Bl6dskimun
til bjargar

Blédskimun til bjargar

bjodaratak gegn mergaexlum. Vid bidjum pig ad
taka patt i einni vidamestu visindarannsékn sem
hefur verid radist i & islandi. Leggdu okkur lid.
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RANNSOKNIN I HNOTSKURN

Til ad taka patt parftu einungis ad veita sampykki med pvi ad:

Fara a www.blodskimun.is og sla

inn kennitélu og lykilordid sem fylgir Undirrita sampykkisyfirlysingu
pessum posti. Einnig er hagt nota EDA og postleggja hana 6frimerkta
rafran skilriki eda [slykil til ad i umslaginu sem fylgir.
sampykkja patttoku.
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HVAD GERIST SVO?

- Nast pegar pu ferd i blodprufu,

til deemis & heilsugaeslustod eda
sjukrahdsi, munum vid fa hluta af
syninu sem ella yrdi hent, til ad skima
fyrir forstigi mergaxlis.

. Ekkiverda framkvaemdar frekari rann-

soknir a peim sem ekki reynast vera
med forstig mergaxlis.

.+ peim sem reynast vera med
forstig mergaxlis verdur skipt
handahofskennt i prja hopa med
mismunandi aherslum.

+ Heilsufarsgégnum og upplysingum
um lifsgadi verdur safnad med
reglulegu millibili.

HVAD ER MERGAXLI?
- Mergaxli er krabbamein i beinmerg.

- Hagt er ad halda mergaxli i skefjum
med lyfjamedferd.

HVAD ER FORSTIG MERGAXLIS?
- Forstig mergaxlis er godkynja

og einkennalaust.
- Um 4% allra 40 ara og eldri bera pad.

- Einungis 1% peirra hefur forstig sem
préast i mergaxli & hverju ari.

HVER ER AVINNINGUR MINN?

- Nidurstodur rannsdknarinnar munu
varpa ljosi a hvort avinningur sé af pvi
a0 skima fyrir forstigi mergaexlis.

- Reynist bt vera med forstig sem proast

yfir i mergaexli muntu mogulega
greinast og fa medferd fyrr.



UPPLYSINGAR TIL PATTTAKENDA

Rannsoknin er & vegum Haskdla Islands, Krabbameinsfélags islands og
Landspitala og heitir ,,BI68skimun til bjargar/pjodaratak gegn mergaexlum®.
Tilgangur hennar er ad rannsaka ahrif skimunar & afdrif einstaklinga med
godkynja einstofna motefnahakkun (e. monoclonal gammopathy of undeter-
mined significance, skammstafad MGUS) sem er einkennalaust forstig
mergaxlis. Frekari upplysingar er ad finna & heimasidu rannsoknarinnar:
www.blodskimun.is.

pér er alfarid i sjalfsvald sett hvort pu tekur patt. Adur en pu gerir upp hug pinn
er mikilvaegt fyrir pig ad kynna pér um hvad rannsoknin snyst og hvernig hdn
fer fram. Gefdu pér godan tima til ad lesa pessar upplysingar og reeddu peer vid
fjolskyldu pina eda vini. Ef pér finnst upplysingarnar ekki fullnaegjandi eda ekki
svara 6llum spurningum pinum er pér velkomid ad hafa samband vid rannsak-
endur med pvi ad senda t6lvupdst & upplysingar@blodskimun.is eda hringja i
sima 896 0022.
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MERGAXLI OG FORSTIG PESS

Mergaxli er krabbamein i beinmerg og einkenna sjikdémsins verdur oft ekki vart fyrr
en hann hefur haft alvarleg ahrif & heilsuna. Arlega greinast um 25 manns med sjuk-
dominn héralandiogalls um 120 pdsund manns & heimsvisu. Samfara auknum rann-
soknum & sjukdémnum og nyjum og betri lyfjum hafa horfur sjiklinga med mergaxli
batnad gridarlega sidastlidin ar.

Gobkynja einstofna moétefnahakkun er forstig mergaxlis en hja einstaklingum
med petta forstig malast viss prétein i blodi sem kallast einstofna motefni. Forstig
mergaxlis er po ekki krabbamein og flestir sem eru med forstigid fa aldrei mergaxli.
Um 1% einstaklinga med forstig mergaexlis faer mergaxli & hverju ari en & hverjum
tima eru u.p.b. 4-5% islendinga yfir 50 ara aldri med forstig mergaxlis.

UMFANG RANNSOKNARINNAR

Laknar vid Haskola islands og & blddlaekningadeild Landspitala leida rannsoknina,
i samstarfi vid Krabbameinsfélag islands, liftaeknifyrirtakid Binding Site i Bretlandi
og Memorial Sloan Kettering-sjukrahusid i Bandarikjunum. bessi visindarannsdkn



er framkvamd til pess ad meta ahrif skimunar fyrir forstigi mergaxlis & horfur ein-
staklinga og jafnframt til pess ad finna bestu moégulegu greiningarferli og eftirfylgni
einstaklinga med forstigid, sem og almenn ahrif skimunar af pessu tagi 4 lifsgadi.

Til pess ad taka patt i rannsékninni parftu eingéngu ad veita upplyst sampykki,
annadhvort rafrent & www.blodskimun.is eda skriflega & medfylgjandi sampykkis-
yfirlysingu. Ekki er porf a frekari patttoku af pinni halfu ad svo stéddu. Ef pu ferd
blodrannsékn & naestu premur arum (af hvada astaedu sem er) munum vid fa hluta
af syninu til frekari greininga sem ella yrdi hent. ba parft pvi ekki ad fara i sérstakar
bl6dprufur fyrir pessa rannsokn eda gera frekari radstafanir. Ef pd ferd ekki i neina
blodrannsdkn naestu prjd arin geetum vid haft samband til pess ad bidja pig ad koma
i synatoku. Blodsyni ur pér verdur sent til greiningar a forstigi mergaxlis til Binding
Site i Bretlandi. Ekki ver8a sendar neinar persdnugreinanlegar upplysingar med syninu.

Von okkar er ad rannsoknin muni auka pekkingu & nattdrlegum gangi forstigs merg-
@xlis og horfum peirra sem pad hafa og ad hagt verdi ad segja fyrir um ahattu a
proun sjukddmsins. Mikilvaegt er ad fa gdda patttoku fyrir rannséknir sem pessar.

HVERJUM ER BODID AD TAKA PATT i RANNSOKNINNI?
Ollum einstaklingum busettum & [slandi, faddum 1975 og fyrr, er bodin patttaka.



FRAMKVZAMD RANNSOKNAR

Yfirgnafandi meirihluti patttakenda mun ekki greinast med forstig mergaxlis
og verda peir pattakendur ekki kalladir inn til mats eda frekari rannsokna.
Litlum hluta pessa hops verdur b6 mogulega af handahdfi bodid ad gefa
bl6dsyni til frekari samanburdar vid pa sem greinast med forstigio.

Um 4-5% patttakenda munu greinast med forstig mergaxlis og verdur peim af
handahofi skipt i prja hdpa:

HOPUR 1 verdur hvorki kalladur til vidtals né fylgt eftir med blédprufu. i lok rann-
séknarinnar verdur haft samband vid alla i hopi 1 og peim greint fra nidurstodu
skimunarinnar og radlagt videigandi eftirlit, sem byggir & niBurst6du pessarar
rannséknar.

> HOPUR 2 verdur kalladur til vidtals og upplysingagjafar. Farid verdur yfir fyrra
heilsufar, framkvamd likamsskodun og tekid bl6d- og pvagsyni. Um pad bil 20 ml
blédsyni verdur tekid vid fyrstu komu, eftir sex manudi og arlega eftir pad hja hluta
hopsins eda péttar eftir porfum. betta eru syni til ad fylgjast med sjukdomsgangi
og til visindarannsékna. BI6dsyni verda medal annars tekin til ad meta bl6dhag,
nyrnastarfsemi, hjartastarfsemi, bolgu og akvedin protein og breytingar i erfdaefni.
bvagsyni verdur tekid vid fyrstu komu, eftir sex manudi og arlega eftir pad, badi til
bess ad fylgjast med sjukdémsgangi og til visindarannsékna.

Hluta pessa hdps verdur bodid i myndgreiningu og beinmergsrannsokn vid fyrstu
komu, til ad stadfesta greiningu og aftur vid lok rannséknar. A9 auki verdur bein-
mergssyni tekid eftir pvi sem leknisfredilegar astaedur gefa tilefni til.

> HOPUR 3 verdur kalladur til vidtals og upplysingagjafar. Fari® verdur yfir fyrra
heilsufar, framkvamd likamsskodun og tekid bl6d- og pvagsyni. Um pad bil 20 ml
blédsyni verdur tekid vid fyrstu komu, eftir sex manudi og arlega eftir pad eda
béttar eftir pérfum. betta eru syni til ad fylgjast med sjukdémsgangi og til visinda-
rannsokna. Bl6dsyni verda medal annars tekin til ad meta blédhag, nyrnastarf-
semi, hjartastarfsemi, bélgu og akvedin protein og breytingar i erfdaefni. bvagsyni
verdur tekid vid fyrstu komu, eftir sex manudi og arlega eftir pad, badi til pess ad
fylgjast med sjukdomsgangi og til visindarannsokna.

Ollum verdur bodin télvusneidmynd og beinmergsrannsékn vid fyrstu komu,
til ad stadfesta greiningu og moégulegar beinbreytingar. A9 auki verdur bein-
mergssyni tekid eftir pvi sem leknisfredilegar astaedur gefa tilefni til.



MEDFERD LiIFSYNA

beim sem greinast med forstig mergaxlis bydst erfdarannsokn & blédi hja
[slenskri erfdagreiningu, par sem kjarnsyrur (DNA) verda einangradar til grein-
ingar 4 erfdabreytileika. Ur beinmergnum verda einangradar plasmafrumur
og gerdar erfdarannsdknir og frumufledisjarrannsokn. Hluti af syninu verdur
sendur til samstarfsadila, doktor Ola Landgren hja Memorial Sloan Kettering
Cancer Center, til frekari rannsékna. bar verdur medal annars gerd genatjan-
ingarrannsokn (gene expression profiling), asamt 68rum sameindafradilegum
malingum. betta er gert til pess ad skoda nanar mismunandi hegdun og eigin-
leika forstigs mergaxlis milli einstaklinga og til pess ad skilja betur tilkomu og
proun forstigs mergaxlis. bau syni sem send verda til Bandarikjanna eru merkt
med dulk6dudu rannsdknarnumeri patttakenda og pvi ekki personugreinanleg.

ONNUR LiFSYNI

Frekari visindarannséknir gaetu faert okkur meiri vitneskju um vissa paetti vard-
andi forstig mergaxlis. bess vegna eru patttakendur bednir um leyfi til ad vard-
veita lifsyni peirra i frekari rannsoknum. bar rannséknir geta hjalpad til vid ad
greina forstig mergaxlis af meiri nakvamni en nu er haegt og vonandi leidir pad
til baettra medferdarmoguleika i framtidinni. Lifsyni tekin i pessari rannsokn
verda geymd an personuaudkenna. bau verda vardveitt i lifsynasafni a Landspitala
og adeins par er mégulegt ad rekja pau til pin. Ef synin eru flutt & annan stad
til geymslu eda til rannsoknar eru pau pvi ekki personugreinanleg og starfsfolk
peirrar rannséknar hefur engan adgang ad personuupplysingum. Ef pu gefur
sampykki pitt verda lifsynin vardveitt i 15 ar eftir lok rannséknarinnar. Frekari
rannsoknir yrou alltaf hadar leyfi Visindasidanefndar og yréu upplysingar um
paer birtar a heimasidu verkefnisins. batttakendur geta bedist undan pvi ad gogn
um pa séu notud i tilteknum rannséknum med pvi ad hafa samband vid rannsak-
endur med tolvuposti eda bréfi.

KONNUN A LIFSGEDPUM

Allir patttakendur verda bednir um ad taka patt i kénnun a lifsgaedum, hvort sem
forstig mergaxlis greinist edur ei. Markmid pessarar kénnunar er ad meta ahrif
skimunar fyrir sjakdomum & lifsgadi. [ kénnuninni verda patttakendur bednir
um ad fylla Gt stuttan spurningalista. Fyrst vid upphaf rannsoknar, pa eftir sex
manudi og arlega eftir pad. Med pessum spurningalista er verid ad mala lifsgadi
eins og patttakendur sjalfir upplifa pau.

GAGNASOFNUN

Annarra heilsufarsupplysinga um patttakendur i rannsdkninni verdur aflad med
pvi ad samkeyra gégn rannsoknarinnar vid eftirfarandi heilsufarsgagnagrunna:
Krabbameinsskra, Lyfjagagnagrunn landlaknis, Samskiptaskra heilsugaslu-
stéBva, Vistunarskra heilbrigdisstofnana og Danarmeinaskra. bannig verdur
upplysingum um heilsu patttakenda safnad, fyrir og eftir ad rannsokn hefst.




ALGENGAR SPURNINGAR

« HVAD ER MERGAXLI?

Mergaxli er krabbamein i beinmerg. bad er upprunnid i frumum onamiskerfisins
sem nefnast plasmafrumur. Undir edlilegum kringumstadum mynda pessar frum-
ur svokollud motefni sem leika mikilvaegt hlutverk i vérnum likamans gegn syking-
um. A8 medaltali greinast 25 islendingar & ari med mergaxli. Sjukdomnum fylgja
fjolbreytt heilsufarsleg vandamal, allt fra nyrnabilun ad beinbrotum. Horfur sjuk-
linga hafa storbatnad undanfarin ar med framférum i lyfjamedferd.

« HVAD ER FORSTIG MERGAXLIS?

GoOkynja einstofna motefnahakkun (e. monoclonal gammopathy of undet-
ermined significance, MGUS) er forstig mergaxlis, en i einstaklingum sem pad hafa
malast viss protein i blodi sem kallast einstofna motefni. Forstig mergaxlis er po
ekki krabbamein og flestir sem greinast med forstig fa aldrei mergaexli. EKki er pvi
radlagt ad medhondla forstig mergaxlis. Um 1% einstaklinga med forstig mergaex|-
is faer mergaxli & hverju ari en & hverjum tima eru u.p.b. 4-5% Islendinga eldri en
50 ara med forstigio.

« HVER ER MOGULEGUR AVINNINGUR 0G
AHATTA AF PATTTOKU i RANNSOKNINNI?

bekkingin sem verdur til i rannsékninni getur komid einstaklingum sem i framtio-
inni greinast med forstig mergaxlis til géda. Einnig munu fast mikilvaegar upplys-
ingar um ahrif skimunar og vitneskja um forstig krabbameina & andlega lidan.

Mégulegt er ad einhverjir einstaklingar greinist med mergaxli. beim einstaklingum
verdur bodin frekari greining og medferd a blédlekningadeild Landspitala.

Ahattan sem fylgir patttoku er litil. Veeg 6paegindi geta komid fram vid bl6dsyna-
og beinmergstéku hja peim fau einstaklingum sem kalladir verda sérstaklega inn
til frekari rannsékna.

- HVAD GERIST EF bU VILT EKKI TAKA PATT
| PESSARI RANNSOKN?

Ef pd kyst ad taka ekki patt parftu ekkert ad gera, hvorki ad skrifa undir nokkurt
plagg né gefa skyringu a akvordun pinni. Akvérdunin mun engin ahrif hafa 4 ad-
gengi pitt ad heilbrigdispjonustu i framtidinni. Ef pd akvedur seinna ad taka patt
getur pu alltaf skipt um skodun og ad sama skapi getur pu haett patttéku hvenar
semer.



ERT PU TRYGGD(UR) A MEDAN PATTTAKA PiN VARIR?
Einstaklingar i rannsokninni eru sjikratryggdir samkvamt landslégum & sama hatt

og adrir. Engar sérstakar botatryggingar na yfir pessa rannsokn en einstaklingar
hafa vitaskuld sama lagalegan rétt og adrir.

HVAD VERDUR UM UPPLYSINGARNAR UM PbIG?

Leknisfredilegar upplysingar um patttakendur rannsdknarinnar verda skradar og
vistadar i rafreenni rannsoknarskra. bessar upplysingar verda med 6llu épersonu-
greinanlegar. Til pess ad gera paer persénugreinanlegar parf ad hafa adgang ad af-
kédunarlyklisem adalrannsakandi vistar. Eftir ad rannsékn lykur verda upplysingar
fluttar i fyrirhugad safn heilbrigdisupplysinga Landspitala.

FYLGIR KOSTNADUR/GREIDSLA PATTTOKU i RANNSOKNINNI?

Enginn kostnadur hlyst af patttoku pinni i rannsokninni. Ekki er greitt fyrir patt-
toku i rannsdékninni.

HVADA OPINBERU ADILAR HAFA VEITT
LEYFI FYRIR PESSARI RANNSOKN?

VisindasiBanefnd, Personuvernd, Krabbameinsskra, Embetti landleknis og fram-
kvaemdastjori lekninga & Landspitala hafa veitt leyfi fyrir bessari rannsékn.



RANNSAKENDUR

Abyrgdarmadur rannséknarinnar:
Sigurdur Yngvi Kristinsson, Sérfredilaknir i blodsjukdomum
Professor vid Haskola islands

Medrannsakendur:

HIif Steingrimsdottir, framkvemdastjori lyflaekningasvids Landspitala
isleifur Olafsson, yfirleknir rannsoknastofu Landspitala

Kristjan Oddsson, yfirleknir og forstjori Krabbameinsfélagsins

Ola Landgren, professor vid Memorial Sloan Kettering sjikrahusid i
Bandarikjunum

Sigrun Helga Lund, désent i tolfradi vio Haskola Islands

Tinna Laufey Asgeirsdottir, professor i hagfradi vid Haskola Islands
borvardur Jon Léve, dosent vid laeknadeild Haskoéla [slands

islensk erfdagreining

Binding Site i Bretlandi
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AD UNDIRRITA YFIRLYSINGU UM SAMPYKKI

Akvedir pu ad taka patt i rannsokninni verdur pd bedin(n) um ad veita
sampykki pitt rafrent & www.blodskimun.is med pvi ad sla inn kenni-
tolu og medfylgjandi lykilord eda med rafrenum skilrikjum/islykli.
Einnig getur pu veitt sampykki pitt med pvi ad undirrita medfylgjandi
yfirlysingu um sampykki og pdstleggja i umslaginu sem fylgir, an fri-
merkis. PU getur haett hvenar sem er medan a rannsékninni stendur
med pvi ad senda télvupdst & urskraning@blodskimun.is eda bréf til
abyrgbarmanns.

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn i visindarannsokn eda vilt hatta
batttoku i rannsokninni getur pu snuid pér til Visindasidanefndar,
Borgartuni 21, Reykjavik. Simi: 551 7100, netfang: vsn@vsn.is.

FREKARI UPPLYSINGAR

Hafir pu fleiri spurningar vardandi rannsoknina getur pu alltaf raett

vid pinn eigin lekni, aflad frekari upplysinga & vefsidu rannsoknarinnar
www.blodskimun.is/upplysingar, sent télvupdst a
upplysingar@blodskimun.is eda hringt i sima 896 0022.

Fyrir hdnd rannséknarhdpsins

Sigurdur Yngvi Kristinsson

Sérfredilaknir i blédsjukdémum
Préfessor vid Haskdla Islands
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VERNDARI VERKEFNISINS
Vigdis Finnbogadottir
Forseti [slands 1980-1996

»Vid Islendingar stondum framarlega

i barattunni gegn krabbameini. Nu gefst
okkur tekifaeri til ad leggja 1id mikilvegum
rannséknum med pvi ad taka patt i pjédar-
ataki gegn mergaxlum. Arangur pessarar
umfangsmiklu rannsdknar er undir pvi
kominn ad patttaka verdi almenn svo unnt
verdi ad byggja 4 henni til framtidar.

Sem verndari pessa dtaks héfda ég til
landsmanna allra ad ganga til ids vid
feerustu visindamenn okkar, sem vinna
ad pessu verkefnii pagu okkarallra.”



