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Indledning

For de fleste mennesker kommer en kraeftdiagnose som et chok. Der er
mange mader at reagere pa. Mange overveeldes af angst og tanken om,
at de maske der af sygdommen. For nogle virker diagnosen handlings-
lammende, fordi alting pludselig synes uoverskueligt og urimeligt.
Andre gar i gang med at laegge planer for, hvordan de kan handtere
sygdommen og behandlingen.

Myelomatose (kreeft i knoglemarven) er en alvorlig sygdom, men der
forskes hele tiden i at gore behandlingen bedre.

Denne pjece giver svar pa en reekke spgrgsmal om sygdommen og
dens behandling. Du kan ogsa laese om, hvor du kan fa professionel rad-
givning og kontakt til andre i samme situation.

Ikke to sygdomsforlgb er ens. Derfor er det de lseger og sygeplejer-
sker, der behandler dig, der allerbedst kan svare pa spergsmal om netop
din sygdom.
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Hvad er symptomerne
pa myelomatose?

Symptomerne kan variere fra person til person. Symptomerne afhaenger
ogsa af, hvor meget sygdommen har udviklet sig.

| de tidlige stadier af myelomatose kan traethed (pga. blodmangel)
veere et symptom, men mange har ingen symptomer. | de tilfeelde bliver
sygdommen ofte opdaget tilfeeldigt ved en blodprove, som er taget i
en anden sammenhaeng.

I senere stadier af myelomatose er de mest almindelige symptomer
smerter i ryggen, armene eller i benene. Det skyldes, at sygdommen har
en tendens til at angribe og sveekke knoglerne. De kan blive sveekket i
en sadan grad, at der opstar sammenfald af ryghvirvler eller knoglebrud.
Mange mennesker har rygsmerter, og da myelomatose er en sjelden
sygdom, kan der ga lang tid, inden man bliver klar over, at rygsmerterne
skyldes myelomatose.

Sygdommens pavirkning af knoglerne kan fore til, at en gget meengde
kalk afgives til blodet. Det kan give symptomer i form af treethed,
kvalme, hyppig vandladning, folelsen af at vaere konfus eller dgsig eller
ligefrem bevidstlgshed.

Hyppige infektioner som f.eks. lungebetaendelse kan ogsa veere symp-
tomer pa myelomatose.

Andre symptomer kan veere almen utilpashed og kvalme, fordi nyre-
funktionen er pavirket. Det kan den vaere pa grund af en forhgjet
maengde kalk i blodet, eller fordi proteinstoffer fra kreeftcellerne aflejres i
nyrerne i stedet for at blive udskilt.

I sjeeldne tilfeelde dannes en knude af kreeftcellerne i knoglerne i ryg-
sgjlen. Knuden kan trykke pa rygmarven. Det kan nogle gange maeerkes
ved, at man har feerre kraefter i benene end normalt, besveer med at
styre benene eller problemer med at kontrollere vandladning og affgring.
Hvis du oplever sadanne symptomer, bgr du omgaende sgge laege for at
undga at miste din ferlighed.
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Hvad er myelomatose?

Blod bestar af blodplader og rede og hvide
blodlegemer. Myelomatose er en kraeftsygdom,
der udgar fra den type hvide blodlegemer, som
kaldes plasmaceller. Plasmacellerne findes iseer i
knoglemarven og lymfeknuderne. Deres nor-
male funktion er at producere antistoffer mod
virus og bakterier.

Ved myelomatose samles et stort antal unor-
male plasmaceller i knoglemarven. De unormale
plasmaceller danner kun én bestemt type prote-
instof (antistof) samtidig med, at produktionen
af andre vigtige antistoffer bliver forhindret. Pa
den made svaekkes immunsystemet ved myelo-
matose, og der er en gget risiko for infektioner,
iseer i lungerne (lungebetaendelse).
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Det nederste billede viser en prove fra knoglemarven med myelomatose.
Sygdommen er kendetegnet ved mange store unormale plasmaceller (1).
Udover unormale plasmaceller viser billedet ogsa sakaldte granulocytter
(2), som er en slags hvide blodlegemer. Granulocytterne kan man kende pa
deres karakteristiske krollede kerner. De hvide tomme hulrum pa billedet
er fedt (3), som ogsa findes i knoglemarven. | baggrunden er der nogle
steder lyse, redbrune celler uden kerne. Det er rade blodlegemer (4).

4. redt blodlegeme 3. fedt
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1. unormal plasmacelle 2. granulocyt
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Billedet viser blodet fra et rask menneske. De store bla celler er hvide
blodlegemer, og de mange brunlige celler er de rede blodlegemer.
De sma prikker er blodpladerne.
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Hvilke undersggelser
skal der til?

For diagnosen kan stilles, skal du have foretaget en reekke undersggelser.
Der findes flere mader at undersege for myelomatose.

Blodprove

Ved at tage en blodpreve kan man undersgge, om blodet indeholder en
sakaldt M-komponent (myelomatose protein). M-komponenten bestar
af et seerligt proteinstof, der produceres af de unormale plasmaceller.

Meengden af M-komponent afspejler i nogen grad antallet af unor-
male plasmaceller, og det benytter man sig af for at foelge virkningen af
en behandling. Nar antallet af plasmaceller falder under behandlingen,
aftager M-komponenten.

Man tager ogsa blodprgver for at se, om nyrerne fungerer normalt,
om mangden af kalk i blodet er forhgjet og for at se, om du har
blodmangel.

Hos nogle patienter udskiller de unormale plasmaceller sakaldte frie
lette keeder, benaevnt enten kappa eller lambda, som ogsa kan males i
blodet og bruges som markgr for, om en behandling virker.

Urinprove

Nogle mennesker med myelomatose har ikke M-komponent i blodet,
men unormale proteiner i urinen. Man kan derfor ogsa undersgge urinen
for en seerlig type M-komponent (Bence Jones protein). Maengden af
Bence Jones protein afspejler i nogen grad antallet af unormale plasma-
celler, og det benytter man sig af for at felge virkningen af en behandling.
Nar antallet af plasmaceller falder under behandlingen, aftager maengden
af Bence Jones protein i urinen. Det, man maler i urinen, er ogsa frie
lette kaeder, kappa eller lambda, som man kan male i blodprgver. Der er
ikke altid fuld overensstemmelse mellem, hvad man maler i blodet eller i
urinen, sa der kan veere grund til at undersege begge dele.

HVILKE UNDERS@GELSER SKAL DER TIL?



Rentgenundersogelse af knoglerne
Ved at tage regntgenbilleder af skelettet kan man se, om knoglerne er
svaekket af sygdommen. Forandringerne viser sig som morke pletter i
det lyse knogleveev. Forandringerne skyldes pletvist tab af kalkholdigt
knogleveev.

Selvom behandlingen er effektiv, er det sjeeldent, at knoglevaevet
heles fuldsteendigt. Manglende opheling er derfor ikke et udtryk for, at
behandlingen ikke har veeret effektiv.

Scanning

Med en CT-scanning kan man se forandringer isaer i brystben, ribben,
skulderblade, rygsejle og baekken, som kan veere vanskelige at vurdere
ved almindelige rentgenundersggelser.

Hvis der er mistanke om, at en kraeftknude trykker pa rygmarven, kan
man undersgge knoglemarven med en MR-scanning. En helkrops MR-
scanning kan veere veerdifuld til at afklare, om der er pletvis ansamling
af syge celler i knoglemarven.

Ved hjeelp af en PET-scanning kan man undersgge, om sygdommen
har spredt sig i kroppen. Det kan have betydning for, hvilken behandling
du bliver tilbudt, og har seerlig betydning for de relativt fa patienter,
hvor sygdommen pa diagnosetidspunktet ser ud til at veere begraenset
til et enkelt omrade.

Knoglemarvsundersggelse

Ved at tage en prove fra knoglemarven kan man i et mikroskop under-
s@ge, om der er mange unormale plasmaceller i knoglemarven. Knogle-
marven tages ud ved hjeelp af en biopsinal. Du vil veere lokalbedgvet
imens, men der kommer en kortvarig smerte i det gjeblik, knoglemarven
suges ud. Undersggelsen er helt ufarlig, og den knoglemarv, der er taget
ud, gendannes hurtigt. Der bliver ogsa taget en lille stump af knogle-
veevet. Du far svar pa proven efter fem-syv dage.
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Kromosomundersggelse
Ved myelomatose kan arvematerialet i kreeftcellerne undersgges ved en
seerlig form for kromosomundersggelse, som kaldes FISH. Undersagelsen
laves pa de celler, der er taget ud ved en knoglemarvsundersggelse.
Forandringer i kromosomerne kan vise, hvor godt eller darligt du kan
forvente at reagere pa behandlingen af sygdommen.
Andringer i kreeftcellernes arvemateriale betyder ikke, at sygdommen

er arvelig.

Knoglemarvs-

™ undersogelse

~h
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Hvor syg er jeg?

Leegerne inddeler myelomatose i tre stadier. Sygdommens stadier be-
stemmes ved at male to proteiner i blodet: Albumin og Beta-2-mikroglo-
bulin. | en opdateret version af stadiebestemmelsen tager man hgjde
for, om der er pavist forandringer ved “FISH"”, som giver en hgjere risiko,
og om et proteinstof, som hedder LDH, er forhgjet.

Sygdommens stadier:

e Stadium |
Normal maengde Albumin og lav meaengde Beta-2-mikroglobulin i
blodet.

e Stadium Il
Normal maengde Albumin og middelhgj maengde Beta-2-mikro-
globulin i blodet.

e Stadium Il
Hoj meengde Beta-2-mikroglobulin i blodet. | stadium Il er sygdom-
men mest ondartet.
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Hvilken behandling findes der?

Behandlingen afhanger af, hvordan sygdommen praesenterer sig og
kan derfor variere fra person til person. Laegerne vurderer myelomatose
ud fra, om sygdommen pavirker bestemte organer eller ej. Det gor de
ud fra sakaldte CRAB-kriterier (Calcium, Renal, Anaemia og Bone). Det
vil sige, om sygdommen pavirker meengden af kalk (calcium) i blodet,
om nyrerne har taget skade (renal), om sygdommen medferer blodmangel
(anemia) og om sygdommen pavirker knoglerne (bone).

Hvis myelomatose ikke pavirker de neaevnte organer, ser man sygdommen
an uden at give behandling. Hos nogle vil sygdommen ikke udvikle sig i
mange maneder eller ar. Her taler man om “sovende myelomatose” eller
“smouldering myeloma”. | det tilfaelde bor undersagelserne suppleres med
en helkrops MR-scanning for at se, om sygdommen er ved at udvikle sig i
form af pletter i knoglemarven. Meget kraftig infiltration af abnorme plas-
maceller i knoglemarven og stort overskud af kappa- eller lambda-kaeder i
blodet anses ogsa for at veere risikofaktorer for at udvikle behandlings-
kraevende myelomatose. Hvis sygdommen viser tegn pa at udvikle sig, kan
det blive ngdvendigt at starte en behandling. Begyndende sygdoms-
udvikling kan man ofte se i blodprever eller ved rentgenundersggelser og
CT-scanning. Derfor skal du ga til regelmaessig kontrol pa sygehuset.

Hvis myelomatosen pavirker nogle af de naevnte organer, nar du far
konstateret sygdommen, skal du som regel i behandling med det
samme. Behandlingen giver normalt en bedre livskvalitet, feerre smerter
og er ofte livsforleengende. Sygdommen kan ikke helbredes, men den
kan holdes i ro i kortere eller leengere tid.

Nogle patienter kan i en periode eller mere permanent have behov
for dialysebehandling pga. sveekket nyrefunktion.

Kemoterapi

Kemoterapi er en medicinsk behandling med cellegifte. Kemoterapi kan
gives som piller og gennem et drop. Der er forskellige slags kemoterapi.
Du skal som regel ikke indlaegges under behandlingen.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Mange patienter med myelomatose far kemoterapi som piller i kom-
bination med et binyrebarkhormon. Binyrebarkhormoner er hjeelpestoffer,
der sammen med kemoterapien draeber kraeftcellerne. Binyrebarkhormon
gives kortvarigt i hgj dosis for at fa maksimal effekt pa myelomatosen
og for at minimere bivirkningerne.

Kemoterapi med Alkeran® (Melfalan) og Prednisolon-tabletter har
veeret meget anvendt ("MP-behandling”). De to stoffer gives som regel
ikke som eneste behandling, men suppleres med et af de nye leegemidler
til behandling af myelomatose. Den bedste kombination for MP synes
at vaere med Velcade® ("MPV"). En ny effektiv behandling, som vinder
frem, er det nye stof Revlimid® i kombination med Dexamethason
("Rd"). Fer hver behandling far du taget blodprgver for at vurdere
effekten af de forudgaende behandlinger og for at vurdere, om du kan
tale den naeste behandlingsserie.

Ved gentagne behandlinger kan sygdommen holdes delvist i ro. Ofte
er det ngdvendigt at fa behandling gentagne gange med ca. fire-seks
ugers mellemrum i et ars tid, for sygdommen holder sig sa meget i ro, at
du kan holde pause med behandlingen. De bedste resultater med
"Rd"-behandlingen opnas ved at fortseette behandlingen, sa leenge den
virker, ofte mere end et par ar. Langt de fleste har et godt liv samtidig med
det langvarige behandlingsforlgb.

Pakkeforlgb

De sakaldte pakkeforlgb har til formal, at du som
patient sikres et hurtigt og sammenhaengende for-
lob. Pakkeforlabene koordinerer undersggelser og
behandling, sa du bl.a. undgar ungdig ventetid.

Lees mere pa www.cancer.dk/pakkeforloeb
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Hejdosis kemoterapi og stamcelletransplantation
Det har vist sig at forbedre overlevelsen for yngre patienter med myelo-
matose, hvis man kombinerer hgjdosis kemoterapi med transplantation

af stamceller fra patientens egen knoglemarv. Hos aeldre mennesker gi-
ver den intensive behandling for mange alvorlige bivirkninger (infektio-
ner, blgdningskomplikationer, hjerteproblemer). Der er ikke nogen
skarp graense mellem, hvem man vil betegne som yngre og eeldre. Den
leege, som har ansvaret for behandlingen, ma skenne, hvad der er bedst.
Mange vil formentlig veere enige om, at graensen for intensiv kemote-
rapi ber lsegges ved en biologisk alder svarende til 65 ar.

Behandlingsforlgbet indledes altid med flere behandlinger (f.eks.
fire), hvor du far kemoterapi i en blodare, ofte kombineret med binyre-
barkhormon i en hgj dosis. Behandlingerne kan som regel gennemfores,
uden du behgver at veere indlagt. Efter en af behandlingerne opsamles
stamceller fra knoglemarven via blodet. Knoglemarven stimuleres med
et hormonlignende stof, som far stamcellerne til at ga fra knoglemarven
ud i blodet.

| forbindelse med "hest” af stamceller bliver dit blod fort ind i en
maskine og tilbage til dig igen gennem to katetre, som er lagt ind i
hver sin blodare. Maskinen skiller automatisk stamcellerne fra resten af

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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blodets celler. Stamcellerne fores til en forseglet pose, og resten af blodet
fores tilbage til dig. Stamcellerne opbevares nedfrossent og sterilt.
Behandlingsforlgbet afsluttes med en hgj dosis kemoterapi, som du far
gennem et drop.

Effekten af behandlingen er sa kraftig, at knoglemarven ikke leengere
kan fungere og danne blodceller. Det giver en gget risiko for infektion
og blgdning.

Efter en 'hviledag’, hvor den kraftige kemoterapi udskilles, far du de
tidligere opsamlede og nedfrosne stamceller indsprojtet i blodet gennem
et drop. Stamcellerne finder selv vej til knoglemarven, hvor de begynder
at danne blodceller.

Kateter

For stamcelletransplantation og hgjdosis kemoterapi er det en stor
fordel at fa lagt et kateter i en af de store blodarer i brystkassen.
Det hedder et Hickman-kateter og er opkaldt efter opfinderen. Det
leegges i lokalbedgvelse ved en lille operation og placeres under
ngglebenet. Det kan bruges til at tage blodprever, til blodtrans-
fusioner og til medicin, sa leenge du har brug for det.

Nar behandlingen er slut, fjernes kateteret. Det efterlader et
lille ar ved indstiksstedet. For at undga infektion i eller omkring
kateteret er det vigtigt at veere omhyggelig med hygiejnen.
Kateteret skal tilses af en sygeplejerske mindst hver 14. dag i de
perioder, hvor det ikke anvendes. | den forbindelse sprgjtes et stof
ind i kateteret for at forhindre, at blodet sterkner og stopper
kateteret til. Bortset fra, at karbad og svemmeture frarades, kan
du leve helt normalt med Hickman-kateteret.
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Indtil dannelsen af blodceller er kommet godt i gang, er du indlagt pa
enestue for at undga alvorlige infektioner og smitte fra andre. Den inten-
sive behandling har vist sig at holde myelomatose mere effektivt i ro end
behandlingen med kemoterapi i mindre dosis (se side 11-12).

De gode resultater af hgjdosisbehandling og transplantation hos yngre
patienter med myelomatose har fort til, at man nu er i gang med at af-
prove effekten af to pa hinanden felgende hojdosisbehandlinger med
efterfolgende stamcelletransplantation. Det er endnu ikke endeligt
afklaret, om denne yderligere intensivering af behandlingen giver en
gevinst. Formentlig er gevinsten sa lille for flertallet af patienter, at det
ikke opvejer ulemperne ved to intensive behandlingsforleb, men for en
lille gruppe patienter med "hgjrisiko” myelomatose ser der ud til at
veere en gevinst ved “tandem transplantation”.

Bivirkninger ved kemoterapi og binyrebarkhormon

Ved kemoterapi kommer medicinen rundt i hele kroppen. Den edeleeg-
ger derfor ikke kun kreeftcellerne, men ogsa nogle af de normale celler.
Det kan give bivirkninger, men de forsvinder oftest igen. Bivirkningerne
opleves meget forskelligt.

De mest almindelige bivirkninger ved kemoterapi er utilpashed,
kvalme, opkastninger og @get risiko for infektioner. Bivirkningerne af-
haenger meget af, hvor stor dosis kemoterapi og hvilke stoffer du far.

De veesentligste bivirkninger ved binyrebarkhormon er gget energi og
storre overskud, sevnleshed, eget appetit, hjertebanken og indimellem
mavesmerter pa grund af gget dannelse af mavesyre. Binyrebarkhormon
kan ogsa medfore et tykkere ansigt ('maneansigt’). Bivirkningerne for-
svinder som regel, nar behandlingen er slut.

Stralebehandling
Stralebehandling edeleaegger kraeftcellerne. Selve bestralingen er smerte-
fri og tager kun nogle fa minutter hver gang.

Stralebehandling kan komme pa tale, hvis du har omrader i knogle-
veevet, der er seerligt hardt angrebet. Formalet er at mindske smerter i
knoglerne, fremme heling og hindre knoglebrud. Stralebehandlingen
virker som regel hurtigt pa smerterne.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Behandlingen anvendes ogsa, hvis en knude for eksempel trykker pa
rygmarven. Stralerne mindsker knuden og forhindrer dermed lammelse af
benene eller varigt besveer med at kontrollere vandladning og affering.

Hvis du ryger du, er det en god idé at holde op, fordi rygning haemmer
effekten af stralebehandling.

Bivirkninger ved stralebehandling

Mennesker reagerer meget forskelligt pa stralebehandling. De alminde-
ligste bivirkninger er irritation af huden og hartab pa den bestralede del
af kroppen. Hvis maven bliver bestralet, kan du fa diarré og kvalme. Ved
omfattende stralebehandling kan knoglemarvsfunktionen blive sa pa-

virket, at man ma udskyde kemoterapien.

Behandling med bisfosfonater

De sakaldte bisfosfonater er effektive mod knogleskerhed ved myelo-
matose. Bisfosfonater fas bade som piller og som indsprgjtning i en
blodare. Behandlingen bremser sveekkelsen af knoglerne og kan fore-
bygge knoglebrud og lindre knoglesmerter.

Bivirkninger ved behandling med bisfosfonater

Behandling med bisfosfonater gives ofte pa i 1-2 ar. I sjeeldne tilfaelde
kan der opsta skade i keebeknoglen efter behandling i mere end to ar.
Det kaldes osteonekrose. De hyppigste symptomer er smerter og et sar i

Tal om bivirkninger med personalet

Hvis du skal have stralebehandling eller
kemoterapi, kan personalet hjeelpe med rad
og vejledning om, hvordan du bedst mindsker
ubehaget ved dine bivirkninger.

MYELOMATOSE



mundslimhinden, som ikke vil hele. Saret sidder oftest ved underkaeben.
Hos nogle kan der opsta en lille blist (sakaldt fistel) f.eks. under hagen.

God tandhygiejne og regelmaessige eftersyn hos tandleegen er vigtig
for at forebygge problemet. Fer behandlingen med bisfosfonat bliver du
henvist til en tandlaege. Pa den made kan man behandle eventuelle dar-
lige teender inden behandlingen. Du ber undga at fa trukket teender ud
under og efter behandling med bisfosfonat. Hvis der er opstaet en skade
i keebeknoglen, ma man stoppe behandlingen.

Lees mere pa www.cancer.dk/myelomatose-bisfosfonater

Et nyt stof, denosumab, ser ud til at kunne bremse udviklingen af knogle-
sygdom ligesa effektivt som bisfosfonater. Et enkelt klinisk forseg tyder
pa, at denosumab kan give laengerevarende ro i sygdommen sammenlig-
net med bisfosfonat. Denosumab er et antistof, som gives som indsprajt-
ning i huden hver 4. uge. Det er vigtigt ikke at stoppe behandlingen
med denosumab, hvis myelomatosesygdommen ikke er under fuld kontrol,
idet der sa kan komme kraftig nedbrydning af knogleveevet. Det problem
har man ikke med bisfosfonater. Denosumab har en seerlig fordel ved ikke
at skade nyrerne, sa hvis nyrefunktionen er pavirket af myelomatosen er
denosumab et bedre valg end bisfosfonat.

Forebyggelse af infektion

Ved myelomatose har kroppen som regel sveert ved at danne antistoffer,
der er med til at forebygge og bekaempe infektioner. Nogle patienter
far derfor ofte infektioner. For at forebygge infektion kan du fa anti-
stoffet immunglobulin.

Du kan fa immunglobulin gennem et drop i en blodare eller som ind-
sprgjtning i huden. Behandling med drop tager et par timer og gentages
hver fjerde uge. Nogle reagerer allergisk pa immunglobulin fgrste gang, de
far det, sjeeldent ved de efterfelgende behandlinger. Derfor far du taget
puls og blodtryk. Ellers er der ingen gener ved behandlingen. Du kan uden
problemer fa immunglobin i flere ar, og det forebygger effektivt mange af
de infektioner, som ses ved myelomatose. Immunglobulin kan ogsa gives i
huden som hjemmebehandling, hvor vaesken ved hjeelp af en lille
pumpe fores ind i underhuden gennem en lille kanyle.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Nye stoffer i behandlingen

Der forskes meget i at finde en bedre behandling af myelomatose. Det
har vist sig, at stoffet thalidomid virker godt mod myelomatose men ogsa
har en del bivirkninger. Lenalidomid og pomalidomid er to lsegemidler
med thalidomidlignende virkning, der har samme eller bedre effekt med
feerre bivirkninger.

Et andet stof kaldet bortezomib (Velcade®) har ogsa vist sig at veere
gavnligt i behandlingen af myelomatose. Man kan forsteerke virkningen
ved at kombinere stoffet med binyrebarkhormon eller i seerligt vanskelige
tilfeelde med kemoterapi. Det ser ud til, at stoffet ogsa har god effekt hos
patienter, hvor kromosomanalyse med "FISH"” viser, at den traditionelle
behandling ma forventes at virke darligt. Et netop markedsfert praepa-
rat panobinostat (Farydak®), som gives i tabletform, kan forsteerke virk-
ningen af bortezomib.

Et helt nyt stof i behandlingen er carfilzomib (Kyprolis®), som ligner
Velcade® med hensyn til virkningsmekanisme, men har en steerkere effekt
pa sygdommen. Stoffet gives i en blodare, sa behandlingen er mere be-
sveerlig end med Velcade®, der gives ved indsprgjtning i huden. Carfilzomib
kan, ligesom bortezomib, kombineres med binyrebarkhomon, kemoterapi
(cyclophosphamid) og lenalidomid for at opna en kraftigere effekt pa
sygdommen.

Nordisk Myelomatose Studie Gruppe (NMSG)

Nordisk Myelomatose Studie Gruppe er en sammenslutning
af nordiske lseger med seerlig viden om myelomatose.
NMSG har gennemfert flere store myelomatosestudier af
forskellige typer behandling samt udarbejdet et feelles nor-
disk referenceprogram for diagnostik, pleje og behandling.

Lees mere pa www.nordic-myeloma.org
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Som noget nyt har man udviklet antistoffer til behandling af myelo-
matose. Et af dem hedder elotuzumab (Empliciti®), et andet daratumu-
mab (Darzalex®). De virker helt anderledes end de hidtil brugte laeegemid-
ler, og bivirkningerne er beskedne. De nye stoffer kan kombineres med
andre leegemidler, og kombinationen forstaerker virkningen pa syg-
dommen. Antistofferne er derfor en meget veerdifuld nyskabelse i be-
handlingen.

En del patienter med myelomatose far EPO (Erythropoietin), som
forbedrer blodprocenten og dermed livskvaliteten. Behovet for blod-
transfusioner kan ofte mindskes ved behandling med EPO.

Behandling mod smerter
Mange patienter med myelomatose er plaget af smerter, fordi sygdommen
angriber knoglevaevet. Smerterne kan lindres ved operation (vertebro-
plastik), kemoterapi eller stralebehandling eller med bisfosfornater eller
denosumab, som bremser nedbrydningen af knoglevaevet.
Vertebroplastik er en lille operation, hvor man i forbindelse med CT-
scanning via en nadl indferer cement i et hvirvellegeme, som er skadet af
myelomatose. Herved stabiliseres hvirvellegemet, sa yderligere sammenfald
kan undgas, og smerterne aftager. Mange har ogsa behov for smerte-
stillende medicin som paracetamol eller morfin ved steerke smerter.

HVILKEN BEHANDLING FINDES DER?
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Er der andre behandlingsformer?

Forsegsbehandling

Forsegsbehandling er en videnskabelig undersggelse med en ny type be-
handling, hvis virkning man endnu ikke kender til bunds. Inden f.eks. ny
medicin kan godkendes, skal den afproves pa et vist antal patienter, der
har accepteret at deltage.

Der findes ingen generelle regler for, hvem der kan modtage forsegs-
behandling. Det afheenger bl.a. af, om der er tale om behandling pa
diagnosetidspunktet eller ved tilbagefald. Det afhaenger ogsa af, hvor
udbredt sygdommen er. Tidligere behandling kan ogsa have betydning.

Ved forsegsbehandling er der altid en fastlagt plan (protokol) for,
hvor mange patienter der skal have behandlingen, hvor laenge behand-
lingen skal vare osv.

Eksperimentel behandling
Patienter med en livstruende sygdom, hvis behandlende laege har ud-
tomt alle andre muligheder for behandling, kan fa deres sag vurderet af
Sundhedsstyrelsens radgivende panel for eksperimentel behandling.
Panelet undersgger, om der andre steder i Danmark eller udlandet
findes en behandling, f.eks. en eksperimentel behandling, der med en vis
sandsynlighed kan gavne patienten. Der kan f.eks. veaere tale om behand-
ling med laegemidler, der ikke er faerdigtestede endnu. Ved den type be-
handling kendes virkning og bivirkning endnu ikke i detaljer, og der kan
veere betydelige bivirkninger forbundet med eksperimentel behandling.
Det er hospitalsleegen, der tager kontakt til Sundhedsstyrelsens rad-
givende panel. Panelet foretager en vurdering af de konkrete oplysninger
om den enkelte patient.
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Alternativ behandling

Alternativ behandling er behandlingsformer, som lezegerne almindeligvis
ikke tilbyder pa sygehuset. Det kan ikke anbefales at sige nej til de god-
kendte behandlinger. Alternativ behandling kan bruges pa dit eget initiativ
som et supplement til kraeftbehandlingen.

Hvis du supplerer med alternativ behandling, er det vigtigt, at du taler
med din laege. Nogle alternative behandlingsformer kan nemlig pavirke
den behandling, du far pa sygehuset.

Du skal veere opmeerksom p3, at der sjeeldent er udfert videnskabelige
forseg med de alternative behandlinger, og at man derfor ikke ved ret
meget om hverken effekt eller bivirkninger.

ER DER ANDRE BEHANDLINGSFORMER?

21



22

Hvad sker der, nar
behandlingen er overstaet?

Det er helt normalt, hvis du ikke har nogen energi og foler dig treet ef-
ter behandlingen. En del patienter far desuden senfglger, som de skal
leere at leve med. Nogle har stor gavn af at bruge den hjeelp og stotte,
som kreeftradgivningerne rundt om i landet tilbyder, se side 31-32.

| den forste tid efter behandlingen er afsluttet, vil der vaere meget
fa syge plasmaceller tilbage i kroppen. Det kaldes, at sygdommen er i
remission, og det betyder, at sygdommen er bragt i ro. | sa fald kan man
stoppe enhver form for behandling i en periode.

Opfelgning

Nar behandlingen er slut, skal du ga til opfelgning pad haematologisk
afdeling. | starten foregar opfelgningen med fa maneders mellemrum.
Senere er der leengere imellem.
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Ved opfelgningen kan du opleve at fa taget blodprever, rentgenbilleder/
CT-scanning og urin- og knoglemarvsprever. Tilbagefald af sygdommen
kan vise sig i blodprover ved en faldende blodprocent, stigende M-
komponent (se side 7), stigende kalk i blodet eller forveerring af nyre-
funktionen.

Nogle af de nye kliniske forseg tilbyder laengerevarende ‘vedlige-
holdelsesbehandling’ efter, at sygdommen er bragt i ro i hab om at for-
sinke et nyt udbrud af sygdommen. Vedligeholdelsesbehandling med
lenalidomid efter hgjdosisbehandling og stamcelletransplantation er nu
almindeligt brugt.

Tilstanden folges med regelmeessig kontrol af blodprever og i nogle
tilfeelde urin- og knoglemarvsprever samt rentgenbilleder. Nar der er
tegn p3, at sygdommen er ved at dukke op igen, findes der forskellige
muligheder for behandling. Den laege, som har ansvaret for behandlin-
gen, kan forteelle, hvilke muligheder der er aktuelle for dig.

Angsten for tilbagefald

Afslutning af behandlingen er ikke ngdvendigvis ensbetydende med, at
du som patient eller parerende kan leegge sygdommen fuldstaendigt
bag dig og fortsaette det liv, du levede for. Mange patienter er bange
for tilbagefald og bliver meget opmeerksomme pa deres krop.

Hvis du har det pa samme made, kan det maske veere en hjeelp for
dig at tale med din laege om din bekymring. Du kan ogsa bruge andre
kreeftpatienters erfaringer, f.eks. pa www.cancerforum.dk eller hos
patientforeningen Dansk Myelomatose Forening. Se side 31-32.

HVAD SKER DER, NAR BEHANDLINGEN ER D' EF>TAET:
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Hvad siger statistikken?

Det er chokerende for de fleste at fa at vide, at de har kraeft. Mange
teenker som noget af det forste pa, om de skal de.

Myelomatose kan ikke helbredes men kan holdes i ro i kortere eller
leengere tid. Fremtidsudsigterne afhaenger primaert af sygdommens
natur, som varierer meget fra patient til patient.

Sygdomsstadiet giver et fingerpeg om dine muligheder for at holde
sygdommen i ro.

Hvad siger statistikken?

Der findes tal og statistikker over, hvor mange der far kraeft, og hvor
mange der dor af de enkelte kraeftsygdomme. Men det er vigtigt at
huske pa, at statistik ikke siger noget om netop din situation. Statistik
siger noget om grupper af mennesker med en bestemt sygdom, ikke om
enkeltpersoner.

Din prognose afhaenger af sygdomsstadiet, din alder og dit ken, om
du lider af andre sygdomme, din livsstil og din fysiske form. Du kan godt
sporge leegen om netop din prognose, men du ma ikke forvente, at
leegen vil kunne sige noget med sikkerhed.

DeDe fleste patienter far det bedre efter behandlingen, og de fleste
lever meget leengere med myelomatose end tidligere. Siden indferelse
af hoj-dosis kemoterapi med stamcelletransplantation og behandling
med bisfosfonat og de nye stoffer til behandling af myelomatose er
prognosen blevet langt bedre. Samtidig er livskvaliteten hos mange pa-
tienter steerkt forbedret med faerre knoglesmerter. Der arbejdes inten-
sivt pa yderligere forbedringer af behandlingsresultaterne.

Behandling med nye laegemidler bidrager meget til de forbedrede
behandlingsresultater, som vi oplever i disse ar. Zldre patienter med
myelomatose, som ikke taler hgjdosis kemoterapi med stamcelletrans-
plantation, har haft stor glaede af disse fremskridt.

Hvis du vil vide mere om prognosen for patienter med myelomatose,
kan du finde statistikkerne pa www.cancer.dk/myelomatose.
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Hvis kraeften vender tilbage?

Hvis der opstar mistanke om ny sygdomsudvikling pa grund af knogle-
smerter og eendring i blodpreverne, vil det veere ngdvendigt at gentage
rontgenundersggelse af skelettet og CT-scanning.

Hvis sygdommen er blusset op igen, er det nedvendigt igen at be-
handle. Din leege vil vejlede dig om hvilken behandling, der vil vaere
relevant for dig.

HVIS KRAFTEN VENDER TILBAGE?
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Hvorfor opstar myelomatose?

Man kender ikke arsagen til, at myelomatose opstar. Sa vidt man ved,
findes der ikke bestemte faktorer i vores miljg, kost eller livsstil, der er
arsag til sygdommen. Den er heller ikke arvelig.

Hvor mange far myelomatose?

Hvert ar rammes cirka 390 mennesker i Danmark af myelomatose. Syg-
dommen rammer sjeeldent personer under 45 ar — og er mest almindelig
hos personer over 50 ar.

MYELOMATOSE



Hvad kan jeg selv gore?

En kraeftdiagnose kan veere en stor omvaeltning med mange tanker og
bekymringer. P& www.cancer.dk/hvadkanduselv kan du bl.a. finde viden
og evelser om motion, sund mad, sevn og alternative behandlingsformer.

Mange er optaget af, om de kan gere noget selv. Kost, fysisk aktivitet,
tobak og alkohol er omrader, hvor man kan saette ind.

Kost

Kreeftpatienter taber sig ofte. | perioder lider mange af nedsat appetit,
kvalme, synkebesveer og andre problemer fra mave-tarm-kanalen. De
skal spise mere neerende mad end raske mennesker — dvs. mad med hgjt
fedtindhold og protein. Sperg leegen eller sygeplejersken til rads.

Fysisk aktivitet

Det er meget vigtigt at veere fysisk aktiv i de perioder i dit sygdomsfor-
leb, hvor der er mulighed for det. Skader i knoglerne kan forebygges,
fordi fysisk aktivitet modvirker afkalkning af knoglerne. Hos mange
patienter med myelomatose er ryghvirvlerne sveekket af sygdommen.
Det er derfor vigtigt at indeve en korrekt lofteteknik og undga for
tunge byrder. Det er en god idé at tilrettelaegge et passende gymnastik-
program i samarbejde med en fysioterapeut.

Bortset fra de perioder, hvor du skal veere indlagt, kan du som regel
fortseette arbejde, som ikke er meget fysisk kreevende. Nogle kan have
gavn af for eksempel et flexjob.

Du kan i det hele taget forsaette dit liv som for, men det er vigtigt at
huske at tage hensyn til, at visse dele af knoglevaevet (f.eks. ribben og
rygsojle) kan vaere sveekket af sygdommen. En keerlig, men for kraftig om-
favnelse, kan skade svage omrader i knoglevaevet og fremkalde smerte.

HVAD KAN JEG SELV GORE?
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Hvis du dyrker sport eller leger med bern, kan du ogsa komme til at
overbelaste rygsejlen, og det kan veere smertefuldt. Men med omtanke
og korrekt lgfteteknik kan du undga unedige smerter. Og du behgver
hverken at opgive sport, seksuelt samvaer eller pasning af smabarn.

Gode rad mod infektioner

Selvom immunforsvaret ikke er helt intakt ved myelomatose, er der
ingen grund til at isolere sig fra familiens smabgrn, hvis de er forkglede.
God handhygiejne (handvask) spiller altid en meget vigtig rolle for at
mindske risikoen for smittespredning. Hvis du selv far feber og hoste,
skal du straks kontakte den laege, som har ansvaret for behandlingen,
for at f& en vurdering af, om der er behov for antibiotisk behandling.
Det kan veere en idé at blive vaccineret mod for eksempel influenza og
lungebetaendelse.

Ryger du?
Ryger du, er det en god idé at holde op. Rygning ha&emmer effekten af
stralebehandling.

Hjaelp til rygestop?
Du kan fa gratis rygestopmaterialer og personlig radgivning til rygestop
pa Stoplinien, tIf. 80 31 31 31. Du kan ogsa sms’e teksten "rygestop” til
1231 og blive ringet op. Der findes ogsa et digitalt rygestopprogram
med en app pa www.ekvit.dk

Mange kommuner og apoteker har ogsa tilbud om rygestop.
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Drikker du for meget?

Hos personer, der drikker meget alkohol og samtidig far kemoterapi,
bliver blodets evne til at starkne heemmet. Det anbefales at veere
madeholden med alkohol, dvs. overholde lavrisikograenserne.

Hjaelp til at sendre alkoholvaner?
Din laege eller sygehuset kan radgive og statte dig, hvis du har brug for
hjeelp til at eendre dine alkoholvaner, inden du skal i behandling.

Du kan ogsa fa hjaelp hos din kommune. Lees mere pa www.hope.dk
eller ring til Alkolinjen pa tIf. 80 200 500 og fa gratis og anonym rad-
givning og stotte.

Sundhedsstyrelsens lavrisikograenser
for alkohol

* Hgjst 7 genstande om ugen for kvinder
* Hojst 14 genstande om ugen for meend
* Hojst 5 genstande ved samme lejlighed

HVAD KAN JEG SELV GORE?
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Ordliste

Binyrebarkhormon: Et hormon, der normalt dannes i binyrerne. Det er
et hjeelpestof, der sammen med kemoterapi draeber kreeftcellerne.
Bisfosfonater: Et stof, der forebygger knoglebrud, lindrer knoglesmerter

og bremser tendensen til svaekkelse af knoglerne.

CT-scanning: En speciel rentgenundersagelse, hvor der tages en serie
rontgenbilleder, der bearbejdes pa en computer.

Hvirvellegeme: Knogle i rygsajlen.

Immunglobulin: Et antistof, som kan forebygge infektioner.

M-komponent: Vigtig indikator i blodet for forekomst af myelomatose.
En M-komponent bestar af et seerligt proteinstof, der produceres af
de unormale plasmaceller.

MR-scanning: Kaldes ogsa for magnetkamera. Det er en undersggelse,
hvor patienten placeres i et kraftigt magnetfelt. Ved at sende alminde-
lige radiobelger ind i kroppen og registrere ekkoet kan computeren
omdanne signalet til et meget preecist billede af kroppens indre dele.

Myelomatose: Graesk betegnelse for knoglemarvskraeft.

Osteonekrose: Nedbrydning af knogleveev - ofte i keebeknoglen.

Det er en bivirkning til stoffet bisfosfonat.

PET-scanning: En billedundersegelse, som ved hjeelp af radioaktivt
maerkede sukkerstoffer kan vise, om der er kraeft i kroppen, og hvor
den sidder.

Plasmaceller: En type hvide blodlegemer, som findes iseer i knoglemar-
ven og lymfeknuderne. Deres normale funktion er at producere anti-
stoffer mod virus og bakterier.

Remission: Udtryk for, at sygdommen er bragt i ro.

Stamceller: En slags moderceller, som findes i knoglemarven, og hvorfra
forskellige typer blodceller udvikles.
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Hvor kan jeg leese mere?

Kraeftens Bekaempelse har udgivet en raekke pjecer. De er gratis og kan
bestilles pa www.cancer.dk/pjecer eller pa tif. 35 25 71 00.

"Kraeft — Guide til hjeelp og viden”

"“Et liv som pargrende - at vaere taet pa en kraeftpatient”
"Dine rettigheder som kraeftpatient”

"Kraeft og seksualitet”

"Spis godt — nar kraeft er en del af hverdagen”

"Manglende appetit og vaegttab”

"Overvejer du alternativ behandling?”

"Nar far eller mor far kraeft — en bog til kraeftramte familier”
"Opfelgningsforleb — om livet efter endt behandling”

www.cancer.dk

Du kan ogsa lazese mere om din sygdom pa www.cancer.dk/myelomatose
Kreeftens Bekeempelses hjemmeside www.cancer.dk har information

om alt fra behandling og rad til pargrende til forebyggelse og forskning.

Udenlandske hjemmesider

MacMillan Cancer Support er en af Europas ledende hjemmesider med
information om kreeft: www.macmillan.org.uk

National Cancer Institute er det amerikanske sundhedsministeriums
kreeftorganisation: www.cancer.gov

HVOR KAN JEG LASE MERE?
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Hvor kan jeg fa hjeelp
og radgivning?

Kraeftens Bekeempelse har Kraeftradgivninger forskellige steder i landet.
Her kan du fa personlig radgivning ved at ringe eller komme forbi.

Du kan ogsa ringe til Kraeftlinjen. Det er Kraeftens Bekeempelses gratis
telefonradgivning for kraeftpatienter og pargrende.

Kraeftradgivninger

Du finder den neermeste Kraeftradgivning pa
www.cancer.dk/kraeftraadgivninger eller ved at ringe til
Kraeftens Bekaempelse pa tlf. 35 25 75 00.

www.cancerforum.dk
Cancerforum er et online forum hvor du kan oprette din personlige profil
og udveksle erfaringer med andre, der har kreeft taet inde pa livet.

Telefonradgivningen Kraeftlinjens abningstider
Hverdage 9.00-21.00

Lordag - sendag 12.00-17.00

Helligdage lukket

TIf. 80 30 10 30

Dansk Myelomatose Forening

Foreningens formal er forst og fremmest at hjeelpe myelomatose-
patienter og deres pargrende med viden om myelomatose og forskellige
behandlingsmuligheder. Mange af medlemmerne har flere ars erfaring
med myelomatose, og det kan veere en god stotte at deltage i dette
netveerk. Foreningen udgiver et medlemsblad med artikler og gode rad
om myelomatose og afholder regelmaessigt informationsmader — ofte
med laeger eller andre fagpersoner som foredragsholdere.

www.myelomatose.dk
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Om knoglemarven

Blodets forskellige celler dannes i knoglemarven, der findes i hulrummet
i vores knogler.

Cellerne i blodet har en begraenset levetid. Livet igennem er det knogle-
marvens opgave at producere nye celler til vores blod. Fornyelsen sker
fra stamceller, der deler sig og modnes til de forskellige typer blodceller.
Ved fodslen foregar produktionen af blodceller overalt i knoglerne. Nar
vi bliver aldre, er det kun nogle af knoglerne, der producerer blodceller.
Blodet indeholder tre forskellige slags blodlegemer, der hver har forskel-
lige opgaver:

1. Hvide blodlegemer: Forsvarer kroppen mod virus og bakterier.

Hvis man har mange hvide blodceller, kan det skyldes en infektion
eller kreeft.

2. Rode blodlegemer: Transporterer ilten rundt i kroppen fra lungerne.
Hvis man har for fa rede blodceller kaldes tilstanden "blodmangel”.
Symptomerne er treethed, bleghed, hjertebanken og andengd iseer
ved anstrengelser.

3. Blodpladerne: Far blodet til at starkne, sa bledning standser, og sar
heler. For fa blodplader viser sig ved, at man har sveert ved at stoppe
bledninger. Der kan optraede rgde pletter eller bla maerker pa huden,
naeseblgdning eller tandkedsbladning.

Myelomatose udgar fra en type af hvide blodlegemer, som kaldes plasma-
celler. Plasmaceller findes iseer i knoglemarven og lymfeknuderne. Deres
normale funktion er at producere antistoffer mod virus og bakterier.



Blodets forskellige celler dannes i
knoglernes indre, som ogsa kaldes
knoglemarven. Pa tegningen er de
steder i knoglemarven, hvor der
dannes blodlegemer, illustreret

med rodt.

Knoglemarven hos en voksen person
vejer mellem to-tre kilo og findes i
hulrummet i vores knogler.

| knoglemarven produceres 170
millioner rgde blodlegemer, 10
millioner hvide blodlegemer og 500
millioner blodplader hvert minut.
De hvide blodlegemer omfatter

en raekke undergrupper, herunder
plasmaceller, som myelomatose

udgar fra.
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