbehandling innebér alltid
en risk att preparaten paverkas av varandra. Det dr viktigt att beratta for 1ika-
ren om du tar ndgra naturlikemedel.

FORSTOPPNING

Forstoppning eller trog mage ar en vanlig biverkan vid myelom, det kan orsa-
kas bade av sjukdomens symtom och av behandlingen. Avforingen blir hard och
trog och det kan da bli svart att tomma tarmen. Ofta ir det beroende pa flera
faktorer, till exempel likemedel, férindrade mat- och aktivitetsvanor, mera
stillasittande och dndrade dagsrutiner. En del av de lakemedel som anvands vid
behandling av myelom (framfér allt de ildsta tillhérande gruppen IMiDs) samt
morfinpreparat och medel mot illamdende minskar tarmens naturliga rorelser
vilket kan leda till att mera vatska sugs upp i tarmen. Detta gor att tarminne-
hallet blir hardare.

TIPS VID FORSTOPPNING

Ofta blir besviren battre om du dricker ordentligt och dter mat som innehaller
mycket fibrer. Fibrer finns framfér allt i grovt bréd, miisli, frukt (till exem-
pel kiwi och piron) och i grénsaker. Katrinplommon (torkade, juice eller puré)
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ar effektivt for ménga liksom linfrén. Viss mat, till exempel ris och bananer
kan vara forstoppande och 4r bra att undvika. Att motionera pa nagot sitt, till
exempel promenera, hjilper tarmarna att halla igdng. Om mojligt bor man ocksa
forsoka att g& pa toaletten ungefir vid samma tid varje dag.

LAKEMEDEL MOT FORSTOPPNING

Ibland ir kost och motion inte tillrickligt. DA finns det likemedel (laxerme-
del) att ta till. Det finns b&de preparat som férebygger férstoppning och som
behandlar nir man val blivit forstoppad. Nar man tar vissa lakemedel, sarskilt
morfinpreparat, ir det vanligt att man behover ta laxermedel regelbundet. Om
man behéver anvinda dem under mer dn ndgra veckors tid bér man radgora
med lakare.

SEXUALITET

Behovet och lingtan efter sex, kroppskontakt och nirhet ar olika for alla
manniskor och det varierar ocksd under olika skeden i livet. Medicinskt sett
finns det inga hinder for sexuellt umginge nir man har myelom, si linge man
vill och orkar. Det dr vanligt att sexlusten tillfalligt forsvinner i samband med en
svar sjukdom, och ofta kan virk och stelhet i kroppen hindra lust och méjlighe-
ter. Bristande lust kan ocksd ha med stress och oro att gora.

Det 4r viktigt att veta att cancer aldrig kan smitta till en annan minniska,
en cancercell kan ndmligen inte 6verleva i en annan minniskas kropp. Nar man
fatt cellgiftsbehandling 4r man ofta infektionskinslig och ibland littblédande i
slemhinnorna. Anvind da girna glidmedel och kondom. Manga cellgiftsbehand-
lingar kan ge fosterskador och det ar viktigt att anvinda sikra preventivmedel
under behandlingen och flera manader efterét. Det giller bAde min och kvinnor.
Cellgiftsbehandling kan ocksd leda till att fertiliteten blir paverkad. Detta beror
pa att cellgifterna paverkar manga celler i kroppen, bade sjuka myelomceller
och friska celler i kroppen. Aggceller och spermier ir celler som 4r kinsliga och
riskerar att skadas. Det finns ofta mojlighet att planera for framtida gravidite-
ter med hjilp av infrysning av spermier eller 4gg innan behandling pdborjas.
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2.8

ATT VARA NARSTAENDE

Det 4r svart att vara narstaende till ndgon som har en allvarlig sjukdom. For-
utom sin egen oro har man kanske dessutom rollen att vara ett stod fér den som
ar sjuk, och det dr vanligt att man sjilv mér daligt. Starka kinslor kan gora det
svart att prata med varandra om oro och radsla. Ibland kan det behovas hjilp
utifran, enskilt eller tillsammans, kanske bade och. Det kan vara skont att prata
med ndgon som inte direkt har med sjukdomen att géra. Via sjukhuset dar den
som ar sjuk behandlas kan man ofta komma i kontakt med socialarbetare eller
samtalsterapeut. Socialarbetaren kan 4ven hjilpa till med information, radgiv-
ning och stéd med fragor som giller till exempel ekonomi. Man har ocksd som
nirstiende méjlighet att séka psykolog via primarvarden. Aven sjukhuskyrkan
har stor erfarenhet av méten med ménniskor i kris och finns tillginglig for savil
patienter som narstdende.

DET FINNS EKONOMISKT STOD ATT FA

Om en person ar svart sjuk kan en nirstdende person fa stéd for narstdende-
vard for att kunna ta hand om patienten och ge stod. Stod for narstdendevard
ansoks hos hemkommunens socialbyrd. Om ansékan godkinns kan den som ir
nirstdende ta ledigt frdn arbetet med ersittning i form av ett vardarvode vars
storlek bestims enligt hur bindande och krdvande varden ar. Med svart sjuk
menas att sjukdomen innebir ett patagligt hot mot den sjukes liv. Ett avtal om
nirstdendevard giller tills vidare. Av sirskilda skil kan avtalet ingds for viss tid.
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FORKLARING TILL PROVER

Normalvarde pa

Forklaring ditt laboratorium

Enhet

B-Hb Blodets hemoglobinhalt (indikerar nivan
(hemoglobin) av roda blodkroppar i blodet)

E9/I eller

Nivan av vita blodkroppar (leukocyter) 1091

Nivan av den typ av vita blodkroppar som
B-Neut (neutrofiler) ar viktigast som skydd mot bakteriella
infektioner

E9/I eller
10%/1

Nivan av blodplattar (trombocyter) vilka &r E9/I eller

S U viktiga for att minska blédningsrisken 10/

Krea : : : : mikro-
e Stiger vid nedsatt njurfunktion mol/l

S-Prot-Fr Med detta prov kontrollerar man
(protein- forekomst av och niva pa eventuell
elektrofores) M-komponent i blod

Ska normalt inte
finnas i blod

dU-Prot-Fr Med detta prov kontrollerar man fore-
(protein- komst av och niva pa eventuell
elektrofores) M-komponent i urin

Ska normalt inte
finnas i urin

Kvot av mangd fria latta kedjor (kappa och
lambda) i blodet. Vid myelom &r kvoten
ofta &ndrad pa grund av att M-komponen-
ten antigen ar kappa eller lambda




ORDLISTA

AFERES: process da blodet leds fran patienten via
en aferesmaskin och sedan tillbaka till patienten.
I aferesmaskinen samlas blodstamceller upp.

ALBUMIN: ett protein (3ggviteimne) som finns i
blodet.

ANEMI: fran grekiskans an- inte och haema- blod.
Brist pa roda blodkroppar (erytrocyter).

ANTIKROPPAR: Y-formad molekyl som bildas av
plasmaceller och som binder till exempel bakterier
och gor dem littare att identifiera for vita blodkrop-

par och andra delar avimmunforsvaret.
ASYMTOMATISKA: utan symtom.

AUTOLOG: vid en autolog stamcellstransplantation
kommer stamcellerna, som ges till patienten efter
hoga doser av cellgifter, fran patienten sjilv till
skillnad mot allogen stamcellstransplantation dar
stamcellerna kommer fran en annan person, en
donator.

BETA-2-MIKROGLOBULIN: protein som finns pa

ytan av kroppens celler. Vid myelom kan nivderna
som uppmits i blodet 6ka. Man har sett att hoga
nivéer av beta-2-mikroglobulin korrelerar till sdmre
prognos.

BIOPSI en bit av en vivnad (till exempel benmirg)
som man sedan tittar pa i mikroskop for att stélla
diagnos.

BISFOSFONATER: en grupp av likemedel som lagras
in i skelettet och hindrar skelettnedbrytning.
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BIVERKNING: forutom den effekt som man 6nskar
att uppna av ett likemedel sa kan alla likemedel
ocksa ge effekter som inte dr de man vill ha, de man
kallar biverkningar. Vid behandling med ett likeme-
del maste det alltid finnas en positiv balans mellan
risk och nytta med behandlingen, dar nyttan ska
Overvaga riskerna med stoérsta majliga marginal.

BLODKROPP: en cell som finns i blodet. Vi har tre
huvudtyper av blodkroppar som alla har olika
funktion — réda blodkroppar, vita blodkroppar och
blodplittar. Av vita blodkroppar finns det flera
undergrupper. Blodkropparna bildas i benmargen.

BLODPLASMA: det som aterstar av blodet nir alla
celler (blodkroppar) har avligsnats utan att blodet
fatt koagulera (se dven blodserum).

BLODPLATTAR (TROMBOCYTER): blodplittarnas
viktigaste uppgift ar att stoppa blédning. De klum-
par ihop sig till en plugg vid en skada och hejdar
blédningen.

BLODSERUM: skiljer sig fran blodplasma (se
ovan) pa sa sitt att blodet ocksa fatt koagulera.
Serum innehaller till skillnad fran plasma inte
koagulationsproteiner.

BLODSTAMCELL: celler som finns i benmargen och
som har potential att utvecklas till alla typer av
mogna blodceller.

CYTOSTATIKABEHANDLING: cellgiftsbehandling.



CYTOGENETISK ANALYS: analys av kromosomerna
i tumorceller. I ménga fall av cancer dr kromosom-
uppsittningen i tumorcellerna inte normala. Olika
kromosomavvikelser kan vara forenade med bittre
eller simre prognos och kan i vissa fall (¢j 4nnu vid
myelom) ge information om vilken chans patienten
har att svara pa en viss behandling.

DATORTOMOGRAFI (DT, CT): skiktréntgen. Réntge-
nundersokning dir patienten dker genom en "bage”
som skickar ut rontgenstralar fran flera olika hall.
Efter bearbetning i dator fir man sedan bilderna
som snitt av kroppen och man fir en bittre 3-
dimentionell bild.

ELEKTROFORES (ELFORES): kemisk metod att med
hjalp av elektricitet separera molekyler med olika
laddning, till exempel i ett blod- eller urinprov. An-
vinds i myelomsammanhang for att mita mangden
av M-komponent.

G-CSF (GRANULOCYTE COLONY STIMULATING
FACTOR): hormon som stimulerar bildning av gra-
nulocyter, en undergrupp av vita blodkroppar som
ar sarskilt viktig for immunférsvarets bekimpning
av bakteriella infektioner. Kan ges som injektion om
cancerbehandling har orsakat valdigt laga nivder av
granulocyter. Anvinds ocksa for att 6ka mangden
av blodstamceller och att f& dem att komma ut frén
benmirgen till blodet, infér aferesen (se ovan) dar
man ska samla stamceller inf6r transplantation.

Hb-VARDE: matt pd mingden hemoglobin i blodet.
Hemglobin dr molekylen i de réda blodkropparna
som binder syre. Hb-virdet blir darfér en bra mar-
kor for méngden réda blodkroppar.

HYPERKALCEMI: for hoga nivaer av kalcium i blodet.

HYPOGAMMAGLOBULINEMI: 13g niva av normala
antikroppar.

IMIDS: grupp av likemedel med immunmodulerande
effekt.

IMMUNOGLOBULINER: antikroppar.

INTRAVENOST (1.V.): ges direkt in i blodet som injek-
tion eller infusion (dropp) via en ven.

MELFALAN: en typ av cellgift.

MITOS: process dar en cell delar sig for att ge upphov
till tva dotterceller.

MONOKLONAL: kommer fran samma cellklon.
“Mono” ir grekiska for ett. En cancersjukdom har
sitt ursprung fran en cell dar skador pa det gene-
tiska materialet orsakat allvarlig stérning i regle-
ring av celldelning och celldéd. Alla celler som har
sitt ursprung fran denna cell tillhér samma klon och
har samma "utseende” och egenskaper.

M-KOMPONENT (PARAPROTEIN): M:et star fér mono-
klonal. Myelomcellerna utséndrar nastan alltid
hela eller delar av antikroppar som kan uppmatas i



blod och/eller urin. Man hittar M-komponent hos i
princip alla patienter med myelom. Det finns dock
ocksa individer dir man hittar M-komponent utan
att detta ar férenat med nagon sjukdom. M-kom-
ponenten uppfattas hos myelompatienter som

en surrogatmarkor for mangden myelomceller i
benmirgen och anvinds for att utvirdera effekt av
given behandling. Man uppskattar att en halvering
av M-komponenten motsvarar en halvering av
maingden myelomceller i kroppen. Ju mer M-kom-
ponenten sjunker desto battre har effekten av
behandlingen varit.

NEUTROFIL: undergrupp av vita blodkroppar som ar
sarskilt viktig for immunfoérsvarets bekimpning av
bakteriella infektioner.

OSTEOKLASTER: celler i skelettet som bryter ner
benvavnad.

OPIOIDER: morfinliknande preparat.

PLASMACELL: cell som normalt finns i liten mingd i
kroppen (enstaka procent av benmérgens celler) och
som har till uppgift att bilda antikroppar. Vid my-
elom har ndgot gatt galet i utvecklingen mot normal
plasmacell och det har uppstatt en cancercell. I
mikroskopi pad benmirg kan myelomtumorcellerna
se ut som normala plasmaceller. Ofta ser de dock
inte helt friska ut och de ar betydligt fler &n vad som
dr normalt.

PNEUMOCYSTIS JIROVECI: svamporganism som hos
individer med nedsatt immunfoérsvar, till exempel
pd grund av cancerbehandling, kan orsaka en allvar-
lig form av lunginflammation. Ibland ges férebyg-
gande behandling med antibiotika fér att undvika
detta.

POLYNEUROPATI: en skada pa nervtradarna i
framfor allt underben och fétter men ibland ocksa
fingrar. Det yttrar sig som domningar, stickningar,
kuddkansla och ibland vark. Det kan ocksa orsaka
svarigheter att ga eller problem att till exempel
knappa knappar.

PROTEASOMINHIBITORER: grupp av likemedel som
har visat sig effektiv vid behandling av myelom och
darfor ofta ingar i myelombehandling.

RODA BLODKROPPAR (ERYTROCYTER): den cell-

typ i blodet som tar upp syre fran luften under sin
passage genom lungcirkulationen och sedan for ut
syret till kroppens viavnader. Molekylen i den réda
blodkroppen som binder till syre kallas hemoglobin.

TRANSFUSIONER: blodprodukt fran en individ ges
till en annan som till exempel har brist pa en viss
typ av blodkropp. Man kan transfundera réda blod-
kroppar, blodplittar och blodplasma.

TROMBOCYTOPENI: 13ga nivéer av blodplattar
(trombocyter). Vid riktigt 1dga nivaer ékar risken for
blédning.



EGNA PROVTAGNINGSRESULTAT

. o .
Datum’ B-Leuk | B-Trom Kreatinin M-komponent M I.(omponent L %av v.arolet
provtagning vid start av behandling

*For utvardering av svar pa behandling (s. 22)
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EGNA PROVTAGNINGSRESULTAT

. o .
Datum. B-Leuk | B-Trom Kreatinin M-komponent M lfomponent 1 %av \{arc!‘et
provtagning vid start av behandling

*For utvardering av svar pa behandling (se s. 22)
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KALENDER FOR LAKARBESOK OCH BEHANDLINGAR

m KIOCKSIag “ — jag géra?

- 58—



KALENDER FOR LAKARBESOK OCH BEHANDLINGAR

KIOCkSIag “ — jag géra?

- 59—



ANTECKNINGAR

- 60—




ANTECKNINGAR

- 61—



ANTECKNINGAR

-62—




ANTECKNINGAR

-63—



ANTECKNINGAR

- 64—




