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Alpjédasamtok um mergaexli eda International Myeloma
Foundation (IMF) eru elstu og stzerstu samtok um mergaexli i
heiminum. Samtdkin telja yfir 525.000 mea8limi i 140 I6ndum
og hafa pad ad markmidi ad pjéna sjuklingum me3d mergaexli,
adstandendum peirra og heilbrigdisstarfsfélki. Innan vébanda
IMF er starfraektur fjoldi verkefna sem studla ad rannséknum,
fraedslu, studningi og réttindagaesiu.

RANNSOKNIR IMF tekur virkan patt i rannséknum & mergaexlum. Samtokin
hafa til ad mynda leitt saman yfir 200 mergaexlissérfraedinga i alpjodlegum vinnuhépi
um mergaexli (e. The International Myeloma Working Group). Pessi hépur sérfraedinga
vinnur ad pvi ad méta stefnu rannsdkna i att ad leekningu vid sjukdémnum. Samtokin
hafa par ad auki stofnad Brian D. Novis rannséknasjédinn, sem stydur vid unga og
upprennandi rannsakendur & svidi mergaexlis og sett saman sérstakt hjukrunarrdd sem
préar leidbeiningar fyrir hjukrun mergaexlissjuklinga.

FRAEDSLA IMF heldur reglulega fraedslufundi og ndmskeid Gt um allan heim.
bar maetast helstu mergaexlissérfraedingar heims, medhondlandi laeknar, sjuklingar og
adstandendur peirra. Samtokin hafa gefid ut yfir 100 baeklinga og annad fraedsluefni,
a yfir 20 tungumalum. Oll Gtgafurit samtakanna ma nélgast 6keypis & heimasidu
samtakanna, myeloma.org.

STUDNINGUR samtokin halda Gti yfir 150 studningshépum um allan heim og
stydja vio bakid a fjolda samtaka sjuklinga med mergaexli. Hér & landi starfa pau med
Perluvinum, samtékum sjuklinga med mergaexli 4 islandi.

RETTINDAGAESLA IMF sinnir réttindagaeslu mergzexlissjtklinga. Einkum i
Bandarikjunum par sem félagid pjalfar og stydur pusundir einstaklinga til ad geeta
réttinda mergaexlissjuklinga.

Nanari upplysingar um IMF ma nalgast a
heimasidu samtakanna, myeloma.org.

Nanari upplysingar um Perluvini -
félag um mergaexli a Islandi ma nalgast
inni & heimasidunni krabb.is/myeloma.
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Inngangur

IMF samtokin vinna ad pvi ad freeda og stydja einstaklinga med MGUS,
mallandi mergaexli, eda mergeexli og adstandendur peirra. Aftast i
handbokinni ma finna ymsar ordskyringar & peim hugtdékum sem koma fyrir
i textanum asamt fleiri skyldum hugtékum. A heimasidu IMF, myeloma.org,
ma nalgast frekari freedslu & ensku, medal annars i formi baeklinga og
fyrirlestra. IMF er einnig i samvinnu vid Perluvini, félag um mergaexli 4
islandi en pad ma kynna sér pau nanar a sidunni www.krabb.is/myeloma.

Godkynja einstofna motefnahaekkun (MGUS) og mallandi mergaexli
(SMM) eru hugtok sem faestir pekkja vid greiningu. bad getur verid
hjalplegt ad vera upplystur um pessar greiningar til pess ad geta tekid
virkan patt i medferdarakvédunum. | pessum baeklingi verdur fjallad um
helstu skilgreiningar & MGUS og mallandi mergaexli, greiningaradferdir
og medferdir. Beeklingurinn er hugsadur sem stod pin i samskiptum vid
medferdarteymi pitt og sameiginlegum dkvardanatokum.

Gé3kynja einstofna métefnahaekkun (MGUS)
Godkynja einstofna motefnahaekkun (e. Monoclonal gammopathy of
undetermined significance, MGUS) er fyrsta forstig mergaexlis og er, eins og
nafnid gefur til kynna, gédkynja dstand. Adeins 20% peirra sem greinast med
MGUS préa med sér mergaexli a lifsleidinni, en allir mergaexlissjuklingar hofou
MGUS 4dur en peir proudu med sér mergaexli. MGUS skilgreinist af tilvist
einstofna métefna i sermi sem eru myndud af einstofna plasmafrumum. pessi
einstofna métefni eru oftast kollud M-prétein eda paraproétein og eru alla jafna
ekki starfhaef motefni. Magn M-proéteins i blédi og/eda pvagi gefur hugmynd
um fjélda og virkni éedlilegra einstofna plasmafrumna i beinmergnum.

Hvernig er MGUS greint?

MGUS finnst i um pad bil 5% einstaklinga yfir fertugu a islandi og tidni pess
haekkar med aldri. Utan visindarannsékna greinist MGUS oftast pegar verid
er ad leita ad 60rum sjukdémum. b4 er gerd rannsokn sem kallast rafdrattur

Mynd 1. Nidurstodur proteinrafdrattar a sermi

albimin albimin

alpha-1 alpha-2 beta-1 beta2 gamma alpha-1 alpha-2 beta-1 gamma

Edlileg nidurstada Oedlileg nidurstada
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4 annad hvort sermi eda pvagi. Ef einstofna motefni finnast vid rafdratt er
gerdur sérstakur rafdrattur med énamislitun. [ peirri rannsékn er tilvist
einstofna motefna stadfest og greint af hvada gerd viokomandi métefni
eru (IgG, IgM eda IgA). A [slandi stendur nu fyrir rannséknin Blédskimun til
bjargar par sem skimad hefur verid yfir MGUS. Flestir sem hafa greinst med
MGUS 4 islandi hafa greinst i peirri skimun.

Ef nidurstodur rannsdkna gefa til kynna ad MGUS sé til stadar eru fleiri
rannséknir framkvaemdar eftir atvikum, svo sem beinmergssynataka og
myndgreining. Beinmergssynataka er naudsynleg ef grunur vaknar um
mergaexli eda skylda sjukdéma, par med talid léttkedju mylildi (e. Amyloid
light-chain amyloidosis).

Radlagt er ad fylgja einstaklingum med MGUS eftir og greina préun yfir i
virkan sjukdém sem fyrst. Ef M-prétein gildid helst stodugt og engar adrar
breytingar i heilsufari eiga sér stad ma lengja timann & milli heimsdkna.

Sja toflu 1 fyrir greiningarskilmerki MGUS, léttkedju MGUS, mallandi
mergaexli (SMM) og mergaexli.

Mismunandi ger3dir MGUS

MGUS er oftast upprunnid i plasmafrumum, pé eru um 20% MGUS tilfella

a Islandi upprunnin i sérstékum eitilfrumum. Pessar frumur framleida
motefni af gerdinni IgM og i stad pess ad proast i mergaexli leidir pessi
gerd MGUS til risaglébulindreyra Waldenstroms (e. Waldenstrém's
macroglobulinemia) eda annarra skylda eitilfrumukrabbameina. Hér verdur
einblint a forstig mergaexlis sem upprunnid er i plasmafrumum og getur
bréast yfir i mergaexli eda tengda sjukddéma eins og léttkedju mylildi.

Plasmafrumur proskast fra B-frumum, akvedinni gerd hvitra blédkorna.
Heilbrigdar plasmafrumur eru mikilveegur hluti 6naemiskerfisins en paer
framleida moétefni sem einnig eru kollud immunéglébulin. Pessi motefni,
undir edlilegum kringumstaedum, bindast svo framandi métefnavokum
sem koma inn i likamann.

Mynd 2. Bygging métefnasameinda

19G, IgE, IgD I9A
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Ahgzetta & préun MGUS i mergaexli

Proun MGUS i virkt mergaexli er um pad bil 1% & ari en allir sjuklingar sem

fa mergaexli hafa @ undan haft MGUS og mallandi mergaexli. Hvad pad

er sem hrindir af stad préun forstigs yfir i virkan sjukdém er ekki ad fullu
pbekkt. Sumir med MGUS hafa p6 heerri ahaettu 4 pvi ad prdéa med sér
mergaexli. Pad er pvi mikilveegt er ad meta dhaettu & préun MGUS i virkt
mergaexli a einstaklingsgrundvelli en pad getur haft ahrif a eftirfylgd peirra
sem hafa MGUS. Alpjédlegi vinnuhdpurinn um mergaexli (e. International
Myeloma Working Group, IMWG) hefur gefid ut sérstaka ahaettuflokkun fyrir
einstaklinga med MGUS sem inniheldur prju skilmerki:

1. Einstofna métefni (M-prétein) undir 15 g/L

2. Einstofna métefni af gerdinni lgG

3. Edlilegt hlutfall frirra Iéttra kedja i bl6di
Peir sem uppfylla 6ll pessi skilmerki teljast vera med lag-dhaettu forstig
mergaexlis en ahaettan eykst med hverjum lid sem vidkomandi uppfyllir
ekki. Einstaklingar teljast pvi med ha-ahaettu forstig mergaexlis (MGUS) med

einstofna moétefni yfir 15 g/I af annarri gerd en IgG og med 6edlilegt hlutfall
frirra léttra kedja i bl6oi.

Tafla 1. Greiningarskilmerki alpjédlega vinnuhépsins um mergaexli (IMWG)
og forstig pess

HEITI SKILGREINING

MGUS Uppfylla parf 6l skilmerkin:
1. Einstofna métefni i sermi. Oftast < 3,0 g/dL,
2. Engin CRAB-einkenni til stadar eda dnnur merki um virkt mergaexli og
3. Hlutfall plasmafrumna i beinmerg <10%.

Léttkedju Uppfylla parf 6l skilmerkin:
MGUS 1. Gedlilegt hlutfall frirra léttra kedja. < 0,26 eda >1.65,
2. Engin pung kedja 4 rafdraetti,
3. Engin CRAB einkenni,
4. Hlutfall plasmafrumna i beinmerg <10% og
5. M-prétein i pvagi <500mg & sélarhring.

Mallandi Uppfylla parf baedi skilmerkin:
mergaexli 1. M-prétein i sermi (IgG eda IgA) >3 g/dL eda M-prétein i pvagi >500 mg a
sélarhring og/eda 10-60% plasmafrumna i beinmerg og
2. Engin CRAB-einkenni til stadar eda dnnur merki um virkt mergaexli.

Mergaexli Uppfylla parf baedi skilmerkin:
1. Plasmafrumur i beinmerg >10% eda stadfest plasmafrumuaexli.
2. Einn eda fleiri af eftirfarandi skilgreinandi pattum mergaexlis:
a. CRAB-einkenni,
b. Hlutfall plasmafrumna i beinmerg > 60%,
c. Léttkedjuhlutfall  sermi >100,
d. >1 stadbundin meinsemd i beini & segulémun (a.m.k. 5 mm).
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Hja einstaklingum med ha-ahaettu MGUS aetti oftast ad framkvaema
beinmergssynatoku og litningarannsoékn & syninu. Hja einstaklingum med
einstofna motefni af IgM gerd er radlagt ad skoda hvort eitlastaekkanir
finnist & tolvusneidmynd af kvid. Ef grunur er um mergaexli eda
risaglébulindreyra Waldenstroms er gagnlegt ad maela magn préteinanna
LDH (e. lactate dehydrogenase), beta-2 mikréglébulin (32m) og CRP
(C-reactive protein) i bl6di. Ef pessi gildi eru innan marka parf ekki ad
athafast frekar en engu ad sidur er radlagt ad einstaklingar séu i eftirfylgni
med reglulegum maelingum & M-préteini i sermi. Fyrst eftir 6 manudi, svo
eftir 1 &r og sidan jafn vel lengra & milli ef gildi M-préteins helst stodugt og
engar adrar breytingar i heilsufari eiga sér stad.

Medferd i MGUS

i dag er ekki mzelt med medhéndlun & MGUS. Hins vegar, samanber
ofangreint, er maelt med eftirfylgni po flestir einstaklingar med MGUS fai
ekki mergaexli a lifsleidinni.

Mallandi mergaexli

Millistigid fra MGUS yfir i virkt mergaexli er kallad mallandi mergaexli

(e. smoldering multiple myeloma, SMM). bad einkennist af haerri M-proétein
gildum og meiri fjolda mergaexlisfruma i beinmerg en i MGUS. Mallandi
mergaexli er engu ad sidur einkennalaust og laust vid 6ll merki um virkt
mergaexli. Mallandi mergaexli er pvi, likt og MGUS, ekki krabbamein.
Almenna dhaettan a frampréun mallandi mergaexlis yfir i virkt mergaexli
minnkar eftir pvi sem timanum lidur fra greiningu, huiin er 10% a ari fyrstu
5 arin, 3% & ari naestu 5 arin eftir pad og loks 1-2% 4 ari naestu 10 ar

par a eftir.

Greiningarskilmerki mallandi mergaexlis

Likt og MGUS er mallandi mergaexli oftast naer greint fyrir tilviljun vid leit
ad 60rum sjukdémum. bad greinist einnig gjarnan hja einstaklingum i
eftirliti vid MGUS.

Nyjustu klinisku leidbeiningar rddleggja dhaettustigun til ad meta dhaettu
einstaklings & préun mallandi mergaexlis yfir i virkt mergaexli. Maelt er
med adkomu blédlzaeknis i greiningu & milli MGUS, mallandi mergaexlis
og mergaexli.

Greiningarferlid felur i sér ymis bl6dprof svo sem préteinrafdratt & sermi,
almennan bl6dhag asamt maelingum a kalsium og kreatinin. Rafdrattur
med motefnalitun & sélarhringspvagi aetti ad framkvaema vid greiningu &
mallandi mergaexli og aftur innan fjdgurra manada. Beinmergssynataka vid
greiningu er einnig naudsyn dsamt tolvusneidmynd af beinum. Stundum er
askilegt ad fa seqgulémun af hrygg og mjadmargrind.
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Mynd 3. Skilgreining & mergaexli

CRAB-skilmerki
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Sja toflu 1 fyrir greiningarskilmerki MGUS, léttkedju MGUS, mallandi
mergeexli (SMM) og mergeexli.

Eftirfylgd einstaklinga med mallandi mergaexli
Einstaklingum med mallandi mergaexli er fylgt reglulega eftir af bl6dlaekni.
Pad er meiri dhaetta a frampréun mallandi mergaexlis yfir i virkt mergaexli
en 4 vid um MGUS og pvi er timinn & milli endurkomutima til eftirfylgdar
styttri hja einstaklingum med mallandi mergaexli samanborid vid
einstaklinga med MGUS. A fyrsta arinu eftir greiningu er einstaklingum
med mallandi mergaexli fylgt eftir 8 4-6 manada fresti.

Ef 4standid er stodugt eftir fyrsta arid ma lengja timann a milli endurkoma
i 6-12 manudi. Timalengdin er metin i hverju tilfelli fyrir sig eftir dstandi
einstaklingsins og faglegu mati leknisins.

Pad getur verid kvidavaldandi fyrir einstakling ad greinast med mallandi
mergaexli og pvi skipta skyr samskipti h6fudmali. Pad reynist moérgum
pungbaert ad greinast med forstig krabbameins og ad heyra ad naestu
skref eru einungis eftirfylgd an neinnar medferdar. Pad er lykilatridi ad pér
sé fylgt eftir af blodlaekni og pu upplysir leekninn pinn um allar breytingar
i heilsu pinni. M&rgum pykir sémuleidis gott ad piggja salfraediadstod.
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Laeknirinn pinn getur veitt pér upplysingar um pau Urraedi sem standa
pér til boda.

Moguleg frampréun mallandi
mergaexlis yfir i virkt mergaexli

Mikilvaegasta spurningin fyrir einstaklinga me® mallandi mergaexli er
“Hverjar eru likurnar & pvi ad ég fai mergaexli?” Pad eru til nokkrar leidir

til ad greina & milli peirra sem hafa laga og haa ahaettu a proun yfir i virkt
mergaexli. NU standa yfir margar rannséknir sem lita ad pvi ad greina fleiri
ahaettupeaetti fyrir frampréun mallandi mergaexlis.

Rannséknarhopur alpjédlega vinnuhdpsins um mergaexli (e. International
Myeloma Working Group, IMWG) hefur ndd gédum arangri i pvi ad bera
kennsl & einstaklinga sem eru i mikilli dhaettu & framproun. Til ad mynda
auka ha-aheettu litningabreytileikar og mergaexlisfrumur i bl6di likur &
framproun yfir i virkt mergaexli. Nokkur mismunandi dhaettustigunarkerfi
fyrir mallandi mergeexli eru til, par 8 medal eru IMWG, 2/20/20 og Pethema
stigunarkefin. bad fer eftir hverju tilfelli fyrir sig hvad er best ad nota, pu
getur reett pad vid pinn laekni hvada stigun a best vid pig.

Medferd vid mallandi mergaexli

Enn sem komid er er ekki maelt med medferd vid mallandi mergaexli en pé
liggja fyrir rannsdknir sem benda til pess ad medferd hja peim sem hafa
ha-ahaettu mallandi mergaexli geeti mégulega baett horfur. Nu standa yfir
fjoldi kliniskra rannsékna med pad ad markmidi ad kanna hvort og hvernig
eigi ad hatta peirri medferd. [ dag er slik medferd po ekki veitt nema innan
slikra rannsékna, par @ medal i islensku rannsékninni Blédskimun til bjargar.

Fyrir pa sem eru med mallandi mergaexli sem er vid pad ad proéast yfir i virkt
mergaexli maelum vid med pvi ad lesa Sjuklingahandbdkina fyrir nygreinda
einstaklinga med mergeexli, Patient Handbook for the Newly Diagnosed.

Tafla 2. Skilgreining a ha-aheettu mallandi mergaexli
og virkt einkennalaust mergaexli

Hd-dheettu Virkt einkennalaust
SMM* mergaexli**
% plasmafrumna i beinmerg >20% >60%
Léttkedjuhlutfall (FLC) >20% >60%
Myndgreining Engar meinsemdir >1 meinsemd***
CRAB skilmerki engin CRAB skilmerki | engin CRAB skilmerki

* Hd-dheettu mallandi mergeexli (SMM) byggt d 2/20/20 flokkunarkerfinu
** Mergeexli dn CRAB skilmerkja
**%* Greint d sequlémun eda jdeindaskanna
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Mynd 4. Greining litningamynda
(e. karyotype analysis) i manneskjum

Mk pd

Mynd 6. Litningabreytileiki i ha-ahaettu mergaexli

Brottfal Yfirfersla
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Bl63skimun til bjargar (e. iStopMM)

Bl6édskimun til bjargar er umfangsmikil lydgrundud skimunarrannsékn
fyrir mergaexli og forstigum pess i islenskum almenningi. Meginmarkmid
rannséknarinnar var ad meta ahrif pess ad skima heila pjéd fyrir MGUS og
peim sjukdémum sem pad kann ad proéast i. Par ad auki var leitast eftir ad
finna bestu moégulegu greiningarferla og eftirfylgni fyrir félk med MGUS.

Rannsoknin er fyrst sinnar tegundar & heimsvisu og hofst i névember arid
2016. Einstaklingum busettum & Islandi, 40 &ra og eldri, var bodin patttaka i
rannsékninni. Rimlega 80.000 manns veittu upplyst sampykki fyrir patttoku
og nu hafa yfir 75.000 einstaklingar verid skimadir fyrir M-préteini i sermi
og/eda pvagi og pad hefur greinst hja rimlega 3700 manns. Yfir 2000
manns hafa gengist undir beinmergssynatoku og alls hafa 193 einstaklingar
greinst med mallandi mergaexli eda mergaexli.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Sigurdur Yngvi Kristinsson,
professor vid Haskola islands og sérfraedingur i blédleekningum &
Landspitala Haskoélasjukrahusi.

Nidurstodur ur Blédskimun til bjargar hafa vakid athygli um allan heim
og eru mikilvaegur lidur i pvi ad auka pekkingu og skilning & MGUS.
Medal nidurstada rannséknarinnar er til ad mynda fyrsta skilgreiningin a
faraldsfraedilegum og kliniskum eiginleikum mallandi mergaexlis.

Mynd 7. Hvenaer & ad hefja medferd vid mergaexli (MM) eda mallandi mergaexli

grunur um mergaxli eda mallandi mergzexli

mergaexli (skilgreinandi mallandi mergaexli
paettir mergaexlis): (engir skilgreinandi paettir mergzexlis)
« ejtt eda fl. CRAB-einkenni,
* > 60% plasmafrumur,
» [éttkedjuhlutfall > 100,
+ > 1 meinsemd a segulomun.

ha-ahaettu lag-ahzettu
mallandi mergaexli mallandi mergaexli

breyting a M-préteini
og hemaglobini

ihuga medferd med
medhdndlun lenalidomide ihuga

gegn mergaexli (Revlimid) eda Rd snemmihlutun eftirfylgni

©SV Rajkumar, modified with permission
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Algengi mallandi mergaexlis er haerra en adur var talid: 0,53% medal
einstaklinga 40 ara og eldri, 0,67% medal karla og 0,39% medal kvenna,
algengid eykst med haekkandi aldri. bessar nidurstodur gefa til kynna
mogulegan avinning skimana par sem pad gefur moguleika a fyrri
inngripum sem gaetu leitt til baettra horfa. Framundan eru nidurstodur
ur Blodskimun til bjargar sem segja til um hvort skimun beeti lifslikur og
lifsgaedi sjuklinga.

Af peim 193 sem greindust med mallandi mergaexli 4 vegum rannsdkn-
arinnar var 70 ara midgildi aldurs (bilid 44-92) og 60% voru karlar.
Samkveaemt 2/20/20 dheettustigunarkerfinu fyrir mallandi mergaexli

voru 126 (65%) einstaklinga med lag-ahaettu-, 52 (27%) med medal-dhaettu-
og 15 (8%) ha-ahaettu mallandi mergaexli. Pannig hafa meirihluti peirra
sem hafa mallandi mergaexli laga dhaettu & préun yfir i mergaexli.

Lokaord

Pessum baeklingi er ekki zetlad ad koma i stad radlegginga eda upplysinga
fra leekninum pinum eda hjukrunarfraedingum, en pau eru best til pess
fallinn ad svara spurningum vardandi pina persénulegu medferd.

Markmidid er ad veita pér fraedslu sem geeti adstodad pig vid skilning
og verid pér ad leidarljosi i samtolum vid medferdarteymid pitt. Pad er
mikilvaegt ad pu sért virkur patttakandi i medferdinni og latir i 1j6s pinar
vaentingar og lidan, svo medferdin verdi sem skilvirkust og lifsgaedi pin
sem best.

Vid hvetjum pig til ad heimsaekja heimasidu IMF samtakanna, myeloma.org
og sémuleidis heimasidu Perluvina - félag um mergaexli 4 Islandi,
krabb.is/myeloma.

Ordskyringar

Eftirfarandi hugtok eru notud i pessum baeklingi en nakvaemari lista,

a ensku, yfir hugtok tengd mergaexli og ordskyringar peirra ma finna a
vefsidu IMF (myeloma.org).

B-frumur (B-eitilfrumur): Hvitar blodfrumur sem eru hluti af ésértaeka
onamiskerfinu. Sumar B-frumur préast i plasma frumur i beinmergnum og
sja um framleidslu moétefna.

Beinmergsasog: Pa er syni af vokva og frumum dregid med nal ur
beinmergnum og skodad undir smasja.

Beinmergssynataka: b3 er syni tekid af beinvef med sérstakri nal.
Frumurnar eru skodadar til pess ad athuga hvort paer séu illkynja. Ef
illkynja plasma frumur finnast metur meinafraedingurinn hve mikid af
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beinmergnum hefur ordid fyrir dhrifum pess. Beinmergssynataka er yfirleitt
framkvaemd um leid og beinmergsasog.

Beinmergur: Mjukur svampkenndur vefur sem er ad finna i holrymi beina.
Beinmergurinn sér um framleidslu hvitra blédkorna, raudra blédkorna og
blédflaga. Pegar mergaexli fer vaxandi safnast 6edlilegar plasmafrumur
upp i beinmergnum.

Beta-2-mikréglébulin (B2M): Litid prétein sem finnst { blodi. I sjuklingum
med virkt mergaexli getur beta-2-mikréglébulin verid haekkad. Préteinid
getur fundist i litlu magni i bl6di manna undir venjulegum kringumstaedum.
Um 10% mergaexla framleida p6 ekki petta prétein. Skyndileg haekkun a
beta-2-mikréglébulini getur bent til yfirvofandi versnunar eda endurkomu
sjukdémsins, jafnvel adur en haekkun verdur & M-préteini. Veirusykingar
geta einnig valdid haekkun & beta-2-mikroglébulini.

Bisfosfonot: Tegund lyfja sem hamla virkni beinatfruma og bindast yfirbordi
beina par sem beineyding er ad eiga sér stad. bessi lyf eru gjarnan notud i
mergaexli pegar beinuratur eru til stadar.

Bjalkabein (Cancellous bone): Su gerd beina sem er léttur og gloppottur
og umlykur morg stér holrymi innan beinsins, pau hafa svampkennt utlit.
Bjalkabein innihalda beinmerg og bléd=dar.

Blodkalsiumhaekkun: Of mikid magn kalsiums i bl6di. betta er, i
mergaexlissjuklingum, oftast af voldum beineydingar med losun a kalsium
ut i bléorasina. Einkenni eru medal annars minnkud matarlyst, 6gledi,
breyta, vodvaslappleiki, eirdarleysi og 6rad. Sja ,Kalsium”,

Blodleysi (e. anemia): Laekkun a bl6drauda (e. hemoglobin) , préteini i
raudum blédkornum sem flytur surefni til vefja og liffeera likamans. Pegar
blédraudi laekkar nidur fyrir viomidunarmork er vidkomandi med blddleysi.

Blodlaeknir: Laknir sem sérhaefir sig i sjukdémum i bl6di og beinmerg.

C-reactive protein (CRP): Prétein sem er framleitt i lifur, gildi pess
haekka pegar bélguvidbragd 4 sér stad i likamanum. CRP getur verid
haekkad i mergaexli.

CRAB-skilmerkin: Haekkun & kalsium i bl6di, nyrnaskadi, bl6dleysi og
beinaskemmdir eru paettir sem eru notadir til ad greina mergaexli, dsamt
lifmorkum krabbameinsins [myeloma defining events (MDE)].

Einkennalaus: Synir engin einkenni eda teikn tiltekins sjukdoms.

Einstofna: Frumur sem eru klénar af somu frumu teljast vera af sama
stofni eda einstofna. Mergaexlis frumur koma frd ,einstofna” plasmafrumu
i beinmergnum. Mergaexlisproéteinid er einnig einstofna, p.e. af einni
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gerd. Mikilveegur hagnytur eiginleiki einstofna préteina er ad pau birtast
sem skarpur toppur (M-toppur) & proteinrafdraetti.

Einstofna prétein (mergaexlisprotein, M-prétein, paraprotein):
Oedlilegt protein myndad af mergaexlisfrumum. Pad finnst oft i 6edlilega
miklu magni i blé8i og/eda pvagi mergaexlissjuklinga. Sjé , Einstofna”
og ,M-toppur”.

Fluorescence in situ hybridization (FISH): Rannsékn sem gerir mégulegt
a0 stadsetja tilteknar DNA radir a litningum og greina fravik i byggingu

og fj6lda litninga i mergaexlisfrumum. Slikir litningabreytileikar geta haft
forspargildi um horfur i mergaexli.

Godkynja: Gefur til kynna ad akvedid astand sé ekki illkynja, p.e. dreifist
ekki i adra likamshluta og vex ekki inn i naerliggjandi vefi og liffeeri og
veldur ekki liffeeraskada. MGUS er deemi um gédkynja astand.

Hvit bl6dkorn: Almennt hugtak yfir ymsar gerdir hvitra blédkorna

sem berjast gegn innras sykla og ofnamisvalda. Pessar frumur hefja
proskun sina i beinmergnum og ferdast svo til annarra hluta likamans.
Daufkyrningar, basafrumur, syrufrumur, eitilfrumur og einkjérnungar eru
daemi um akvednar gerdir hvitra blédkorna.

IgD, IgE: baer tvaer gerdir einstofna motefna sem eru sjaldgaefari.
Sja “1gG, IgA”.

IgG, IgA: Tvaer algengustu gerdir einstofna métefna sem einstofna
plasmafrumur framleida i MGUS, mallandi mergeaexli og mergaexli.

G og A visa i pa gerd pungu kedja métefnanna sem mergaexlisfrumurnar
framleida. M-proéteinid samanstendur af tveimur pungum kedjum
bundnum tveimur [éttum kedjum, sem eru annad hvort af gerd kappa
eda lambda. Hugtokin “pungar” og “léttar” visa i sameindarmassa
préteinsins, pannig eru pungu kedjurnar stzerri en [éttu kedjurnar.

IgM: Yfirleitt tengt risaglobulindreyra Waldenstrémes. | sjaldgaefum
tilfellum geta mergaexlisfrumur framleitt IgM.

lllkynja: Lysir getu meins til ad vaxa inn i naerliggjandi vefi eda
aodra likamshluta.

Kalsium (Kalk): Algengasta steinefnid i likamanum sem finnst einkum {
beinum. Ef pad er framleitt eda losad i of miklu magni getur pad safnast
fyrir i bl6dinu. Sja ,Blédkalsiumhaekkun®.

Krabbamein: Hugtak sem naer yfir vidan hép sjukdéma sem einkennast af
stjérnlausri fijolgun illkynja frumna. Krabbameinsfrumur geta dreift sér til
annara vefja med blédrasinni og vessazedum.
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LDH (e. lactate dehydrogenase): Ensim sem er til stadar i naer 6llum
vefjum likamans. LDH styrkur i blédrasinni eykst vid frumuskemmdir. Nota
ma maelingu & LDH til pess ad fylgjast med virkni mergaexlis.

Létt kedja: Létt kedja motefnis samanstendur af tveimur minni hlutum
motefnisins. Léttu kedjurnar eru bundnar med efnatengjum vid enda
bungu kedjanna. Vid framleidum lika auka léttar kedjur sem fara ut i
bl6drasina, svokalladar “friar 1éttar kedjur”. Pad eru tvaer gerdir |éttra kedja:
kappa og lambda.

Léttkedju mylildi (AL-amyloidosis): Létt-kedju mylildi er sjakdomur

par sem léttar-kedjur fra mergaexlisfrumum mynda krosstengi sin a milli
og safnast fyrir i vefjum og liffeerum vids vegar um likamann, til deemis i
hjartanu, taugum og nyrum. bessar préteinutfellingar geta valdid truflun a
starfsemi pessara liffzera.

Lifmarkar mergeexlis (myeloma defining events, MDE): Lifmarkar sem
adgreina mergaexli fra forstigi mergaexlis. betta eru

1. Hlutfall plasmafrumna i beinmerg > 60%.
2. Hlutfall frirra kappa og lambda léttra kedja i bl6di =100 eda <0,01.

3. Fleiri en ein stadbundin meinsemd i beini sést & sequlémun
(e. magnetic resonance imaging, MRI).

4. Ad minnsta kosti eitt CRAB-skilmerki.

Pad er skilyrdi fyrir greiningu @ mergaexli ad a.m.k. einn lifmarki sé til stadar.
Sja ,CRAB-skilmerkin”.

Light Chain Deposition Disease (LCDD): Gerd einstofna métefnahaekkunar
sem einkennist af utfellingu Iéttra kedja i ymsum liffeerum, algengast i nyrum.

Litningur: bradur i kjarna fruma sem er uppbyggdur af DNA og préteinum.
Litningar innihalda gen og gegna hlutverki vid flutning & erfdaupplysingum.
Yfirleitt innihalda mannafrumur 46 litninga (23 por).

M-toppur: Einstofna toppur, hai bratti toppurinn sem sést a prétein-
rafdraettinum, og gefur visbendingu um virkni mergaexlisfrumnanna.
Sja ,Einstofna” og ,Einstofna prétein”.

Meinsemd (e. lesion): Svaedi med afbrigdilegum vef svo sem fyrirferd
eda kyli vegna sjukdémes, til deemis vegna krabbameins. | mergaexli getur
+meinsemd" att baedi vid plasmafrumuaexli og svokalladar beinuratur.

« Stadbundin meinsemd - Afmarkad svaedi éreglulegra frumna i
beinmergnum, séd & seguldmun og jdeindaskanna rannséknum.
A segulémun purfa ad sjast a.m.k. 2 stadbundnar meinsemdir, a.m.k.
5 mm ad pvermali til pess ad vera sjukdémsgreinandi i mergaexli.
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- Dreifd meinsemd - Dreift mynstur meinsemdar i beinmerg &
akvednu sveedi beins.

« Beindrdta (e. lytic lesion) - Meinsemdir inni i beini sem veldur
stadbundinni eydingu beinsins. bzer birtast sem dokkir blettir &
beini & rontgenmynd.

Mergeexli: Krabbamein i plasmafrumum i beinmerg. Plasma frumur
eru hvit bl6dkorn sem framleida métefni. lllkynja plasmafrumur eru
kalladar mergaexlisfrumur.

Midgildi: Talan i midjunni eda medaltal af tveimur midtélum i talnardo.
Sem daemi pydir “midgildi sjukddmsfrirrar lifunar” ad sjukdémshlé helmings
sjuklinganna var styttra en midgildid og sjukdémshlé hins helmingsins var
lengra en midgildid.

Mylildi (amyloidosis): Hopur dreifdra sjukdéma sem einkennast af
uppsofnun a amyloid prétienum i ymis liffeeri og/eda vefi. Ein gerd (Iéttkedju
mylildi) er tengd mergaexli; adrar gerdir eru medal annars aettgengt mylildi,
AA mylildi og AB2M mylildi. Sja “Léttkedju mylildi (AL-amyloidosis)".

Onaemiskerfi: Varnarkerfi likamans gegn meinvéldum og framandi efnum
sem eydir syktum og illkynja frumum og fjarleegir frumuleifar. Hvit blédkorn
asamt liffeerum og vefjum vessakerfisins tilheyra 6naemiskerfinu.

Plasmafrumuzexli utan beinmergs: Uppsofnun einstofna illkynja
plasmafruma eins og i mergaexli, utan beinmergs i mjukvefjum.

Rafdrattur: Rannsokn, notud vid greiningu og eftirlit, par sem rafkraftar eru
notadir til ad draga sermi eda pvag i gegnum gel og vid pad rada proétein

i pessum vokvum sér upp i steerdar- og hledslurdd. Rafdrattur & pvagi eda
bl66i gefa baedi kost a utreikningi & magni mergaexlispréteina (M-protein)
og greiningu a tegund pess M-préteins sem er rikjandi i vidkomandi sjukling.

Rafdrattur med métefnalitun (e. immunofixation electrophoresis):
Onaemisfraedilegt prof, & sermi (bl6di) eda pvagi, sem notad er til ad greina
nakveemlega gerd proéteina. bessi adferd er notud til ad greina tegund
M-préteins (IgG, IgA, kappa eda lambda) i mergaexlissjuklingum med
nakveemum haetti. betta er naemasta hefdbundna énaemislitunartaeknin,
en hun ber kennsl & ndkvaemlega hvada pungu- og léttu kedju er um ad
reeda i M-préteininu.

Risaglobulindreyri Waldenstroms (e. Waldenstrom’s macroglobulinemia):
Sjaldgeef gerd haegfara eitilfrumukrabbameins sem hefur ahrif &
plasmafrumur. Ofgnétt af IgM proéteini er framleitt i sjukddémnum.

bessi sjukdédmur er ekki tegund af mergaexli.
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Segulémun (e. Magnetic Resonance Imaging, MRI): Myndrannsékn sem
nytir sterka segulkrafta, ekki jénandi geislun, til ad bua til tvi- eda privida
syn innan i likamann. Segulémskodun er besta rannséknin til ad skoda
flesta mjukvefi, einkum i kringum maenu.

Sermi: Teer vokvahluti bl68s sem haegt er ad adskilja fra storknudu blodi.

Stakt plasmafrumuaexli i beini: Stakur og afmarkadur voxtur illkkynja
plasmafrumna i beini. Til ad greina stakt plasmafrumuaexli i beini parf ad
stadfesta stakt mein med vefjasyni sem synir plasmafrumur og sjuklingar
mega ekki uppfylla dnnur skilmerki mergaexlis (beinasjukdém, blédleysi,
blédkalsiumhaekkun: og nyrnaskerdingu).

Sundrun (lysis): Nidurbrot eda eyding 4 frumum eda vefjum.

Télvusneidmynd: Byr til prividdar myndir af innri lifferum. | mergaexli er
bessi taekni notud pegar rontgen myndir eru edlilegar eda pegar porfer a
nakveemari myndatoku & tilteknum svaedum. Hun er sérstaklega gagnleg
vid ad skoda meinsemdir i beinum, prysting & taugar og beinbrot.

£Axli: Oedlilegur vefur sem safnast hefur saman i fyrirferd sem myndast
vegna dvideigandi og gjarnan 6stjornlegrar frumufjdlgunar. | mergaexli er
axlid gjarnan kallad plasmafrumuaexli.
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Take Charge.

INTERACTIVE RESOURCES AT A GLANCE

Use the hyperlinks and web addresses included in
this publication for quick access to resources from the IMF.

infoline.myeloma.org

Contact the IMF
InfoLine with your
myeloma-related
questions and
concerns

Learn about
FDA-approved
therapies

for myeloma

Diversity and
inclusion are
integral aspects
of the myeloma
community

videos.myeloma.org

‘ The latest on

myeloma research

and clinical practice,

as well as IMF webinars
and other events

Robin Tuohy

| rtuohy@myeloma.org
will help you find

a multiple myeloma
support group

IMF booklets,
tip cards, guides,
and periodicals -
subscribe to stay
in the know!

Sign up at subscribe.myeloma.org for our quarterly journal Myeloma Today
and weekly e-newsletter Myeloma Minute, as well as alerts about IMF news,
events, and actions. And engage with us on social media!

Olmyeloma Q‘ @IMFMyeloma
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bessi baeklingur er gefinn Ut af IMF og hefur verid lesinn yfir og
sampykktur af Perluvinum - félagi um mergaexli 4 [slandi.
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