


2.3

SMARTA

Smarta ar den vanligaste komplikationen vid myelom, framfor allt smarta fran
skelettet (se kapitel 1.5) och det dr vanligt ir att smartan férvirras vid rérelse
och anstrdngning. Langvarig smirta kan gora att man kinner sig orolig, ned-
stamd och irriterad vilket ofta gor att smartan upplevs dnnu varre.

Smairta pd grund av cancer Ar speciell pa flera sitt — den 4r ofta ldngvarig och
fungerar samtidigt som en paminnelse om sjukdomen, vilket innebar en bety-
dande psykisk belastning utover den fysiska pafrestningen.

Malet med smartlindring dr inte bara att minska smirtan i sig, utan att du ska
kunna vara sa aktiv som mojligt och fungera i vardagen. Det handlar till exem-
pel om att kunna promenera, trana, laga mat, skota sin personliga omvardnad
och i 6vrigt vara delaktig i dagliga sysslor. Kronisk smirta 4dr bide trottande
och tdrande, och darfor ar det viktigt att forsoka behandla smarta sa tidigt och
effektivt som mojlig.

Om man har smirta leder det ofta till att man ror sig mindre och darfér blir
stelare i kroppen. Bide myelomsjukdomen i sig och smartan kan ocksd leda till
att man far en dndrad kroppshallning vilket i sin tur kan ge en 6kad belastning
i en annan del av kroppen, med ytterligare smarta som f6ljd. Ofta ar stelheten
varst pa morgonen, eller om man suttit stilla ett tag. Da kan det hjilpa att géra
lattare tdnj- och stretchovningar for att 6ka blodcirkulationen och mjuka upp
muskler och leder.

Vid myelom &r den viktigaste insatsen mot smirta ofta behandlingen mot sjalva
sjukdomen. Att dimpa sjukdomens aktivitet leder till minskad nedbrytning av
benvavnaden vilket i sin tur gor att kroppen kan borja bygga upp skelettet igen.
I vintan pa att behandlingen ska ha effekt dr det vanligt att man behover ta
smartlindrande ldkemedel.
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LAKEMEDEL

Det finns flera effektiva behandlingsmetoder mot smarta. Ibland kan starkare
smartstillande likemedel som opioider (morfinpreparat) behévas. En ldkare or-
dinerar en dos som ir speciellt anpassad for dig. Du ska inte vara ridd for att
ta starka varktabletter nir du har ont, men du ska inte ta hogre doser dan du
behover.

Ofta bor varktabletter tas regelbundet for att undvika smartgenombrott. En del
vill helst inte ta varktabletter alls, eller sa vill man ta ldgre doser 4dn vad likaren
har rekommenderat. Ibland beror det pd att man vill undvika biverkningar eller
att man 4r radd for att bli beroende. Vissa vill "spara sig” tills man far dznnu mer
ont, men den som forsoker vara tapper och std ut med smartan gor ofta sig sjalv
en otjanst. Det dr ofta littare att komma till ritta med smirtan om man sitter in
behandling ganska tidigt och inte vantar tills smartan blir outhirdlig.

Nar smartan har gatt 6ver ska behandlingen trappas ned for att sd smaningom
avslutas. Nedtrappningen ska alltid ske i samrad med ldkare eller sjukskoterska
och ska inte ga for fort.

ALTERNATIV SMARTBEHANDLING

Eftersom det finns flera typer av smirta finns det ocksd manga olika behand-
lingsmetoder, likemedel &r bara en del. Andra behandlingar kan vara littare
trining, taktil massage eller akupunktur. Avslappningsovningar kan hjilpa till
att 16sa spanningar och dirmed minska smirtupplevelsen. En fysioterapeut
(sjukgymnast) kan ha viktig roll vid smirtbehandling, bland annat genom att
ge rad kring viloldgen och forflyttningstekniker. Fysioterapeuten kan ocksa
préva med TENS, en akupunkturliknande behandling som med svaga elektriska
strommar via elektrodplattor stimulerar kroppens eget smarthimmande sys-
tem. TENS ar en liten barbar apparat som du kan fa lana eller hyra av fysiote-
rapeuten. Du kan ocksa ha hjilp av metoder for att hantera stress, till exempel
med avslappningsévningar. Kyla kan dimpa akut sméarta. Du kan ocksé prova att
vaxla mellan kyla och virme med hjilp av kyl- och virmekuddar.
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STRALBEHANDLING

Om myelomsjukdomen orsakat skada pa ett specifikt stille i kroppen anvinds
ibland stralbehandling for att ge snabb smartlindring. Nar cancercellerna ut-
satts for stralning kan de inte lingre foroka sig utan dor. Det leder till att tumo-
ren krymper vilket i sin tur kan ge symtomlindring

HJALPMEDEL

Om man har smirtor vid rorelse eller forflyttning kan det underlitta att ha
nagon form av hjdlpmedel, som kryckor eller en rullator. Hjilpmedel och an-
passning av hemmet kan ocksd underlitta det dagliga livet. Via vardcentralen
eller kommunens arbetsterapeut kan du mot en avgift f& hjilp med individuellt
anpassade hjilpmedel. Kostnaden kan variera mellan olika kommuner.

NEUROPATI

Manga likemedel som anvinds vid behandling mot myelom har tyvarr en gan-
ska vanlig biverkan som kallas perifer neuropati. Detta kan yttra sig som dom-
ningar, stickningar, "’kuddkinsla”, koldkansla eller brannande kinsla och ibland
smartaihinder och/eller fotter och ben. Om du far besvar av neuropati kan man
behova justera doseringen av dina likemedel och det dr viktigt att du snarast
berittar for din sjukskoterska eller likare om du har fatt nytillkomna besvar.
Ofta 4r det battre att reducera dosen eller pausa behandlingen 4n att fortsitta
med samma dos och sedan behova avbryta om biverkningarna blir for svara.

Om du far svara besvir med smirtsam neuropati kan likaren sitta in symt-
omlindrande likemedel, men det finns flera saker du kan tinka pa sjilv for att
lindra besvaren. Ett exempel dr att ta hand om dina fotter genom att halla dem
varma och massera dem morgon och kvill med en mjukgorande kram, giarna
med mentol. Det kan ge symtomlindring och 4r dessutom bra for cirkulationen.
Att rora pa sig, att promenera och triana stretch- och fotrérelser, benlyft och
balansévningar kan ocksd 6ka cirkulationen, lindra besvir, 6ka balansen och
dirmed minska risken att du skadar dig. Om du har nedsatt kinsel under fot-
terna kan det ocksa vara klokt att anvinda en bra sko med formad innersula, att
anvanda tofflor inomhus och att ta det lugnt vid uppstigning.
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Nar jag fick
,, diagnosen gick

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

Idag vet jag mycket mer.”

— Sirkku, 70 ar




2.4

FYSISK AKTIVITET

Det finns mycket forskning som visar att fysisk aktivitet och traning, badde under
och efter cancerbehandling, ger ménga positiva effekter. Att vara aktiv dr bra pa
flera sitt och kan forbattra bade fysiskt och psykiskt vilbefinnande. Det kan ge
minskad trotthet och okad energi, hjélpa till att bibehalla styrka och rorlighet i
leder och muskler, minska stress och oro och ge bittre nattsémn.

Fysisk aktivitet behover inte alltid innebara planerad trining. Ibland kan de var-
dagliga sysslorna i sig rdcka, till exempel att hjélpa till med matlagning, diska
eller stida utifradn den ork man har. Det kan vara klokt att dela upp dagens akti-
viteter i mindre delar. Om man inte ldngre orkar sina vanliga promenader pa till
exempel en timme, kan man i stillet dela upp dem i tva kortare tillfillen under
dagen, tills orken gradvis kommer tillbaka. Det viktigaste dr att géra ndgot — all
rorelse rdknas.

Hur ska man d& trina? Minskad muskelstyrka dr vanligt vid myelom. Det beror
ofta pa sjukdomen och behandlingen, inte minst kortisonbehandling, men kan
ocksa vara en f6ljd av minskad fysisk aktivitet och trining. Att trana styrkeov-
ningar, rérlighetsévningar och téjningsévningar hjilper muskler i hela kroppen
att stodja skelett och leder. Starkare muskler forbattrar dven balansen vilket
minskar risken for att skada sig. Att rora pa sig kan ocksa bidra till att motverka
urkalkning av skelettet och dirmed minska risken for skelettskador.

Oavsett om man ar frisk eller har en cancersjukdom brukar man rekommendera
trining med mattlig intensitet flera ganger i veckan. Med mattlig intensitet
menas att aktiviteten upplevs som mattligt anstrangande, att du blir andfadd
och svettas litt. Om du inte varit aktiv fére sjukdomen dr promenader en bra
traningsform till att borja med, garna med stavar som ¢kar bade effektiviteten
och balansen. Simning 4r en trianingsform som dr skonsam samtidigt som den
involverar hela kroppen. Vid neuropati menar vissa fysioterapeuter att vatten-
gymnastik dr en skonsam och effektiv traningsform. Detta da vattnets lyftkraft
minskar belastningen pé lederna och ger ett naturligt motstand for att bygga
styrka. Vattengymnastik kan ocksa bidra till forbittrad cirkulation, minskad
smarta och ¢kad rorlighet.
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Kanske finns det ndgon annan triningsform som du tycker om? Sakta ned eller
pausa om det goér ont (férutom triningsvirk som ir normalt), om du kinner
dig yr eller blir vildigt andfadd. Lyssna pad kroppen, det ir meningen att tra-
ningen ska fa dig att ma bittre. Om inte - ta det lugnare en period och forsok
sedan igen. All aktivitet 4r battre dn ingen aktivitet. Prata gdrna med din lakare
och/eller kontaktsjukskoterska om vilken typ av traning som dr lamplig. Ofta
kan maélet vara att bibehdlla sd mycket kondition och muskelstyrka som mojligt.
Som vid all trdning bor man anpassa vilken typ och grad som passar for just dig
och det kan vara klokt att borja forsiktigt och 6ka successivt. Undvik tunga lyft
och sned belastning om du har aktiv sjukdom.

Nir sjukdomen inte dr aktiv och en behandlingsomgang 4r avslutad ir malet
ofta att dterfd muskel- och skelettstyrka och att sa langt som mojligt aterga till
den grad av aktivitet som du hade innan du blev sjuk.




2.5

TROTTHET — FATIGUE

Personer med svara sjukdomar drabbas ofta av en &vervildigande trotthet
och kraftloshet som kallas fatigue efter franskans ord for trotthet. Tillstdndet
kidnnetecknas av en bedévande trotthet som inte gar att vila eller sova bort,
orkesloshet, apati (minskad initiativférmaga), koncentrationssvarigheter, ned-
stimdhet och nedsatt kondition.

Fatigue orsakas inte av en enstaka faktor utan ar ett resultat av att manga fakto-
rer samverkar, diribland anemi (blodbrist), biverkningar av likemedel, viktned-
géng, minskad aktivitet, smirta, illamdende och psykisk pafrestning. Ibland kan
det bli som en ond cirkel, att orkesléshet leder till minskad aktivitetsniva vilket
i sin tur leder till annu mer orkesléshet och sé vidare.

FAKTORER SOM KAN MILDRA FATIGUE

Fatigue kan ofta minskas om man behandlar eller paverkar bakomliggande fak-
torer, sdsom blodtransfusion vid anemi, smairtstillande likemedel vid sméirta
och sa vidare.

VILA OCH SOMN

Forutom medicinsk behandling finns det manga saker du sjilv kan gora for att
minska fatigue. Det kan vara littare att leva med tréttheten om man vet vad den
beror pé och ibland kan vetskapen i sig bidra till minskad stress. Bra att veta ir
att fatigue inte botas med somn och det dr ofta bittre att ta flera korta vilopau-
ser dn att 1dgga sig och sova flera timmar. Att gd till sings och stiga upp samma
tid varje dag hjilper kroppen att komma in i en rutin.

FYSISK AKTIVITET

Fysisk aktivitet och litt motion har visat sig ha god effekt mot fatigue. Regel-
bunden, girna daglig, motion rekommenderas, dven om motionen sjilvklart
madste anpassas efter vad man kdnner att man klarar av. For manga 4r dagliga
promenader en lagom niva. Det kan vara klokt att planera sina aktiviteter och
anvinda energin till det man helst vill gora. Forsok att avsta fran aktiviteter som
du inte tycker om och spara dig till sidant som du tycker ar roligt.
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KOST

Att &ta, dricka och se till att man far i sig tillrackligt med energi ar viktigt. Vid
behov kan dietist kontaktas for rddgivning och forskrivning av naringsdrycker.
Det kan vara klokt att undvika stora mangder koffein.

HJALP FRAN NARSTAENDE

Beritta om din situation fér familj och vinner, och var inte radd for att be om
hjalp. Trottheten kan gora att du verkar ointresserad av sddant som du tidigare
engagerat dig i tillsammans med din familj och dina vinner. Det ar svart for
andra att férstd om de inte har kunskap. Ofta vill niarstdende finnas till hands
och det kan vara bra att fa hjilp med ndgot praktiskt goromal, exempelvis
matlagning.

- 53—



2.6

INFEKTIONER

Som du kunnat lisa i tidigare avsnitt i boken ar personer med myelom ofta
mer kinsliga for att f& infektioner dn friska personer. Det dr ocksd vanligt att
behandlingarna som ges mot myelomsjukdomen paverkar bildningen av vita
blodkroppar, som spelar en viktig roll i kroppens immunforsvar, och gor att
nivaerna i blodet blir laga.

Alla manniskor har manga olika mikroorganismer, som bakterier och svampspo-
rer, pd huden och i tarmarna. Nir man har ett normalt immunforsvar gor dessa
mikroorganismer ingen skada, de dr tvirtom nyttiga. Diremot kan en del smitt-
dmnen som man normalt sett inte blir sjuk av ge upphov till infektioner nir
immunforsvaret dr nedsatt. Man kdnner inte sjilv av att man har lagt virde av
de vita blodkropparna, men det syns i blodprover som tas regelbundet under
behandlingen.

Det dr viktigt att vara uppmarksam pa symtom som kan tyda pa att man har en
infektion i kroppen, exempelvis feber eller frossa. Om du far sddana symtom ska
du alltid snarast kontakta sjukvarden for radgivning.

ATT UNDVIKA SMITTA

For att forebygga infektioner dr det bra att tinka pd att vara noggrann med din
handhygien, att undvika att traffa personer som du vet ar sjuka, hostar, nyligen
har krikts eller har diarré. Om du har vildigt laga nivaer av vita blodkroppar
ar det dven klokt att undvika stora folksamlingar inomhus, till exempel kép-
centrum och kollektivtrafik under rusningstid. Det dr dock viktigt att du inte
isolerar dig — att umgds med familj och vanner ar viktigt for vilbefinnande och
livskvalitet! Till exempel kan man passa pa att g pd restaurang nir det dr min-
dre folk, som sena eftermiddagar eller fore lunchrusningen.

Umgds girna med husdjur, men undvik att bli slickad i ansiktet eller pa sar ef-
tersom de kan ha bakterier i munnen. Om du har laga blodvirden bor du ocksa
undvika att tomma kattladan.
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FOREBYGGANDE LAKEMEDELSBEHANDLING

I samband med manga behandlingar som ges mot myelom ger man forebyg-
gande behandling med likemedel for att undvika reaktivering av herpesinfek-
tion. Manga myelompatienter har 1dga nivaer av immunglobulin, allts& de anti-
kroppar som produceras av immunsystemet for att bekdmpa infektioner. Det
beror dels pd sjélva sjukdomen, dels pa lakemedelsbehandlingen. Flera av de nya
behandlingarna ger lga eller obefintliga nivder av de egna immunglobulinerna.
DA kan man behéva injektioner med immunglobuliner. Efter att ha blivit upp-
lard pd mottagningen kan man skota detta sjdlv i hemmet. Ibland ger man ocksa
antibiotika for att forebygga infektioner som kan drabba patienter med gravt

nedsatt immunforsvar.

VACCINATION

Nir man har cancersjukdom rekommenderas man ofta vaccin mot bland annat
sidsongsinfluensa och covid. Bra att veta dr att vaccinationer ofta har en min-
dre effekt hos personer med pagéende cancerbehandling eftersom det kravs ett
alert immunfoérsvar for att tillverka antikroppar. Darfor ar det ocksa bra att de
som finns omkring dig vaccinerar sig mot till exempel influensa for att inte ris-
kera att smitta dig. Anhoriga som inte sjdlva tillhor ndgon riskgrupp kan behéva
ett intyg frdn kliniken for att fa vaccinera sig.

Efter genomgangen stamcellstransplantation brukar man, efter att immunsys-
temet hunnit aterhdmta sig, genomga ett vaccinationsprogram for att pa nytt

bygga upp sitt grundskydd.




2.7

GODA MATVANOR

Vara matvanor har en stor betydelse for var hilsa, hur vi mér och hur vi klarar
av pafrestningar i livet. Hilsosamma matvanor kan ocksd cka mojligheterna att
klara av din behandling s& bra som mgjligt. Det dr vanligt att en sjukdom som
myelom péaverkar och forandrar forhallandet till mat och ger nedsatt aptit, illa-
maende, smakforindringar och viktnedgang. Det kan bero pa symtom av sjuk-
domen, men dven behandlingen 4r en vanlig anledning. Att ma psykiskt daligt,
med stress och oro, kan ocksa vara en bidragande orsak. En del likemedel som
ges for behandling av myelom, framfor allt cytostatika, kan ge illamdende och i
vissa fall dven férandra smakupplevelsen.

Att fa 1 sig for lite ndring och ga ned i vikt under cytostatikabehandling kan
bland annat leda till minskad muskelmassa, trotthet och férsimrat immunfér-
svar. Inte minst under behandling dr det darfor bra att forsoka fa i sig tillrackligt
med energi, proteiner och niring sd att kroppen pa bista sitt kan klara av be-
handlingen och bibehdlla muskelmassan. Om du besviras av illamaende kan det
underlitta att 4ta lite men ofta, kall mat 4r ofta littare att fa i sig 4n varm. Ett
tips ar att borja dagen med ndgot torrt, till exempel nagra kex i singen, innan
man gar upp pa morgonen. Det kan ocksd vara klokt att undvika starka lukter,
stekt och fet mat. Att i alla fall 4ta lite grann ar bra eftersom en tom mage kan
ge illamdende i sig. Det finns ocksa effektiva likemedel mot illam&ende och det
kan vara virt att byta eller komplettera med en annan sort om det preparat du
fatt inte hjilper.

Vid nedsatt aptit ar det ocksa bra att dta lite men ofta, att 4ta energitit mat och
att undvika lattprodukter. Att ita efterritt och mellanmal 4r bra och du kan
garna komplettera kosten med niringsdrycker. Dessa kan du fa pa recept av die-
tisten. Om du inte har nigra problem med aptit eller illamaende dr rekommen-
dationen att félja Livsmedelsverkets rekommendationer for alla minniskor,
friska som sjuka, det vill siga att dta mycket gronsaker, lagom mycket och att
rora pa sig. Det finns ingen sarskild diet som har bevisats paverka myelomsjuk-
domen eller behandlingen, it det som du tycker 4r gott och mar bra av.
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DIETIST

Pd sjukhuset finns tillgang till dietist. En dietist kan ge rdd i fragor kring
nutrition, vad som &r limpligt att dta och vad du ska undvika. En dietist kan
ocksa skriva recept pd niringsdrycker om du behéver det.

VATSKEINTAG

Att dricka rikligt ar viktigt for hela kroppen och for alla manniskor, men sirskilt
om man har myelom. Detta kan du lidsa mer om i kapitel 1.2. Att dricka mycket,
och darigenom kissa mycket och ldta mer vitska passera genom njurarna, ar
nagot du sjdlv kan gora for att hjilpa din kropp att klara av sjukdomen och be-
handlingen. Det gar forstds bra att dricka vatten, men om du har svart att fd i
dig tillrickligt med energi genom kosten dr det bra om det du dricker innehaller
en del kalorier, till exempel juice, kaffe med mjolk eller gridde, nyponsoppa,
filmjolk, naringsdrycker och sd vidare.

Sikta gidrna pa att dricka minst tva liter per dag, men om du har kraftigt nedsatt
njurfunktion med minskad urinproduktion eller svar hjartsvikt kan du behéva
begransa ditt vitskeintag. Radgor i sa fall med din ldkare.

NATURLAKEMEDEL

Att ta naturlikemedel samtidigt som man fir cancerbehandling innebér alltid
en risk for att preparaten paverkas av varandra. Darfor ar det viktigt att beratta
for likaren om du tar eller planerar att nagra naturlikemedel. Nar det giller
vitamintillskott finns det generellt sett inget behov av dem, utan rekommenda-
tionen dr att dta varierat och hdlsosamt.

ALKOHOL OCH ROKNING

Fréga alltid din ldkare eller kontaktsjukskoterska om vad som &r lampligt for
dig nir det giller alkohol under behandlingen. Madnga myelombehandlingar kan
paverka levern, trottheten och immunférsvaret, och alkohol kan forstirka dessa
effekter. Darfor rekommenderas ofta att man ar dterhallsam eller avstar fran
alkohol under perioder av behandling. Om du anvinder starkare smartstillande
likemedel, till exempel morfinpreparat, ska du undvika alkohol helt.

Om du réker och har fatt en cancersjukdom finns det nu starka skl att
sluta. Att sluta roka ger bittre kondition och immunférsvar, mindre risk for
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infektioner, proppar och andra biverkningar av behandlingen och forbittrar

allts& dina méjligheter att klara av behandlingen. Be girna din kontaktsjukské- Jag har blivit mer
terska och ldkare om rdd och eventuellt forskrivning av nikotinldkemedel. malinriktad med det

Du kan ldsa mer om rékavvanjning pd 1177.se. Dar finns mycket information och som ar viktigt for mig.
lankar till sidor med mer hjilp och stéd for den som vill sluta roka. ) Andra saker ar viktiga nu.”

— Emil, 62 dar




2.8

MAGEN

FORSTOPPNING

Forstoppning eller trég mage dr vanligt vid myelom. Det kan orsakas bade av
sjukdomen i sig och av behandlingen. Vid férstoppning blir avféringen hird och
trog vilket gor att det kan bli svart att tomma tarmen. Ofta beror det pd flera
faktorer, till exempel likemedel, forindrade mat- och aktivitetsvanor, mera
stillasittande och dndrade dagsrutiner. En del av de lakemedel som anvinds vid
behandling av myelom (framfér allt de ildsta i gruppen IMiDs, immunmodu-
lerande likemedel) samt morfinpreparat och medel mot illamdende minskar
tarmens naturliga rorelser vilket kan leda till att mer vitska sugs upp i tarmen.
Detta gor att tarminnehallet blir hardare.

TIPS VID FORSTOPPNING

Ofta mildras besviren om du dricker ordentligt och dter mat som innehéller
mycket fibrer. Fibrer finns framfér allt i grovt brod, miisli, frukt (till exempel
kiwi och paron) och i grénsaker. Katrinplommon (torkade, juice eller puré) ar
effektivt for manga liksom linfron. Vissa livsmedel, som ris och bananer, kan
vara stoppande och ar darfor bra att undvika. Att motionera pa nagot sitt
hjilper tarmarna att hélla igéng.

LAKEMEDEL MOT FORSTOPPNING

Ibland 4r kost och motion inte tillrickligt. D& finns laxerande likemedel att ta
till. Det finns bdde preparat som forebygger forstoppning och som behandlar
nir man val blivit forstoppad. Nir man tar vissa likemedel, sirskilt morfinpre-
parat, dr det vanligt att man behover ta laxermedel regelbundet. Om man beho-
ver anvinda dem under mer dn ndgra veckors tid bor man radgora med lidkare.
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LOS MAGE

En del likemedel kan tvirtom ge diarré. F6r manga kan det ge upphov till mycket
besvir och paverkan pa livskvaliteten att behéva hélla sig nira en toalett. Man
kan ocksd bli trétt och orkeslds av att mycket vitska passerar ut genom tarmen
och det 4r darfor viktigt att forscka dricka mycket om man har diarréer.

Manga livsmedel kan verka stoppande for avfoéringen, till exempel banan, ris,
blabir och vitt brod. Det finns ocksé stoppande likemedel. Om man far diarré
som biverkan av ett specifikt likemedel kan man ta ett stoppande likemedel
i forebyggande syfte innan man inleder behandlingen - friga vardpersonalen
om rad.
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2.9

SEXUALITET OCH FERTILITET

Behovet av och lingtan efter sex, kroppskontakt och nirhet dr olika for alla
manniskor och det varierar ocksd mellan olika skeden i livet. Medicinskt sett
finns inga hinder for sexuellt umginge nir man har myelom, sa linge man
vill och orkar. Det dr vanligt att sexlusten tillfdlligt minskar i samband med en
svar sjukdom, och ofta kan virk och stelhet i kroppen begransa bade lust och
mojligheter.

Bristande lust kan ocksa ha med stress och oro att gora. Det ar viktigt att ha
Kklart for sig att myelom aldrig kan smitta till en annan manniska, en cancercell
kan namligen inte 6verleva i en annan ménniskas kropp. Nar man fatt cytosta-
tikabehandling 4r man ofta infektionskinslig och ibland littblédande i slem-
hinnorna. Anvind d& giarna glidmedel och kondom. M&nga behandlingar kan ge
fosterskador och darfor ar det viktigt att anvanda sikra preventivmedel under
behandlingen och flera manader efterat, det géller bdde mén och kvinnor.

Behandlingarna kan ocksa leda till nedsatt fertilitet, vilket beror pd att cytosta-
tika ocksa paverkar friska celler — daribland dggceller och spermier. Om du ar
i fertil alder kan det finnas méjlighet att planera for framtida graviditeter med
till exempel nedfrysning av spermier eller dggceller innan behandlingen pabor-
jas.Tala med vardpersonalen om vilka mojligheter som finns.
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2.10

FOR DIG SOM AR NARSTAENDE

Narstdende kan vara familjemedlemmar, sldktingar och vinner. Att vara nar-
stdende till ndgon som har en allvarlig sjukdom kan vara svart pa manga sitt.
Foérutom din egen oro har du kanske dessutom rollen att vara ett stéd for den
som 4r sjuk, och det dr vanligt att man sjilv mar daligt. De krisreaktioner som
beskrivits i borjan pa kapitel 2 kan inte bara drabba den som har fatt en sjukdom,
utan dven dig som stdr personen nira.

De allra flesta kdnner ridsla och oro 6ver vad som ska hinda, bade nu och i
framtiden. Det kan ocksa uppsta fridgor om praktiska saker som exempelvis eko-
nomi och hur man sjilv ska kunna fortsitta sitt arbete. Hur man reagerar som
narstadende ar olika fran person till person och skillnaderna kan bland annat
bero pa tidigare erfarenheter och vilken sorts relation du har till den drabbade.

Krisreaktioner tar ocksa olika lang tid. Ibland kan anhéoriga ha férvantningar pa
att allt ska bli "som vanligt” nir behandlingen har kommit i gang, sjukdomsak-
tiviteten har minskat eller nir blodvirden och andra prover férbittrats. D& ar
det viktigt att komma ihdg att &ven om den som har myelom kan se friskare ut
pa utsidan, sa finns sjukdomen fortfarande kvar och behandlingarna ir ofta
trottande. Skador som kan finnas i skelettet forsvinner inte automatiskt bara
for att vardena forbattras, och manga patienter kan kdnna en ldngvarig trétthet
och inte helt komma tillbaka till sitt "vanliga jag” pd 1ang tid, eller alls.

Det 4r ocksd viktigt att du som nirstdende inte tar 6ver allt. Mdnga personer
med myelom kan, vill och behover klara sina vardagssysslor sjdlva sa langt det
ar mojligt. Att fa behélla sin sjdlvstindighet kan vara betydelsefullt for bade
sjalvkansla och livskvalitet.

Ett gott stod handlar dirfor ofta om att fradga vad som behovs just nu. Behoven
kan forandras 6ver tid och situationen kan ga bade framat och bakat, beroende
pa sjukdomsaktivitet och psykiskt m&ende. Oppen kommunikation och lyhérd-
het kan gora det lattare att hitta en balans som fungerar fér bade den som ar
sjuk och den som 4r nirstdende.
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Det dr vanligt att starka kdnslor kan gora det svart att prata med varandra om
oro och ridsla och ibland kan det behdvas hjalp utifran, enskilt eller tillsam-
mans, kanske bade och. Det kan vara skont att prata med nagon som inte direkt
har med sjukdomen att gora. Via sjukhuset kan du komma i kontakt med en
kurator. Forutom stodsamtal kan kuratorn dven hjilpa till med information,
radgivning och stéd med fragor som giller ekonomi. Via arbetsplatsen kan det
ibland finnas mojlighet att fa kontakt med en psykolog, fridga din arbetsgivare.
Som narstaende har du ocksd mojlighet att scka psykolog via primarvarden.
Préster i hemforsamlingen och sjukhuskyrkan har stor erfarenhet av moten
med minniskor i kris och finns tillgangliga for samtal och stod for sdval patien-
ter som narstaende — och man behover inte vara kristen eller troende. Via sjuk-
huskyrkan kan du ocksd finna kontaktuppgifter till representanter fér andra
religioner och trossamfund.

For manga personer som har en niarstdende som ar sjuk kan det vara till hjilp att
skaffa sig information och lira sig mer om bade sjukdomen och behandlingen.
Att forstd det som hander kan kanske hjilpa dig att battre hantera det som hin-
der och pa sa vis kdnna dig lugnare och tryggare. Det 4r ofta bra om du som
nirstdende kan folja med pd beséken pé sjukhuset, forutom att det ar ett bra
stod for den som ar sjuk ar det troligen enklare att ta till sig information om du
far hora den direkt av likaren eller sjukskoterskan och kan vara med och stilla
fragor. De kan ocksa hjilpa till med att skaffa skriftligt informationsmaterial
och hinvisa till webbplatser pd internet dar det finns tillforlitlig information,
till exempel 1177.se, blodcancerforbundet.se eller cancerfonden.se.

For att orka med kan det vara bra att be vanner och familj om hjilp. Flera i er
bekantskapskrets kidnner sdkert att de garna vill hjalpa till, men 4r osdkra pa
hur. Forsok ocksa att ta hand om dig sjdlv, kanske sidnka kraven lite, gor nagot
som du mar bra av och som kan ge dig energi och hjilpa dig att fi mera kraft
och ork. Manga nirstdende upplever stort stdd i att prata med andra som ar i
samma situation.

Via Blodcancerférbundet kan du komma i kontakt med stédpersoner och/eller
grupper som erbjuder stod och rad till bade patienter och nirstdende. Andra
organisationer som du kan vinda dig till &r Anhorigas riksforbund, cancerkom-
pisar.se, niracancer.se och jourhavande medmanniska. Du kan dven kontakta
Cancerlinjen (som tidigare hette Cancerfondens informations- och stédlinje).
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Det finns ocksd grupper pa Facebook, du kan hitta mer information via Blodcan-
cerforbundet. P4 s. 45 finns exempel pa flera stodorganisationer.

VAD KAN DU GORA SOM NARSTAENDE TILL NAGON | KRIS?

Nir man dr nirstdende till ndgon som drabbats av en allvarlig sjukdom och en
krisreaktion ar det viktigaste ofta att bara vara tillginglig, att lyssna och vara
nirvarande, visa att du bryr dig. Att fa gd igenom och prata upprepade ganger
om det som hint ir ett sitt att bearbeta en krisreaktion. Detta kan manga
ganger vara pafrestande for en nirstdende, kanske behover dven du prata med
familj, vanner eller fa professionellt stod for att orka med. Lis giarna den har
boken, sjélv eller tillsammans med din nirstdende, det kan gora det lattare att
vara forstaende och stottande.

Var inte radd for att ta kontakt eller att stora, att fa omtanke eller hjilp till med
praktiska saker som till exempel att skjutsa till och fran sjukhuset, att hjilpa till
med hushallssysslor eller passa barn dr ofta uppskattat och till stor hjilp for den
som dr sjuk. Att fa avlastning kan ge mer lugn och mindre stress vilket i sin tur
kan gora det littare att bearbeta en krisreaktion.

ATT PRATA MED BARN

Nir en fordlder drabbas av myelom paverkar det alla i familjen, barn som vuxna.
Barns reaktioner pa traumatiska hindelser kan delvis likna de krisreaktioner
som vuxna upplever, men kan ocksad vara helt annorlunda. Manga barn kan
véaxla snabbt mellan kidnslorna, fran starka kinsloyttringar med ilska och grat
till att te sig precis som vanligt och verka oberdrda. Barn kan ocksd, liksom
vuxna, reagera med kroppsliga symtom, till exempel fa svart att sova eller fa
ont i magen.

Barnets dlder paverkar naturligtvis ocksa, ett litet barn reagerar inte pa samma
sitt som en tonaring. Gemensamt ar dock att barn ofta kidnner pa sig att nagot
ar fel och det brukar darfor vara bra att inte hdlla dem helt utanfér. Som féralder
avgor du sjalv hur mycket du berattar om sjukdomen for barnen och informatio-
nen far anpassas efter vad du sjalv tror att barnet forstar och behover veta. Man
behover inte séga allt, men det du sdger bor vara sant. Att lata barnen vara med
och sjalva fa se vad som hander pa sjukhuset kan gora det lattare for dem att
forsta och bearbeta det som hdnder. Att forklara pd barnets niva, lyssna pa deras
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tankar och 1dta dem uttrycka sina kinslor ar viktigt, liksom att si langt det ar
mojligt inge trygghet genom att ha en fungerande vardag med vanliga rutiner,
som att gd till skolan, fortsitta med fritidsintressen och triffa kompisar.

Trygga relationer i familjen kan ricka langt, men ett barn som har en fordlder
eller ndgon annan nara person som blir sjuk kan ibland behova lite extra hjilp
och stod. For barn i skoldldern kan skolskoterskan eller skolkuratorn vara ett
bra stéd. Hilso- och sjukvarden har ocksa skyldighet att ge information, rdd och
stod till barn som har en foralder med en allvarlig sjukdom, du kan be en likare,
sjukskoterska eller kurator att prata med barnen eller med er som familj. Det
kan ocksa finnas barnrittsombud pa sjukhuset, hér med din kontaktsjuksko-
terska om det.

Lis girna mer pa www.1177.se, www.anhoriga.se, www.naracancer.se. eller

cancerkompisar.se. Cancerfonden.se skriver ocksd om hur man kan prata med
barn i olika aldrar.
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ORDLISTA

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

ALBUMIN: protein (4ggviteimne) som finns i blodet.

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

ANTIKROPPAR (IMMUNGLOBULINER): ir Y-formade
proteiner (iggviteimnen) som normalt anvinds

av immunsystemet for att upptéicka och elimi-

nera kroppsfrimmande dmnen exempelvis virus,
bakterier eller cancerceller. En del cancerlikemedel
utgors av antikroppar som binder specifikt till en
viss typ av cancerceller.

ASYMTOMATISK: utan symtom.

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

BETA-2-MIKROGLOBULIN: protein som finns pa ytan
av kroppens celler. Vid myelom kan nivderna som
uppmats i blodet 6ka. Man har sett att hoga nivaer
av beta-2-mikroglobulin hdnger samman med
samre prognos.

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

BIVERKNING: férutom den effekt som man énskar
att uppna av ett likemedel sa kan alla likemedel
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ocksa ge effekter som inte dr de man vill ha, de

man kallar biverkningar. Vid behandling med ett
likemedel maste det alltid finnas en positiv balans
mellan risk och nytta med behandlingen, dir nyttan
ska overvdga riskerna med storsta mojliga marginal.

BLODKROPP: cell som finns i blodet. Vi har tre
huvudtyper av blodkroppar som alla har olika
funktion - réda blodkroppar, vita blodkroppar och
blodplattar. Av vita blodkroppar finns det flera
undergrupper. Blodkropparna bildas i benméargen.

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

BLODPLATTAR (TROMBOCYTER): blodplittarnas
viktigaste uppgift 4r att stoppa blodning. De
klumpar ihop sig till en plugg vid en skada och
hejdar blédningen.

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

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

CRS (CYTOKINE RELEASE SYNDROME): cytokin—
frisittningssyndrom, dven kallat cytokinstorm, ar
en inflammatorisk reaktion som kan uppsta efter
immunterapi med CAR-T-celler och bispecifika
antikroppar. Den beror pa att immunsystemet
aktiveras kraftigt och frisitter cytokiner, ett slags



signalamnen. Vanliga symtom ir feber, frossa,
trotthet, lagt blodtryck och andningspéverkan. CRS
ar oftast overgdende och kan behandlas effektivt.

CYTOSTATIKABEHANDLING: sbehandling.

CYTOGENETISK ANALYS: analys av kromosomerna
itumorceller. I manga fall av cancer dr kromosom-
uppsittningen i tumorcellerna inte normala. Olika
kromosomavvikelser kan vara forenade med battre
eller simre prognos och kan i vissa fall ge informa-
tion om vilken chans patienten har att svara pa en
viss behandling.

DATORTOMOGRAFI: skiktrontgen. Rontgenunder-
s6kning dar patienten dker genom en "bdge” som
skickar ut rontgenstralar fran flera olika hall.
Efter bearbetning i dator far man sedan bilderna
som snitt av kroppen och man far en bittre
tredimensionell bild.

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

G-CSF (GRANULOYTE COLONY STIMULATING
FACTOR): Hormon som stimulerar bildning av
granulocyter, en undergrupp av vita blodkroppar
som dr sarskilt viktig for immunforsvarets be-
kdmpning av bakteriella infektioner. Kan ges som
injektion om cancerbehandling har orsakat valdigt
laga nivaer av granulocyter. Anvinds ocksa for att
6ka mingden av blodstamceller, och att f& dem att
komma ut fran benmargen till blodet, infér afere-
sen (se ovan) diar man ska samla stamceller infor
transplantation.

Hb-VARDE: matt pd mingden hemoglobin i blodet.
Hemglobin dr molekylen i de réda blodkropparna
som binder syre. Hb-virdet blir dirfér en bra
markor for mangden réda blodkroppar.

HYPERKALCEMI: for hoga nivaer av kalcium i blodet.

HYPOGAMMAGLOBULINEMI: 1ag niva av normala
antikroppar.

IMMUNGLOBULINER: antikroppar.

ICANS (IMMUNE EFFECTOR CELL—ASSOCIATED
NEUROTOXICITY SYNDROME): neurotoxiskt syn-
drom associerat med immuneffektorceller, ICANS,
ar en neurologisk biverkan som kan férekomma i
samband med vissa immunterapier, oftast i anslut-
ning till eller efter CRS (se ovan). Symtomen kan va-
riera fran lindrig paverkan pé koncentration, sprak
eller minne till mer uttalade besvar som forvirring,
skakningar eller i sdllsynta fall kramper. Tillstandet
6vervakas noggrant vid behandling och ar i de flesta
fall tillfalligt och behandlingsbart.

INTRAVENOST: ges direkt in i blodet som injektion
eller infusion (dropp) via en ven.

MELFALAN: ett cytostatikum.

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

MONOKLONAL: kommer fran samma cellklon.
“Mono” ir grekiska for ett. En cancersjukdom har
sitt ursprung fran en cell dar skador pa det gene-
tiska materialet orsakat allvarlig stérning i regle-
ring av celldelning och celldéd. Alla celler som har
sitt ursprung fran denna cell tillhér samma klon och
har samma "utseende” och egenskaper.
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M-KOMPONENT: M:et star for monoklonal.
Myelomecellerna utséndrar nistan alltid hela eller
delar av antikroppar som kan uppmaétas i blod-
plasma och/eller urin. Man hittar M-komponent
hos i princip alla patienter med myelom. Det finns
dock ocksa individer dir man hittar M-kompo-
nent utan att detta ir forenat med ndgon sjukdom.
M-komponenten uppfattas hos myelompatienter
som en surrogatmarkor for mangden myelomceller
i benmargen och anvinds for att utvirdera effekt av
given behandling. Man uppskattar att en halvering
av M-komponenten motsvarar en halvering av
mingder myelomceller i kroppen. Ju mer M-kom-
ponenten sjunker, desto bittre har effekten av
behandlingen varit.

MR/MRT (MAGNETISK RESONANS-TOMOGRAFI):
kallas ofta fér magnetréntgen. Ar en magnet-
kamera som kan gora undersékningar av kroppens
inre. Kameran anvander starka magnetfilt istéllet
for rontgenstralar.

MRD (MINIMAL RESIDUAL DISEASE ELLER MINIMAL
KVARVARANDE SJUKDOM): det fatal kvarvarande
cancerceller som kan finnas i kroppen efter avslutad
behandling och som endast kan upptickas med
mycket kdnslig diagnostisk utrustning.

NEUTROFIL GRANULOCYT: undergrupp av vita blod-
kroppar som dr sarskilt viktigt for immunfoérsvarets
bekdmpning av bakteriella infektioner.

OSTEOKLASTER: celler i skelettet som bryter ner
benvivnad.

OPIOIDER: morfinliknande preparat.
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PET-CT/PET-DT (POSITRONEMISSIONSTOMOGRAFI

| KOMBINATION MED DATORTOMOGRAFI): kallas
dven PET-kameraundersokning. En rontgenunder-
sokning av kroppens inre som ger mycket detalje-
rade bilder. Se dven datortomografi.

PLASMACELL: cell som normalt finns i liten méngd
i kroppen (enstaka procent) och som har till uppgift
att bilda antikroppar. Vid myelom har nagot gatt fel
i utvecklingen mot normal plasmacell och det har
uppstétt en cancercell. I mikroskopi pd benmirg
kan myelomtumorcellerna se ut som normala
plasmaceller. Ofta ser de dock inte helt friska ut
och de dr betydligt fler 4n vad som &r normalt.

PNEUMOCYSTIS JIROVECI: svamporganism som hos
individer med nedsatt immunforsvar, till exempel
pa grund av cancerbehandling, kan orsaka en
allvarlig form av lunginflammation. Ibland ges
forebyggande behandling med antibiotika for att
undvika detta.

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

RODA BLODKROPPAR (ERYTROCYTER): den cell-

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

SUBKUTAN: beldgen under huden. Begrepp som
anvands for likemedel som ges under huden med
en spruta, subkutan injektion.



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

TROMBOCYT: ett annat ord for blodplitt.
Trombocyter behovs for att blodet ska kunna
levra sig (koagulera).

TROMBOCYTOPENI: 1aga nivéer av blodplattar
(trombocyter). Vid riktigt 13ga nivaer 6kar risken
for blodning.

LAKEMEDELSKLASSER

ALKYLERANDE KEMOTERAPI (CYTOSTATIKA):
likemedel som himmar tillvixten hos celler som
delar sig snabbt, till exempel cancerceller, har-
celler och réda blodkroppar. Finns som dropp
och i tablettform.

ANTIKROPPAR SOM MYELOMBEHANDLING: en grupp
likemedel som péa ett malriktat sitt binder till
cancerceller. Har visat sig effektivt vid behandling
av myelom och ingar ofta i myelombehandling.

BENSTARKANDE ANTIKROPPAR: ett likemedel som
pa ett malriktat sitt hAmmar osteoklasternas
skelettnedbrytning. Anvands for behandling av
myelom med malet att férebygga skador pa
skelettet. Se dven osteoklast

BISFOSFONATER: grupp av ldkemedel som lagras in
i skelettet och hindrar skelettnedbrytning. Anvinds
for behandling av myelom med maélet att forebygga
skador pa skelettet.

Bi-SPECIFIK ANTIKROPP/BITE (Bi-SPECIFIC T-CELL
ENGAGER): en malriktad immunterapi dir patien-
tens eget immunforsvar (T-celler) aktiveras och
riktas mot cancercellerna for att pa s sitt

eliminera dessa.

CAR-T (CHIMERIC ANTIGEN RECEPTOR T-CELL): en
behandling dir patientens egna T-celler (vita blod-
kroppar) samlas in och omprogrammeras utanfér
kroppen sa att de mer effektivt kan hitta och for-
stora cancerceller. Efter 4—6 veckor ges de ompro-
grammerade T-cellerna tillbaka till patienten.

IMIDS (IMMUNMODULERANDE LAKEMEDEL/
IMMUNMODULATORER): 1ikemedel som paverkar
immunforsvarets aktivitet. Himmar myelom-
cellerna, dels direkt, dels indirekt genom paverkan
pa cellernas tillvixtmiljo i benmargen. Har visat sig
effektivt vid behandling av myelom och ingér ofta i
myelombehandling.

KORTISON: ett kroppseget hormon med anti-
inflammatoriska egenskaper. Syntetiskt framstallt
kortison ar ett vanligt likemedel som anvands for
att ddmpa inflammation och férebygga eller lindra
biverkningar vid cancerbehandling.

PROTEASOMHAMMARE: 1ikemedel som paverkar
myelomecellerna genom att inne i cancercellen
himma biologiska signalvigar som har betydelse for
cellers tillvaxt. Har visat sig effektivt vid behandling
av myelom och ingar ofta i myelombehandling.
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