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For Kunskap & Livskraft!

Blodcancerférbundet &r en ideell riksorganisation till for dem berérda av
blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom. Vi bestar av lokalféreningar
med verksamhet i hela landet och representerar dussinet olika sjukdomar.
Ett av vara framsta mal &r att sprida information om de diagnoser vi som
forbund representerar. For att uppna detta syfte spelar diagnosspecifika

informationsbroschyrer sasom denna en viktig roll.

Var férhoppning ar att alla berorda av blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom, narstaende samt personal inom vuxenhematologin i Sverige
har stor nytta av dessa broschyrer som tagits fram sarskilt for er. Detta med
god hjalp av lakare, sponsorer och engagerade eldsjlar, som bidrar till att
informationen i vara uppskattade diagnosbroschyrer kan hallas medicinskt
uppdaterad.

Ert stod ar ovarderligt!

BLODCANCERFORBUNDET

BLODCANCER
FORBUNDET

Blodcancerférbundet tar fullt ansvar fér innehdllet i denna broschyr.
Broschyren éir uppdaterad 2025.



Forord

Denna skrift ar ténkt att ge ldsaren grundldggande information om sjuk-
domen myelom. Det ska podngteras att myelom &r en sjukdom, dar symtom
och férlopp kan skilja sig at mycket mellan olika individer. Alla aspekter pa
myelom som sjukdom kan inte téckas i en informationsskrift, som darfér
inte heller kan ge svar pa alla fragor. Det ar alltid den behandlande laka-

rens information som &r den vésentligaste.

Vi hoppas daremot att denna broschyr kan ge en god 6versikt om till
exempel vilka symtom myelom kan ge, hur sjukdomen diagnosticeras och
vilka behandlingar som finns tillgdngliga i Sverige idag.

Markus Hansson
Professor, overlakare
Sahlgrenska Universitetsjukhuset

Goteborg
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Nar blodet blir sjukt

Begreppet “blodcancer” anvands ofta som ett samlingsnamn for ett

flertal olika cancersjukdomar i blod, benmarg eller lymfkortlar. Uppemot
5 000 personer insjuknar arligen i ndgon av de diagnoser som Blodcancer-
forbundet foretrader, som omfattar alla blod- och blodcancersjukdomar.

En blodsjukdom &r en sjukdom i blodet
eller i de organ som bildar blodkroppar,
det vill sdga benmérgen och lymfkort-
larna. Generellt kan blodsjukdomar delas
in i tre huvudgrupper: cancersjukdomar,
koaguleringssjukdomar och blodbrist.

En blodsjukdom kan antingen vara
medfodd eller utvecklas senare i livet

och dartill vara antingen godartad eller
elakartad. Sjukdomsbilden och behov av
behandling kan variera stort beroende pa
vilken blodsjukdom det rér sig om. Ofta ar

de bakomliggande orsakerna till blod-
sjukdom okdnda men manga av de som

drabbas ar aldre.

Myelom

Myelom, som dven kallas myelomatos eller
multipelt myelom, &r en tumorsjukdom
som uppstar i benmdrgen. Sjukdomen
beskrevs forsta gangen 1850 men har
antagligen funnits sedan forhistorisk tid.
Cirka 600 personer per ar far diagnosen
myelom i Sverige. Risken for att fa myelom
okar med aldern.
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Blodets bestandsdelar

r Plasman utgér 55 procent av blodets

volym.
Plasman bestér av joner, néringsémnen,
avfall, gaser, proteiner och vatten.

& Vita blodceller (leukocyter) och

blodplattar (tfrombocyter), utgor
mindre &@n 1 procent av blodets volym.

= Réda blodceller (erytrocyter) utgor

45 procent av blodets volym.

Sjukdomen myelom férekommer inte alls
hos barn eller ungdomar och ér séllsynt
hos personer under 40 ar. De flesta &r aldre
an 65 ar nar de insjuknar i myelom och
sjukdomen &r ndgot vanligare hos mén.

Benmadrgens uppgift ar att tillverka blod-
kroppar; roda blodkroppar, olika former
av vita blodkroppar och trombocyter
(blodpléttar). Ett slags vita blodkroppar
som produceras i benmérgen kallas for
plasmaceller. Plasmacellerna ar en del av
kroppens immunsystem och har som upp-
gift att producera antikroppar (immunglo-
buliner) som ar en del i vart forsvar mot
infektioner.

Myelom uppstar nér en plasmacell
omvandlas till cancer och darmed bdorjar
dela sig okontrollerat. Att en cell blir
canceromvandlad beror pa att det uppstar
ett eller flera fel, sa kallade mutationer i

en cells DNA. DNA ar den molekyl som
innehaller instruktioner for hur en cell ska
fungera i kroppen. Den omvandlade cellen
utvecklas till en cancercell som initierar
tumorsjukdomen.

Myelomcellerna finns framforallt inne i
benmargen. Ibland kan myelomcellerna
dven bilda knutor eller tumorer som ar
beldgna utanfér benmargen. Sddana
tumorer kallas for plasmocytom.




Diagnos

Myelom &r en cancersjukdom och ar
dérmed en allvarlig diagnos. Det ska dock
podngteras att sjukdomen kan bete sig
véldigt olika. Hos personer med asym-
tomatiskt myelom kan sjukdomen vara
stillsam under lang tid.

Vanligen ger man ingen behandling sa
ldnge man bedémer att det inte finns
nagra symtom eller rubbningar i kroppens
funktioner, som kan kopplas till sjukdomen.

Vilka ar de vanligaste
orsakerna till myelom?

Det finns inget enkelt svar pa denna fraga.
Pa cellniva vet man att det intréffar forand-

Hos personer
med asymtomatiskt
myelom kan sjukdomen
vara stillsam under
lang tid.

ringar i plasmacellens arvsmassa (DNA),
vilket gor att cellen férandrar sina egen-
skaper och blir en tumorcell. Varfor detta
intraffar ar oklart. Vi kdnner inte till nagra
sdkra faktorer i miljo eller levnadssatt som
okar risken for myelom. Man har inte kun-
nat identifiera ndgon tydlig arftlighet vid
myelom. Det finns dock en 6kad risk for
myelom hos slaktingar till personer med
myelom eller monoklonal gammopati av
oklar signifikans (MGUS).

Det ar dock viktigt att podngtera att arft-
lighet svarar for endast ett mindre antal
fall av myelomsjukdomen.




Vilka symtom kan myelom ge?

Smartor

Ett vanligt symtom vid myelom &r smértor.

Smartorna sitter oftast i ryggen eller
brostkorgen, men kan ocksa sitta i armar
och ben. Smaértorna forvarras oftast vid
rorelser och anstrangning. Smartorna
beror pa att myelomcellerna bidrar till en
okad nedbrytning av ben. Skelettet blir
darfor urkalkat och skort. Detta symtom
gor att myelom ibland felaktigt kallas for
skelettcancer.

Trotthet

Ett vanligt symtom dr trétthet. Trottheten
kan bero pa flera saker, till exempel blod-
brist det vill sdga lagt Hb/anemi, forsam-
rad njurfunktion eller rubbning i kroppens

salt- och vattenbalans. Sjukdomen i sig
bidrar ocksa till trottheten.

Paverkan pa kansel

Plasmacellstumérer (plasmocytom) kan
ibland sitta sa illa att det blir tryck pa rygg-
marg eller nerver. Man kan da fa symtom
som nedsatt kédnsel eller forlamning.

Infektionskanslighet

Myelom férsamrar immunforsvaret vilket
medfor risk for upprepade infektioner,
framforallt lunginflammation.

Ovriga symtom

Andra mindre vanliga symtom kan vara
forvirring, uttorkning, aptitléshet, risk for
blédningar och illamaende.



Hur stalls diagnosen?

Det ar inte ovanligt att myelom upptéacks
innan sjukdomen hunnit ge nagra sym-
tom. Det som da leder till denna upptackt
ar oftast en utredning utférd pa grund av
hog sénka eller latt blodbrist.

Nar myelom misstanks bestar utredningen i
forsta hand av provtagning fran blod, urin
och benmarg samt skelettrontgen.

Ett viktigt prov kallas elektrofores
(el-fores). Detta prov, som ska tas fran
blod och urin, visar sammansattningen av
blodets och urinens proteiner (dggvite-
amnen). Med detta prov pavisas férekom-
sten av en sa kallad M-komponent i blod
och/eller urin. M-komponenten utgors

av den antikropp (immunglobulin) som de
sjuka plasmacellerna producerar. Andra
blodprover; blodvérde (hemoglobin), vita
blodkroppar, trombocyter, saltbalans,
njurfunktion med mera, tas for att utreda
vilka rubbningar i kroppens funktioner
som sjukdomen orsakat.

Benmargsprov tas under lokalbedévning
fran bakre delen av backenet eller 6vre
delen av bréstbenet. Antingen sugs
flytande benmarg ut och/eller sa tas en
sammanhdngande bit benmérg. Benmérg-
sprovet kan sedan undersokas pa olika
satt. Vid myelom finner man en 6kning av
antalet plasmaceller som oftast dr onor-
mala till utseendet.
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Réntgenundersdkning av skelettet (omfat-
tande minst skallben, kotpelare, bréstkorg,
backen, 6verarmsben och larben) gors

for att undersoka om skelettet ar ska-

dat av sjukdomen. Oftast anvands idag
datortomografi men undersokningen kan
ocksa ske med vanlig rontgen, magnetisk
resonanstomografi (MR) eller positronemis-
sionstomografi (PET/CT). De forandringar
som kan ses ar urkalkning, urgrépningar,
hoptryckta ryggkotor och sprickor eller
frakturer (benbrott).

For diagnosen myelom kravs att det finns
en 6kning av sjuka plasmaceller och en
pavisbar M-komponent i blodet eller
urinen. Om det finns symtom eller rubb-
ningar i kroppens funktioner som beror
pa sjukdomen, kallas detta for symtoma-
tiskt myelom. Om sddana symtom eller
rubbningar inte finns bendmns tillstandet
asymtomatiskt myelom.

Det ar inte ovanligt att framfor allt dldre
personer har en liten M-komponent i
blodet men inga symtom pa sjukdom
eller i 6vrigt avvikande provresultat. Detta
tillstand kallas for MGUS (monoklonal
gammopati av oklar signifikans) och ar
egentligen inte en sjukdom. Det finns
en liten risk for att MGUS s smaningom
utvecklas till myelom. | genomsnitt ar
risken 1 procent per ar.



Vid myelom finner man

en 6kning av antalet
plasmaceller som oftast &r
onormala till utseendet.
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Metoder & behandlingar

De som har symtom och besvdr av sjuk-
domen ska behandlas. Det finns flera olika
satt att behandla myelom. Vilken behand-
ling som ges beror pa alder, forekomst

av andra sjukdomar och vilka symtom
och besvar som sjukdomen orsakar.

Detta innebar att behandlingen inte &r
likadan for alla. Den enskilde personens
behandling far saledes alltid diskuteras och
bestdmmas i samrad med ldkaren. Las mer
om vanliga behandlingsformer i appendix
langre fram i denna broschyr.

Lakare i Sverige som behandlar myelom
har, efter gemensamma diskussioner

i samarbete med Regionala Cancer-
centrum (RCQ) i Sverige, utarbetat ett natio-
nellt vardprogram for handléaggning och
behandling av myelom. Syftet med detta
vardprogram &r att den som fatt sjukdo-
men ska kunna fa basta mojliga behand-
ling oavsett var patienten bor i landet.

Myelom dr idag inte en botbar sjukdom,
forutom hos majligen ett fatal. Malet

for behandlingen ar darfor att fa basta
mojliga kontroll av sjukdomen eller en
stabilisering med inga eller s3 lite sjuk-
domssymtom som mojligt under sa lang
tid som mojligt. Samtidigt mdste man ta
héansyn till de risker for biverkningar som

finns med de olika behandlingsalterna-
tiven. Man far hos varje person forsoka
finna den behandling dar balansen mellan
sjukdomskontroll och biverkningar blir sa
bra som majligt.

Hos de allra flesta leder behandlingen

till god sjukdomskontroll med frihet fran
symtom. Man kan da leva ett relativt nor-
malt liv och aterga till yrkeslivet och andra
sysselsdttningar. Hur lange sjukdomen
haller sig lugn varierar allt ifrdn manader
till tiotalet ar. Det finns inget sakert satt

att forutspa hur den enskilde personen
svarar pa behandlingen eller hur lange
behandlingseffekten varar. Om och nar
sjukdomen Okar i aktivitet och ger nya
symtom, far man ateruppta behandlingen.
Med nuvarande behandlingsméjligheter
finns det goda utsikter att uppna god sjuk-
domskontroll bade en och flera ganger.

Behandlingen bestar principiellt av tva
delar: behandling direkt riktad mot
myelomcellerna och understédjande
behandling. Det pdgadr mycket forskning
om nya behandlingar inom myelom.
Behandlingen har férandrats och kommer
troligen att fortsatta fordndras framover.
En férdjupning om olika slags ldkemedel
presenteras i Appendix pa sidan 20.




Vanliga behandlingsstrategier

Beskrivningen ar endast dversiktlig och
mer information bor ges av de ldkare
och sjukskoterskor som genomfor
behandlingen.

For personer over cirka 65 ar

Den vanligaste behandlingen &r daratu-
mumab, lenalidomid, bortezomib, dér
man kombinerar tva av lakemedlen med
kortison. Behandlingen startas ofta pa
mottagningen men kan sedan genom-
foras i hemmet och/eller i samband med
bestk pa mottagning. Aven vissa injek-
tioner kan man lara sig att ge sig sjalv for
att slippa besoka mottagningen sa ofta.
Daratumumab, lenalidomid och bortezo-
mib har olika fér- och nackdelar. Samtliga
lakemedel &r effektiva mot myelom. Vilken
ldkemedelskombination man véljer beror
pa olika saker, till exempel njurfunktio-
nen, blodvdrden, om sjukdomen orsakar
nervpaverkan och patientens dnskemal.

Behandlingen kan pdga under ett halvar
till ett ar foljt av en lattare underhallsbe-
handling.

Nar sjukdomen tar ny fart

Vid detta steg finns det flera olika behand-
lingsalternativ att ta till. | vissa fall ger man
samma behandling som i bérjan och i andra
fall vdljer man andra lakemedel. Oftast far
man pa nytt kontroll 6ver sjukdomen med
fornyad behandling. Man maste har prova
sig fram till den behandling som fungerar
béast och ndgon standardbehandling for
senare skeden av sjukdomen finns inte.
Vilket lakemedel man valjer dr beroende
av flera faktorer, bland annat blodvar-
dena, njurfunktionen och eventuella
biverkningar av tidigare medicinering.
Lakemedel som kan anvandas i olika
kombinationer forutom de redan néamnda
ar: carfilzomib, pomalidomid, thalidomid,
cyklofosfamid, melfalan, ixazomib och
bendamustin.




For personer under 65-70 ar

Den inledande behandlingen &r mer inten-
siv. Vanligen bestar den av tre eller fyra
steg innefattandes induktionsbehandling,
skordandet av stamceller, hgdosbehand-
ling och autolog stamcellstransplantation
foljt av underhallsbehandling.

Steg ett: | det forsta steget ges en behand-
ling med en lakemedelskombination som
innehaller daratumumab, lenalidomid,
bortezomib och kortison i kurer under 3-4
manader.

Steg tva: | det andra steget samlas
blodbildande stamceller in fran det egna
blodet (en sa kallad stamcellsskord). Detta
kan ske med hjélp av benmargsstimule-
rande sprutor och ibland dven en férega-
ende cytostatikakur. Stamcellerna fryses
ned och sparas till ndsta steg.

Steg tre: | det tredje steget ges en mycket
kraftig cytostatikabehandling, med hég
dos melfalan, som efterfoljs av att man far
tillbaka sina egna blodbildande stamcel-
ler efter att de tinats upp. Denna del av
behandlingen kallas for hdgdos melfa-
lan med autologt (eget) stamcellsstod,
eller enklare uttryckt autolog stamcell-
stransplantation. Hela behandlingen tar
uppemot ett halvar att genomféra och
man behdver oftast vara inlagd pa sjuk-
hus under vissa perioder. Ofta ger man
ytterligare behandling efter den autologa
stamcellstransplantationen, vilket kallas
konsolideringsbehandling och bestar av
samma lakemedel som i den inledande
behandlingen under tva kurer. Darefter
ges ofta underhallsbehandling med lena-
lidomid, bortezomib eller daratumumab i
lagre dos eller langre dosintervall.
Autolog stamcellstransplantation har visat
battre resultat &n annan behandling till
dem som &r yngre. Denna behandling
erbjuds idag till patienter som ar upp till
cirka 70 ar, andra sjukdomar och hélsotill-
stand maste vdgas in innan beslut fattas.

| senare skeden av sjukdomen finns det,
liksom hos dem 6ver 70 ar, inte ndgon
vedertagen standardbehandling, utan
man far prova sig fram mellan de olika
behandlingsalternativ som finns.

Understodjande behandling

Vid myelom kan det ocksa inga olika
former av understodjande behandling.
Lokal stralbehandling ges ibland mot




Du har enligt Patientlag (2014:821) ratt att fa information om:

De metoder som finns fér undersékning, vard och behandling
Det forvdntade vard- och behandlingsforloppet,

Vasentliga risker for komplikationer och biverkningar,
Eftervard och metoder for att férebygga sjukdom eller skada.

Méjligheten att vélja behandlingsalternativ

skelettomraden som smartar eller mot
plasmocytom. Stralning har oftast en

god smartstillande effekt. Om det finns
skelettforandringar ges forebyggande
behandling med bisfosfonater. Detta ar en
grupp av ldkemedel som verkar genom att
minska den skelettnedbrytande effekten
av myelom. De ldkemedel som anvands ar
zoledronsyra eller pamidronat och ges som
dropp, oftast var fjarde vecka.

Vid symtomgivande blodbrist ges behand-
ling med blodtransfusioner eller med
erytropoetin (EPO); ett hormon som stimu-
lerar bildningen av roda blodkroppar och
som ges genom injektion i underhuden.
Immunforsvaret dr nedsatt vid myelom
och kan férsamras ytterligare av vissa
lakemedel, framforallt cytostatika och
kortison. Darfor ges ibland férebyggande
behandling med antibiotika eller medel
mot svampinfektion och virus. Immunglo-
bulinbehandling, det vill sdga behandling
med antikroppar, kan ocksa 6vervagas vid

kombinationen laga antikroppsnivaer/
hypogammaglobulinemi och aterkom-
mande bakteriella luftvagsinfektioner,
eftersom sadan behandling minskar risken
for svara infektioner.

Efter avslutad behandling ska sjukdomen
foljas med blodprov. Har man svarat
véldigt bra pa behandlingen kan provtag-
ningen glesas ut. Det ar viktigt att du som
patient far besked om hur din sjukdom
ska foljas efter avslutad behandling och
var du ska vanda dig om du far symtom.
Fraga din lakare for vilka symtom du ska
sOka specialistvard och nar du istéllet

bor kontakta primarvarden, liksom vilka
biverkningar som kan férekomma efter
din specifika behandling och hur de kan
hanteras och behandlas. Om du berérs
sarskilt av en viss typ av biverkan eller
effekt av sjukdom, kanske pa grund av ditt
arbete, efterfraga fordjupad och person-
centrerad information fran din lakare.




Uppfoljning

Efter avslutad behandling ska sjukdomen
foljas med blodprov. Har man svarat
véldigt bra pd behandlingen kan provtag-
ningen glesas ut. Det ar viktigt att du som
patient far besked om hur din sjukdom
ska foljas efter avslutad behandling och
var du ska vanda dig om du far symtom.
Fraga din lakare for vilka symtom du ska
soka specialistvard och nar du istallet

bor kontakta primarvarden, liksom vilka
biverkningar som kan férekomma efter din
specifika behandling och hur de kan han-
teras och behandlas. Om du berdrs sarskilt
av en viss typ av biverkan eller effekt av
sjukdom, kanske pa grund av ditt arbete,

efterfrdga fordjupad och personcentrerad
information fran din lakare.

Rehabilitering

Det nationella vardprogrammet for can-
cerrehabilitering anger att "alla patienter
med cancer bor erbjudas cancerrehabilite-
ring under hela vardprocessen” och beho-
vet ska utredas, anges och uppdateras i
din vardplan. Rehabilitering kan innebara
manga olika saker, liksom behoven kan
variera mellan olika individer. Kontakt-
sjukskoterskan kan hjélpa dig att hitta ratt
stéd, lyssna pa dina egna forslag och ge
stodsamtal vid behov.

for battre
Livskraft




Vanliga fragor vid diagnos

Har samlas ett antal vanliga frdgor som du kanske undrar 6ver nar du
precis har fatt en diagnos. Pa sidan 27 har i broschyren finns ocksa ett
antal fragor som du kan stalla till din vardgivare och skriva ner svaren.

Hur kommer mitt liv att paverkas?

En enkel regel som géller vid alla allvarliga
sjukdomar &r att forsoka leva ett sa aktivt
liv som mgjligt. Det dr ndstan alltid bast
att forsoka fortsatta med sina vardagliga
aktiviteter. Mojligheten att fortsatta arbeta
avgors framfor allt av hur mycket symtom
som sjukdomen och behandling ger. Efter
genomfdrd behandling kan manga leva
sitt liv som vanligt, sé lange sjukdomen
fortsatter att vara stillsam.

Det finns olika former av stod att fa vid
behov. Tala med din kontaktsjukskoterska.

Kommer jag att ha smartor?

Smartor dr ett stort bekymmer hos perso-
ner med myelom. Smartstillande medi-
ciner behover ofta ges. Ibland racker det
inte med vanliga smartstillande tabletter
utan man behdver ta nagon form av mor-
fin. Morfinpreparat har ofta biverkningar
sasom trotthet och forstoppning och

det kan ta tid att prova ut basta mojliga

smartlindring.

Vad kan jag gora sjalv for att ma battre?
Forsok ata en sa naringsriktig och allsidig

kost som mojligt. Kroppen tillfors da den
energi och de vitaminer och mineraler,
bland annat kalk, som den behdver. Ibland
ar det bra att se till att véatskeintaget ar
tillrdckligt. Fysisk aktivitet ar bra efter-
som belastning av skelettet motverkar
urkalkning. Det &r darfor bra att vara uppe
sa mycket som mojligt &ven om man

har smartor. Det ar ocksa viktigt att man
berattar att man har ont sa att man kan fa
en korrekt behandling mot smartorna. En
sjukgymnast kan ocksa ge goda rad om
hur smértor vid rorelser och belastning

kan minskas.

Hur hanterar jag infektionskanslighet?
Manga ar radda for att umgas med

barn eller barnbarn och drar sig undan
umgdnge for att minska risken att smittas
av infektioner. Men det &r séllan en
infektion orsakas av smitta utifran och
umgdnge med familj och vanner ar viktigt
for livskvaliteten. Risken for infektion &r
olika fran individ till individ och varierar i
olika skeden av behandlingen. Aven hir
géller att den behandlande ldkaren far ge
rad i varje enskilt fall.




Forskning & framtid

Det pagar mycket forskning om myelom
runt om i varlden och dven har i Sverige.
Forskningen handlar bade om sjalva
sjukdomen och om utprévning av nya
lédkemedel. Mycket av forskningen sker i
form av kliniska prévningar, da man for-
sOker utvardera om behandling med nya
ldkemedel eller ldkemedelskombinationer
kan forbattra resultatet.

Det forekommer att lakaren fragar om
man vill delta i en klinisk provning, vilket
kan ge mojlighet att prova nya behand-
lingar innan de blir godkdnda. Man kan
ocksa som patient fraga sin behandlande

lakare om en lamplig klinisk studie finns
tillganglig. Vanligtvis innebar deltagande
i studier lite extra besok och provtag-
ningar eftersom man ofta undersoker nya
behandlingar och déarfor &r extra obser-
vant pa biverkningar.

Den intensiva forskningen innebar ocksa
att behandlingen vid myelom kan @ndra
sig med kort varsel och att en sddan héar
skrift darfor snabbt kan bli inaktuell.
Aterigen bor darfor poangteras att det ar
informationen fran den ansvarige lakaren
som ar den viktigaste.




Stod for dig som ar drabbad

Blodcancerférbundets hemsida rymmer Ibland kan det vara vardefullt att ta del
mycket information om de olika hemato- av andras resor och tankar. Det kan du
logiska sjukdomarna, stédverksamhet och gora via bland annat Blodcancerférbun-
informationstraffar. Vi delar ocksa nyheter dets sida Min historia (se 1ank nedan), dar
om vara projekt, temadagar och intressant ~ medlemmar kan berdtta om sina egna
forskning via sociala medier. upplevelser.

Tips pa anvandbara kallor

HAR KAN DU HITTA INFO OM AKTUELLA KLINISKA STUDIER:
https://www.hiks.se/

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/forskning/cancerstudier-i-sverige/

https://www.clinicaltrials.gov/

1177 VARDGUIDENS RAD OCH STOD VID CANCER:
https://www.1177.se/sjukdomar--besvar/cancer/rad-och-stod-vid-cancer/

CANCERCENTRUMS INFO, VARDPROGRAM & INFO OM LAKEMEDELSREGIMER:
www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/myelom/

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/lakemedelsregimer/myelom/

CANCERFONDENS CANCERLINJE - STOD & RAD OCKSA TILL NARSTAENDE:
www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/narstaendestod/

https://www.cancerfonden.se/rad-och-stod

NATIONAL LIBRARY OF MEDICINES TJANST MEDLINE PLUS OM MYELOM:
www.medlineplus.gov/multiplemyeloma.html

MIN HISTORIA:
https://www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/min-historia/

BLODCANCERFORBUNDETS HEMSIDA OM MYELOM
www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/blodcancersjukdomar/myelom-multi-

pelt-myelom/
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Appendix

Behandling riktad mot
myelomcellerna

Det finns ett flertal Iakemedel som kan
anvandas for behandling av myelom.
Gemensamt for dem &r att de pa olika
satt hdmmar myelomceller. Ofta anvands
en kombination av olika ldkemedel och
behandlingssteg. Som tidigare namnts
ser inte behandlingen likadan ut for alla
personer utan styrs av ett antal faktorer.
Nedan beskrivs nagra ldkemedel som kan
vara aktuella.

Proteasomhammare

Bortezomib (Velcade) tillhor en grupp av
ldkemedel som kallas proteasomham-
mare ("atervinningscentralshammare”).
Dessa medel hdmmar myelomcellerna
genom att paverka dmnesomsédttningen

i sjdlva cellen. Bortezomib ges oftast som
injektion subkutant (under huden). Det
kan ge olika typer av biverkningar saésom
neuropati, vilket ar en paverkan pa langa
nervtradar som yttrar sig i nedsatt kansel
och stickningar i fingrarna och fotterna,
mag- och tarmstdrningar, nedsatt mus-
kelkraft och smartor. Ixazomib (Ninlaro) ar
ocksa en proteasominhibitor som har en
likartad verkningsmekanism som bortezo-

mib men i tablettform stallet for injektion.

Biverkningar ar bland annat mag- och
tarmstorningar.

Carfilzomib (Kyprolis) tillhér ocksa prote-
asominhibitorerna och har en kraftigare
hamning av proteasomen an de tva
foregdende men ocksa andra biverk-
ningar. Detta ldkemedel kan ge upphov till
hogt blodtryck, andnéd och 6vergdende
hjartsvikt. Ges som en kort infusion direkt
i blodet.

Immunmodulatorer

Talidomid, lenalidomid och pomalidomid
tillhor en grupp av lakemedel som kallas
immunmodulatorer. Dessa medel hdmmar
myelomcellerna, dels direkt, dels indirekt
genom paverkan pa cellernas tillvaxtmiljo
i benmérgen.

Talidomid &r samma ldkemedel som séldes
under 1950-talet under namnet Neurose-
dyn och som forbjods pa grund av risken
for fosterskador. Talidomid kan som biver-
kan ge trotthet, yrsel och férstoppning
samt en okad risk for blodpropp. Vid lang-
varig anvandning finns risk for neuropati.
Talidomid ges som tabletter.




Lenalidomid (Revlimid) ar ndrbeslaktat
med talidomid och ges ocksa som tablet-
ter. Det ger inte lika mycket trotthet och
inte samma risk for neuropati i jamforelse
med talidomid, men kan ge andra biverk-
ningar. Till exempel hdmmas de friska cel-
lerna i benmargen sa att vardena pa bland
annat vita blodkroppar kan sjunka. Det ger
ocksa en nagot 6kad risk for blodproppar.

Pomalidomid (Imnovid) ges ocksa som
tabletter och kan ges till patienter dar
myelomsjukdomen slutat svara pa lenalid-
omid. Biverkningarna ér likartade de som
ses vid bade Talidomid och Revlimid.

Cytostatika
Cytostatika dr en grupp av lakemedel

som ospecifikt hammar cellers delning.

De har anvants sedan 1950-talet och det
finns stor erfarenhet av dessa medel vid
myelom. Mest kansliga for cytostatika

ar de celler som delar sig mycket, vilket
tumorceller gor. Det finns ocksa friska

celler i kroppen med hég delnings-
hastighet, till exempel de blodbildande
cellerna i benmérgen, slemhinnans celler
och héarrétternas celler. Aven dessa celler
blir dérfor paverkade av cytostatika.
Principiellt blir effekten pa tumorcel-
lerna kraftigare ju hdgre dos cytostatika
man ger, men samtidigt blir da ocksa de
oonskade effekterna pa de friska cellerna
kraftigare och darmed biverkningarna av
behandlingen.

Melfalan (ldkemedlet Alkeran) och
cyklofosfamid (Sendoxan) &r cytostatika
(cellgift) och kan ges bade som tabletter
och som dropp. Dessa ar de cytostatika
som anvands mest vid myelom. | vissa fall,
framfor allt i senare skeden av sjukdomen,
kan dven andra cytostatika komma till
anvandning. Ett exempel ar bendamustin,
som ges som dropp.

Ett nytt lakemedel av typen deacetylas-
hdammare heter panobinostat (Farydak)




och tas som tabletter. Vanliga biverkningar
ar diarré samt illamdende och krakningar.

Kortison

Kortison ingar som en viktig del i behand-
ling av myelom och anvénds i de flesta
olika behandlingskombinationerna.
Biverkningar av kortison dr dosberoende
och ger ofta somnbesvar och att man kan
kdnna sig uppvarvad och stressad. Kor-
tison kan ocksa leda till viktuppgang. Det
finns flera olika kortisonpreparat, vanligast
ar Dexametason, Betapred och Prednisolon.

Terapeutiska monoklonala antikroppar
Terapeutiska monoklonala antikroppar ar
en ny grupp av ldkemedel som har borjats
anvandas vid myelom. Antikroppen binder
in till en ytstruktur pa myelomcellen och
kan antigen sjalv paverka myelomcellen

sa att den dor eller fungera som en signal

eller flagga till immunforsvaret som far

lattare att hitta myelomcellerna och
avdoda dem.

Det finns idag flera olika antikropps-
behandlingar vid myelom men &n sa
ldnge bara en som anvands i klinisk rutin

i Sverige (lakemedlet Darzalex). Dessa
behandlingar ges som injektioner under
huden och det sker mycket utveckling
inom detta omrade. Flera andra monoklo-
nala antikroppar studeras dven nu och kan
komma att bli tillgéngliga framover

Bispecifika antikroppar

En bispecifik antikropp ar en antikropp
som binder ihop tumaérceller med en

typ av celler i immunforsvaret som heter
lymfocyter. Nar lymfocyterna binds fast vid
myelomcellerna uppstar en kraftig inflam-
mation och myelomcellerna dor.

Det pagar lakemedelsstudier med flera
olika preparat som binder till olika mal pa
myelomcellen. Tecvayli (teklistamab) och
Elrexfio (elranatamab) ar redan godkanda
och prisférhandlade ldkemedel. Flera
andra substanser ar pa gang, bland annat
Talvey (talquetamab) som utvarderas av
NT-rddet och alnuctamab och linvoselta-
mab, som finns tillgangliga i kliniska stu-
dier. Radfraga din ldkare hur mojligheterna
ser ut for dig.

Behandlingen med bispecifika antikroppar
ger ofta upphov till en kraftig inflamma-
tion vid start vilket maste 6vervakas och
aven en 6kad infektionsrisk, som skiljer sig
lite fran andra behandlingar.

CAR-T-behandling

CAR-T-behandling &r en behandling som
bygger pa att man skérdar immunceller i
form av lymfocyter fran patientens eget
blod. Dérefter modifieras lymfocyterna
genetiskt i laboratorium, sa att de produ-
cerar en receptor pa ytan som binder till
myelomceller. Man odlar cellerna sa att de
blir flera och ger sedan tillbaka cellerna




till patienten efter en cellgiftskur, som
minskar patientens lymfocyter. De modi-
fierade lymfocyterna kommer att binda till
myelomcellerna och skapa inflammation
och ddrigenom avddda myelomcellerna.
Precis som vid de bispecifika antikrop-
parna maste detta 6vervakas och inflam-
mation kan bli valdigt kraftig. Inflamma-
tionen kan ocksa sprida sig till hjarnan och

ge en tillfdllig paverkan med bland annat

forvirring, som maste behandlas med kor-

tison. Denna behandling paverkar ocksa
det 6vriga immunforsvaret och ger olika
typer av sdnkt immunforsvar.

Godkanda preparat ar Carvykti och
Abecma. De dr dnnu ej tillgédngliga inom
ramen for klinisk rutin i Sverige. Det kan
vara mojligt for patienter att fa tillgang till
nya ldkemedel via kliniska studier, ndgot
som bor diskuteras med behandlande
ldkare vid aterfall av myelomsjukdomen.




Kort om Blodcancerforbundets verksamhet

| den nya vardagen med en blodcancerdiagnos, kan det vara skont att veta att du inte

ar ensam. Att vi ar fler i samma situation som vill hjélpa varandra i bade goda och svara
stunder. Det dr ocksa darfor Blodcancerforbundet finns. Vi vet att ensam inte ar stark, men
tillsammans kan vi bli starkare och paverka var situation.

Hos oss far vara medlemmar majlighet till social samvaro. Att fa motas och utbyta erfaren-
heter, ge varandra vardefullt stod, trost, hopp och goda rad. Kort och gott fa lara sig mer
om hur man bittre handskas med sin sjukdom och sin livssituation. Aven narstdende har
mojlighet att utbyta véardefulla erfarenheter med varandra.

Vi arrangerar temadagar med informativa foreldsningar av ledande hematologer. Vi
formedlar denna expertkunskap vidare genom videofilmer och artiklar pa var hemsida.
Forskningen speglas ocksa i var medlemstidning Haema. Vi ger ut diagnosspecifika
informationsbroschyrer och erbjuder kamratstod i form av stodpersoner med egen
erfarenhet av genomgangen blodcancer.

Blodcancerférbundet dr ocksa intressepolitiskt mycket aktiva och arbetar hangivet och
intensivt for att lyfta din rost som berord av de dver 100 diagnoser vi representerar. Vi
paverkar ansvariga politiker, myndigheter och andra aktérer inom halso- och sjukvarden
for att blodcancervarden ska bli &nnu battre. Att varje patient ska fa tillgang till den
individuellt mest effektiva behandlingen och rehabiliteringen.

Vi finns hér for dig och dina narstdende!

BLODCANCERFORBUNDET (Orgnr: 815200-9125. Swishgéva till: 1231860907 )
BLODCANCERFONDEN (Orgnr: 802013-4709. Swishgava till: 1239004219

ADRESS: Franzéngatan 58, 112 15 Stockholm
TEL: 08-546 40 540

MAIL: info@blodcancerforbundet.se
HEMSIDA: www.blodcancerforbundet.se

Folj oss gdrna pa:
FACEBOOK: www.facebook.com/blodcancerforbundet
INSTAGRAM: www.instagram.com/blodcancerforbundet/

LINKEDIN: www.linkedin.com/company/the-swedish-blood-cancer-association

YOUTUBE: www.youtube.com/blodcancerforbundet

Mer information:
WEBBSIDA: www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/vid-diagnos/

STOD: www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/stod-att-fa/
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klipp Idngs den streckade linjen och ta med fragorna till vardbeséket och skriv svaren
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Medlemskap

Fyll i talongen har for att ga med i Blodcancerférbundet. Riv av den har sidan, vik

sidan pa mitten och tejpa ihop dndarna. Posta sedan talongen portofritt. Genom att

fylla i talongen godkénner du att Blodcancerférbundet far hantera dina personuppgifter

enligt var integritetspolicy och den europeiska dataskyddsférordning GDPR. TFORBUNDET

Namn

Personnummer

Adress

Postadress

Telefon

e-post

Diagnos

MEDLEMSKAP som: O Patient Q Anhérig O stédjande Vikhan
1 ar:

Flera vagar till medlemskap

Du blir medlem i Blodcancerférbundet genom att ga med i en av vara lokalféreningar. Den
arliga avgiften for medlemskap varierar mellan 100-250 kr beroende pa lokalférening och
typen av medlemskap. Det finns flera satt att bli medlem pa:

FYLL | TALONGEN OVAN: riv eller klipp av den, vik, tejpa ihop och skicka in (utan porto)

PA HEMSIDAN: www.blodcancerforbundet.se/stod-oss/bli-medlem & fyll i webbformularet.

RING FORBUNDSKANSLIET: 08-546 40 540 (vardagar 10.00-12.30)

MEJLA OSS: info@blodcancerforbundet.se Ange namn, adress, personnummer, e-post-

adress, telefonnummer samt intressediagnos. Skriv ocksa om det géller medlemskap som
patient, anhorig eller stédjande.
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Frankeras ej.
Mottagaren
betalar portot.

Blodcancerforbundet

SVARSPOST

20676570



klipp Idngs den streckade linjen och ta med fragorna till vardbeséket och skriv svaren

Fragor att stélla till lakaren: (klipp ut och ta med fragorna och skriv svaren!)

«Vilken typ av blodcancer har jag? Vad ar férkortningen?

« Ar min sjukdom behandlingskrévande?

« Finns det nagon klinisk studie som jag skulle kunna delta i? Vilken i sa fall?

« Vilka olika behandlingsméjligheter finns det fér mig?

- Vad ar lakarens/vardens mal och vad &r mina mal?

- Vilka biverkningar kan behandlingen ge, pa kort och lang sikt?

« Nar borjar behandlingen och vad innebar det for min vardag?

« Sker behandling hemma, pa mitt narsjukhus eller blir jag remitterad till ett annat sjukhus?

« Hur ofta ges behandlingen? Hur lange pagar behandlingen?

« Hur ser min rehabiliteringsplan ut och vad kan jag gora sjalv fér att behandling och

uppfoljning ska bli sa effektiv som mgjligt?

«Vem kan jag eller mina nérstaende kontakta om jag mar samre eller behdver st6d?

«Vem dr min kontaktsjukskoterska? Vart vander jag mig pa kvallar och helger?
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Bli medlem och gor
oss annu starkare.

Vi ar med och formar
morgondagens blodcancervard.
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Franzéngatan 58, 112 15 Stockholm, 08-546 40 540
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