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kasittelevat potilaiden huolenaiheita; ja edistamaan ja tukemaan tutkimusta, jolla hoitoja voidaan kehittda, ja lopulta
|6ytaa sairauteen parantava hoito.

Elena Malunis, Marcia Klepac, Pete DeNardis, Barry Nelson ja Linda Nelson ansaitsevat IWMF:Ita kiitoksen ahkerasta
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JOHDANTO

Usein kysytyt kysymykset on tarkoitettu tukemaan Waldenstromin makroglobulinemiaan (Waldenstrémin tautiin,
WM:3dan) sairastuneita, juuri diagnoosin saaneita ja heiddn omaisiaan. Tassad esitteessd annetaan WM:aan liittyvia
vastauksia helppolukuisessa muodossa ja se sopii niille, joilla ei valttamatta ole ladketieteellisid taustatietoja. Vasta
diagnoosin saaneet voivat hyotya julkaisun lukemisesta kannesta kanteen, kun taas sairautta paremmin tuntevat voivat
keskittya spesifeihin kysymyksiin.

Sairautta koskeviin kysymyksiin vastaaminen voi edellyttaa sellaisten termien kayttod, jotka eivat ole tuttuja kaikille
lukijoille. WM:aan liittyvia termeja on madaritelty englanninkielelld julkaisussa Glossary and Abbreviations, joka |0ytyy
IWMF:n verkkosivulta osoitteestawww.iwmf.com/system/files/WM Glossary.pdf.Mikali kysymykseesi ei 16ydy vastausta

tastd julkaisusta tai kaipaat lisdselvennysta johonkin tiettyyn aiheeseen, kadnny terveydenhuollon ammattilaisten
puoleen.

KESKEISET ALKUKYSYMYKSET

Mika WM on?

Waldenstromin makroglobulinemia eli Waldenstréomin tauti (WM) on lymfooma eli sydpéasairaus. Sitd esiintyy
valkosoluissa, joita kutsutaan B-lymfosyyteiksi eli B-imusoluiksi tai B-soluiksi. Normaalisti ne kypsyvat plasmasoluiksi,
joiden tehtdva on tuottaa immunoglobuliineja (vasta-aineita), jotka auttavat kehoa taistelemaan infektioita vastaan.
WM:ssa B-soluissa tapahtuu pitkdlle kypsyneessd vaiheessa pahanlaatuinen muutos ja solu jatkaa leviamistdan
kloonautumalla identtisiin soluihin pddasiassa luuytimessd, mutta myos imusolmukkeissa sekd muissa kudoksissa ja
elimissa. Sairaus tunnetaan myds nimelld lymfoplasmasyyttinen lymfooma. WM:n diagnosoiminen edellyttaa siihen
liittyvaa vasta-aineproteiinin tai IgM-immunoglobuliinin tuotantoa.

Mita eroa on WM:lIE ja LPL:IIE (lymfoplasmasyyttinen lymfooma)? Ovatko ne sama sairaus?

Toisinaan WM:&3 ja LPL:3a (lymfoplasmasyyttinen lymfooma) kdytetaan toistensa synonyymeind, vaikka tosiasiassa WM
kuuluu LPL-sairauksien ryhmadan.WM:aa sairastaa noin 90-95 % LPL-potilaista.LPL-sy6pasoluilla on sekd B-lymfosyyttien
ettd plasmasolujen ulkomuoto, mika selittda termin lymfoplasmasyyttinen.LPL-solut voivat erittdd immunoglobuliineja
eli vasta-aineita (IgM, IgA, 1gG, IgE tai IgD), mutta jos ne erittdvat IgM-vasta-aineita, niitd kutsutaan WM-soluiksi.Talla
hetkelld LPL-tapauksista, joihin liittyy kiertdvia monoklonaalisia IgM-vasta-aineita, kdytetdan kliinistd termia WM. LPL on
patologien kayttama termi luuytimen tai imusolmukkeiden ulkomuodosta.

Laakarini mukaan WM on harvinainen sairaus. Kuinka harvinainen se on? Mita se tarkoittaa minun kannaltani?

WM on harvinainen sydpasairaus, johon sairastuu vuosittain vain 3=5 ihmista miljoonasta. Yhdysvalloissa diagnosoidaan
vuosittain noin 1 500 uutta tapausta. Sairaus liittyy ikdan ja se on melko harvinainen alle 40-vuotiailla (alle yksi prosentti
potilaista). Potilaat ovat yleensd 60—70-vuotiaita. WM on ldhes kaksi kertaa yleisempi miehilld kuin naisilla ja se on
yleisempi valkoihoisilla kuin muilla etnisilla ryhmilld. Syyta tdhan ei tiedetd. WM:dan on perinnéllinen alttius, ja
useimmat tutkimukset viittaavat siihen, ettd noin 20-25 %:lla potilaista on lahisukulainen, jolla on WM tai jokin muu B-
solujen sairaus. WM on harvinainen sairaus eikd se saa juurikaan tutkimusrahoitusta, koska se ei tuota ladkeyhtitille
suuria rahallisia voittoja.


https://www.iwmf.com/system/files/WM_Glossary.pdf

Onko WM:aan parannuskeinoa?
Ei, mutta parempien hoitojen ansiosta WM-potilaiden eldamanlaatu paranee ja elinaika pitenee jatkuvasti.

Kuinka paljon elinaikaa minulla on?
Vaikka WM on parantumaton sairaus, sitd voidaan useimmiten hoitaa tehokkaasti ja elaméanlaatu sailyy hyvana useiden

vuosien ajan. Useimmilla potilailla WM on melko vahaoireinen krooninen sairaus. Elinajan mediaani vaihtelee eri
tutkimuksissa viiden ja kymmenen vuoden vililld. Elinajan mediaani viittaa siihen, ettd puolet kaikista potilaista elda 5—
10 vuotta. Kysymykseen voi vastata myos tarkastelemalla viiden vuoden elossaololukua. Se kertoo, kuinka suuri
prosentti potilaista elda vahintaan viisi vuotta syovan toteamisen jalkeen, ja prosentti tarkoittaa potilaiden maaraa
sadasta. Viiden vuoden elossaololuku Waldenstromin makroglobulinemiaa sairastavilla on noin 75 %. On kuitenkin
tarkeda huomata, ettd elossaololuvut perustuvat useisiin yksittdisiin tekijoihin, muun muassa potilaan ikdan ja muihin
mahdollisiin terveydellisiin ongelmiin. On my6s huomioitava, ettd WM-potilaiden elossaololukujen tilastot ovat arvioita.
Sitd mukaa kun uusia tehokkaampia ja vahemman myrkyllisia lddkeaineita ja hoitoja tulee saataville, elinajanodote
nousee edelleen. WM:sta johtuvia paaasiallisia kuolinsyitd ovat sairauden eteneminen ja muuntuminen korkeamman
asteen lymfoomaksi seka hoitoon liittyvat komplikaatiot. WM-potilaat ovat kuitenkin idkkaitd, joten monet kuolevat
muista syista.



Pitdisiké minun hakeutua myos toisen erikoisladkarin vastaanotolle? Jos kylld, milloin?

Vasta diagnoosin saaneet tai hoitoa tarvitsevat potilaat haluavat usein mielipiteen myods toiselta kokeneelta WM-
asiantuntijalta, hematologilta tai syopatauteihin erikoistuneelta laakarilta, jolla on kiinnostusta ja kokemusta WM:n
diagnosoinnista ja hoidosta.WM on harvinainen sairaus, joten monilla hematologeilla ja sydpatauteihin erikoistuneilla
ladkareilld on vain vdahan kokemusta WM-potilaista.IWMF:n julkaisussa Torch on Morie A. Gertzin (LT, MACP) tata
aihetta kasitteleva artikkeli "Should | Get a Second Opinion”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz5Second.pdf.

Kuinka 16yddn hyvan laadkarin, jolta pyytda mielipidetta?

Yleisesti ottaen suurissa opetussairaaloissa kdy eniten WM-potilaita, joten niiden ladkareilla on eniten kokemusta WM:n
hoidosta. IWMF:n verkkosivustolla on luettelo lddkareista, joilla on kiinnostusta ja kokemusta WM:n
hoidosta:www.iwmf.com/get-support/directory-wm-physicians.

Milloin minun pitdisi aloittaa hoito?

Potilaan hoito pitdisi aloittaa, kun oireet alkavat tai joissakin tapauksissa, kun verikokeiden tulokset viittaavat
terveysriskiin.Jossain maarin paatds hoidon aloittamisesta riippuu siitd, miten kyseinen potilas sietda oireita ja miten
oireet vaikuttavat elaimanlaatuun.Pelkkad IgM-taso ei ole merkki siita, ettd hoito pitdisi aloittaa. Muita hoidon mittareita
on lueteltu osoitteessa www.iwmf.com/about-wm/treatment/reasons-undergo-treatment. Myds IWMF:n julkaisussa
Torch on tata aihetta kasitteleva artikkeli “Who Needs Treatment for Waldenstrom’s Macroglobulinemia and When?”,
jonka  on kirjoittanut ~ Stephen M.  Ansell (LT, FT).  Artikkeli  on luettavissa  osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/BestOfTorch16.2Ansell.pdf.

Mitka ovat WM:n hyvaksyttyja hoitomuotoja?

Talla hetkelld Imbruvica (ibrutinibi) on ainoa nimenomaan WM:n hoitoon hyvaksytty ladkevalmiste Yhdysvalloissa,
Israelissa, Kanadassa ja monissa Euroopan maissa.Useimmat hoidot perustuvat tuloksiin, joita on saatu samantyyppisten
sairauksien, kuten follikulaarisen lymfooman, kroonisen lymfosyyttisen leukemian ja multippelin myelooman hoidosta.
WM-potilaille on saatavana useita hoitovaihtoehtoja, joista monista on tietoa osoitteessa www.iwmf.com/media-
library/iwmf-publications.Myos useat merkittavat sydpahoitokeskukset ovat laatineet suositukset WM:n hoitoon. N&ihin
voi tutustua osoitteessa www.iwmf.com/media-library/wm-medical-practice-guidelines-research.Hoitovaihtoehdot
kehittyvat jatkuvasti, ja uusia hoitomuotoja loydetdan ja testataan Kkliinisissa tutkimuksissa. Pdivitetty luettelo
tutkimuksista on Yhdysvaltain valtiollisella verkkosivulla osoitteessa www.clinicaltrials.gov. Sivustolle on koottu kaikki
Yhdysvalloissa toteutetut tutkimukset ja tutkimuksia my6s monista muista maista.



http://www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz5Second.pdf
http://www.iwmf.com/get-support/directory-wm-physicians
http://www.iwmf.com/about-wm/treatment/reasons-undergo-treatment
http://www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/BestOfTorch16.2Ansell.pdf
http://www.iwmf.com/media-library/iwmf-publications
http://www.iwmf.com/media-library/iwmf-publications
http://www.iwmf.com/media-library/wm-medical-practice-guidelines-research
http://www.clinicaltrials.gov/

YLEISET KYSYMYKSET

Pitadko minun ottaa vyoruusurokote?

Kylla. Ei-elavaa virusvyoruusurokotetta, jota kutsutaan nimella Shingrix, pitda harkita ja asiasta tulee keskustella ldakarin
kanssa. Joissakin tapauksissa ennaltaehkaisevien virusten vastaisten ladkkeiden kdyttd on suositeltavampaa vyoruusun
estamiseksi.

Kannattaako minun ottaa influenssarokote? Enta nendsumutteena annettava rokote?
Ota influenssarokote vuosittain. Se sisaltaa kuollutta virusta, ja on siksi turvallinen. Nendasumutteena annettava FluMist
puolestaan on eldvaa virusta sisaltava rokote, eika sita suositella WM-potilaille.

Pitadko minun ottaa keuhkokuumerokote?

Kylld. Yhdysvalloissa Centers for Disease Control (tartuntatautien valvonta- ja ehkaisykeskukset) suosittelevat
pneumokokkipolysakkaridirokotetta (PPSV) kaikille yli 65-vuotiaille aikuisille seka sellaisille alle 65-vuotiaille aikuisille,
joilla on elimiston immuunipuolustusta heikentava sairaus. Lymfooma kuuluu naihin sairauksiin. Uusintarokotusta
suositellaan viiden vuoden kuluttua ensimmaisestda annoksesta alle 64-vuotiaille, joilla on kohonnut riski saada
pneumokokki-infektio tai menettdaa nopeasti vasta-aineita.

Miten minun pitda suojata immuunijarjestelmaani?

Pese katesi usein dlaka koskettele kasvojasi etenkaan flunssakauden aikana. Pida influenssa- ja keuhkokuumerokotuksesi
ajan tasalla. Syo terveellisesti ja monipuolisesti ja nuku riittavasti. Valta lahikontaktia ihmisiin, joilla on selviad flunssan,
influenssan tai muiden sairauksien oireita. Pese raa’at hedelmat ja vihannekset hyvin ennen syomista ja varmista, etta
liha- ja kalaruoat on kypsennetty asianmukaisessa lampotilassa. Ndma on jarkevia perusohjeita, joita jokaisen kannattaa
noudattaa terveydentilasta riippumatta.

Voinko vield matkustaa?

Yleisesti ottaen voit matkustaa, mutta siihen voi liittyad rajoituksia ja ylimaaraisid varotoimia. Lentokoneiden kaltaisista
suljetuista tiloista, ruuhkaisilta lentokentiltd ja julkisesta liikenteestd saa helposti infektioita, etenkin flunssakauden
aikana. Jos sairautesi etenee niin, ettd tarvitset hoitoa, tai jos saat talla hetkelld immuunijarjestelm&an vaikuttavaa
hoitoa, kysy hematologilta tai sy6pasairauksiin erikoistuneelta l1dakarilta, pitddké matkustamista rajoittaa. Kysy neuvoa
ladkarilta, jos suunnittelet matkustamista epatavalliseen tai eksoottiseen kohteeseen, jossa voi olla voimassa erityisia
varoituksia taudeista tai ylimaaraisia rokotusvaatimuksia. Muista my0s pitda suositellut rokotukset ajan tasalla ja kayttaa
tervettd jarked pesemalla kddet usein ja harkitsemalla, mita sy6t alueilla, joilla on paljon ruoasta ja vedesta tarttuvia
tauteja.

Kuinka usein minun on kdytdava hematologin tai syépasairauksiin erikoistuneen ladkarin vastaanotolla?

Tama riippuu paljolti sairautesi tilasta ja siitd, saatko siihen hoitoa. Jos WM on lepotilassa ja tilasi on vakaa, hematologin
tai syOpdsairauksiin erikoistuneen ldakarin vastaanotolla taytyy kdayda ehka vain muutaman kerran vuodessa. Jos olet
vasta saanut diagnoosin tai sairautesi etenee, hematologi tai syopdasairauksiin erikoistunut Iadkari haluaa seurata sinua
tiiviimmin, noin kahden tai kolmen kuukauden vélein. Jos saat talld hetkelld hoitoa, hematologi tai syopasairauksiin
erikoistunut 13akari voi haluta seurata sinua hoidon ajan viela useammin, koska jotkin hoidot voivat aiheuttaa
sivuvaikutuksia, jotka tdytyy tunnistaa nopeasti ja hoitaa asianmukaisesti. Kysy tahan asiaan neuvoa omalta
hematologilta tai sydpasairauksiin erikoistuneelta laakarilta.



MUITA KYSYMYKSIA WM:STA

Kuka oli Waldenstrém? Mita makroglobulinemia tarkoittaa?

Jan Waldenstrom (1906—1996) oli ruotsalainen laakari, joka kuvaili vuonna 1944 kahden potilaan oireita. Oirekuvaus
vastaa nykyisin Waldenstromin makroglobulinemiaa. Makroglobulinemia on yhdyssana, jossa makro tarkoittaa suurta ja
globulinemia veren proteiinia. WM:ssd WM-sy6pasolut tuottavat liikaa veressa olevaa suurikokoista IgM-proteiinia.

Mita on IgM ja miten se liittyy WM:aan?

Immunoglobuliini M (IgM) on yksi viidestd perusvasta-aineesta (IgG, IgA, 1gM, IgD ja IgE), joita B-solut (yksi valkosolujen
tyyppi) tuottavat. IgM on ylivoimaisesti suurin vasta-aine ihmisen verenkierrossa. Se on ensimmainen vasta-aine, joka
ilmestyy vasteena antigeenin tai infektion alkualtistukselle. WM vaikuttaa B-soluihin niiden plasmasoluiksi kehittymisen
aikana. Niistda tulee luuytimessd epanormaaleja lymfoplasmasyyttisia (LPL) soluja, ja vaikka ne ovat elimistélle
hyodyttomia, niitd kehittyy koko ajan lisaa. LPL-solujen maaran kasvaessa ne kertyvat luuytimeen, imusolmukkeisiin,
pernaan ja muihin elimiin. Luuytimeen kertyessdadan ne syrjayttdavat normaaleja verisoluja, mikda johtaa normaalien
veriarvojen vahittdiseen alenemiseen. Suuri IgM-pitoisuus veressa voi tehda siitd normaalia paksumpaa
(hyperviskositeetti). Joskus IgM (vasta-aine) voi virheellisesti pitdd elimiston kudoksia vieraina, kiinnittya niihin ja
aiheuttaa tulehduksia ja vaurioita. Jos se kiinnittyy hermoihin ja vaurioittaa niitd, kyseessa on neuropatia, ja jos IgM
tuhoaa verisoluja, kyseessd on autoimmuuni hemolyyttinen anemia. Jos haluat perehtya tarkemmin immunologian
perusteisiin  ja immunoglobuliineihin, lisdtietoa on IWMF:n esitteessd Basic Immunology osoitteessa
www.iwmf.com/media-library/iwmf-publications.

Mika aiheuttaa WM:n? Johtuuko se ymparistétekijoista?

WM:n spesifeja syitd ei tunneta. IgM-MGUS (merkitykseltddn epaselvd monoklonaalinen gammapatia) on WM:&a
edeltdva tila. Sairauden riskitekijoita ovat miessukupuoli, valkoihoisuus, ikddantyminen, WM:n ja muiden B-soluihin
liittyvien sairauksien esiintyminen suvussa, hepatiitti, AIDS seka altistuminen tietyille liuottimille, variaineille ja torjunta-
aineille.

Mika on IgM MGUS?

WM:33 edeltaa tila, jota kutsutaan IgM-tyypin merkitykseltdan epaselvaksi monoklonaaliseksi gammapatiaksi (MGUS).
Se on taudin hyvin varhainen vaihe, jolloin luuytimessa on vain vahan LPL-soluja. Niitd ei usein pystytd havaitsemaan
kudoksista edes koepaloista, mutta epdanormaali IgM-pitoisuus on havaittavissa (yleensad matalalla tasolla). Se voidaan
havaita muusta syystd otetusta verindytteestd potilaalla, joka on tdssad vaiheessa oireeton. MGUS:n (ja siten WM:n)
aiheuttajaa ei tunneta, mutta se yleistyy idan myota. Ajan (yleensa vuosien) kuluessa ndita soluja voi alkaa kertya. Niiden
kertyessa voi alkaa esiintya oireita, kuten vasymysta, painonlaskua, yohikoilua, kuumetta tai toistuvia infektioita, jotka
lopulta johtavat WM:n diagnosointiin. IgM MGUS:n riski kehittya oireilevaksi hoitoa vaativaksi WM:ksi on 1-2 %
vuodessa. Muut yleisemmat MGUS:n tyypit liittyvat IgG:hen ja IgA:han seka harvemmin IgD:hen.

Onko WM:aan perinndllinen alttius? Pitadkd minun huolestua lapsistani?

WM:33dn on perinndllinen alttius ja useimmat tutkimukset viittaavat siihen, ettd noin 20-25 %:lla potilaista on
Iahisukulainen, jolla on WM tai jokin muu B-solusairaus. Talla hetkelld ei ole testid, jolla voitaisiin ennustaa, saavatko
WM -potilaiden sukulaiset jossain vaiheessa WM:n, vaikka riski on suurempi niill3, joilla on IgM MGUS (merkitykseltdan
epaselvd monoklonaalinen gammapatia)..WM:n esiintymisriski on suurempi, jos sitd esiintyy suvussa, mutta sairauden
harvinaisuuden vuoksi absoluuttinen riski on darimmaisen pieni.Lasten WM:sta ei kannata olla huolissaan, silla sairautta
esiintyy paaasiassa idkkaammilla henkil6illa ja siihen saatavat hoidot kehittyvat jatkuvasti.IWMF:n julkaisussa Torch on
LT Robert A. Kylen kirjoittama artikkeli "Monoclonal Gammopathy of Undetermined Significance (MGUS) and
Smoldering Waldenstrom’s Macroglobulinemia (SWM)”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Kyle.pdf.

Liittyykd WM:adn suurempi muiden syopien riski?
Useat tutkimukset viittaavat kohonneeseen riskiin tiettyjen syopien, kuten eturauhas-, rinta-, iho-, keuhko- ja
kilpirauhassyovan sekda muiden verisyopien kohdalla. Jotkin naista, etenkin verisyovat, saattavat liittya tiettyihin WM:n
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hoitoihin, kuten alkyloiviin aineisiin ja nukleosidianalogeihin. WM-potilaiden on jatkettava terveydenhuollon
vakioseulontoja, joilla etsitddan muita syopatyyppeja.

Mika on MYD88? Enta MYD88:n mutaatio, josta olen kuullut WM-potilailla?

MYD88 on normaali proteiini, jota koodaa myeloid differentiation primary response 88 -niminen geeni.Kun B-solut
altistuvat antigeeneille, MYD88 aktivoi useita alavirran signalointireittejd, jotka johtavat B-solujen kehittymiselle ja
aktivoitumiselle valttamattomien tekijoiden ekspressioon. Yksi ndistda on BTK.MYD88-geenin yhden tietyn mutaation,
MYD88 L265P:n, on havaittu olevan paljon yleisempi WM:ssd (noin 90 %:lla potilaista) kuin muun tyyppisissa
verisyovissa.IWMF:n julkaisussa Torch on LT, FT Steven Treonin aihepiirid kasitteleva artikkeli ”“Mutation MYD88 L265P”.
Artikkeli on luettavissa osoitteessa www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Treon.pdf.

Mika merkitys MYD88 L265P -mutaatiolla on WM:ssa?

Sen merkitystd ei vield tunneta. Vaikka se onkin WM-potilailla yleinen (noin 90 %:lla potilaista), sen ei talla hetkelld
uskota aiheuttavan sairautta. limeisesti se kuitenkin vaikuttaa WM-solujen kasvuun ja sdilymiseen johtamalla B-solujen
kehittymiseen ja aktivoitumiseen liittyvien proteiinien, kuten BTK:n, yliekspressioon. Koska se on WM:ssa yleinen, sen
esiintyminen tai puuttuminen voi olla hyédyllinen tieto diagnosoinnissa potilailla, joilla epdilladan WM:3a tai siihen
liittyvia sairauksia.

Liittyykdo WM:a3dn muita tarkeita geenimutaatioita?

Useita muita WM-potilailta 16ydettyjd geenimutaatioita tutkitaan parhaillaan. Tutkimus on vasta alustavaa, mutta
ainakin yksi CXCR4-geenin mutaatio esiintyy noin 30-40 %:lla WM-potilaista..CXCR4 voi johtaa WM-solujen
kerddantymiseen suuremmassa madarin luuytimeen ja vahdisemmassa maarin imusolmukkeisiin, korkeampaan IgM-
arvoon, suurempaan hyperviskositeetin todennakdisyyteen ja von Willebrandin taudin puhkeamiseen.CXCR4:33 on
kutsuttu WM-solujen GPS:ksi, silld se saa WM-solut asettumaan luuytimeen ja pysymaan sielld.CXCR4-mutaatioita ei ole
liitetty heikompaan elossaoloennusteeseen, mutta ne voivat liittya ibrutinibin heikentyneeseen tehoon.IWMF sponsoroi
talla hetkella CXCR4-geenin tutkimusta.
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MERKKE]JA JA OIREITA KOSKEVAT KYSYMYKSET

Mitka ovat WM:n yleiset merkit ja oireet? Onko WM yhteydessa viasymykseen?

WM voi aiheuttaa useita erilaisia merkkeja ja oireita. Yleisimpia ovat hitaasti eteneva vasymys ja rasituksenaikainen
hengdstyminen, jotka johtuvat anemiasta. Anemia puolestaan on seurausta veren punasolujen vahenemisestd, jonka
aiheuttaa lymfoplasmasyyttisolujen (LPL) lisddntyminen luuytimessd. Muita tyypillisia merkkeja ja oireita ovat
epdanormaali verenvuoto ikenistd ja nendstd, huimaus, alentunut punasolujen maara, neurologiset oireet kuten
perifeerinen neuropatia, laajentuneet imusolmukkeet, laajentunut perna, painonlasku ja yohikoilu. Useimmat oireet
selittyvat veren punasolujen vdhenemiselld, joka johtuu WM:n lymfoplasmasyyttisolujen (LPL) kasvusta tai
monoklonaalisen IgM:n erittymisesta (hyperviskositeetti, perifeerinen neuropatia ja autoimmuuni hemolyyttinen
anemia).

Millaisia iho-oireita WM:3an liittyy?

WM:aan liittyvat iho-oireet ovat melko harvinaisia.Harvinaisissa tapauksissa WM-solut voivat tunkeutua ihoon, tai WM-
solujen erittdama IgM voi kerdadntya ihoon.Qireita voivat olla ihon paksuuntuminen, kyhmyt tai ihottumat.Jos sinulla on
ndita oireita, kdy ihotautilaakarilla, jotta iho-ongelmien muut syyt voidaan sulkea pois.Joskus WM-potilailla voi esiintya
trombosytopeniaa (matala verihiutalemaara), tai korkea IgM-pitoisuus voi aiheuttaa ihon verenvuotoa,
mustelmaherkkyyttd, petekioita eli hiussuonipurkaumia (pienid punaisia tai violetteja pisteitd) tai purppuraa eli ihon
punatapldisyyttd (pienid punaisia tai violetteja alueita).IWMF:n julkaisussa Torch on LT Julia S. Lehmanin kyseisesta
aiheesta kirjoittama artikkeli “Waldenstrom’s Macroglobulinemia and the Skin”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Lehman.pdf.

Mika aiheuttaa WM:aan liittyvan yohikoilun?

Runsas yo6hikoilu on yksi lymfoomaan liittyvistd B-solujen aiheuttamista oireista (muita ovat kuume ja selittdmaton
painonlasku). Hikoilun syyta ei tiedetd varmasti, mutta yksi mahdollinen vaikutusmekanismi on, ettd lymfooman
etenemisellad ja elimiston infektioiden torjunnalla on yhteisiad piirteitd — molemmat voivat aiheuttaa immuunisolujen ja
niihin liittyvien sytokiineiksi kutsuttujen proteiinien vapautumista, ja naiden toiminta voi olla kuumeen, lihaskipujen ja
y6hikoilun syy.

Kuinka WM voi vaikuttaa silmiin?

WM voi vaikuttaa silmiin useilla tavoilla, etenkin jos veren seerumin viskositeettipitoisuus on kohonnut.IWMF:n
julkaisussa Torch on optometrian tohtori Maureen Hanleyn kirjoittama aihetta kasitteleva artikkeli "Waldenstrom and
the Eye”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Hanley.pdf.

Mika on perifeerinen neuropatia? Milta se tuntuu?

WM:n IgM-proteiini voi aiheuttaa perifeerisen neuropatian (PN). Arvioiden mukaan noin 20-30 %:lla WM-potilaista on
IgM-proteiinin aiheuttama perifeerinen neuropatia.. Proteiini aiheuttaa toimintahdiriéita hermoihin, jotka kulkevat
selkdytimestd kehon &areisosiin (kdsiin ja jalkoihin). Myds jotkut WM:ddn annettavat hoidot voivat aiheuttaa
perifeerisen neuropatian. Tallaisia ovat esimerkiksi bortetsomibi (Velcade) ja talidomidi.Perifeerisen neuropatian oireita
ovat pistely tai kihelmdinti, turtuuden tunne, kylmadn tunne, kiristaminen, polttelu, viiltdvat tai pistavat kivut ja
lisdantynyt tuntoherkkyys.Oireet alkavat yleensd molemmista jaloista ja voivat vahitellen ulottua ylospdin mahdollisesti
molempiin kasiin asti.Perifeerinen neuropatia voi vaikuttaa myos liikkehermoihin ja ei-tahdonalaiseen (autonomiseen)
hermostoon, mika aiheuttaa esimerkiksi vaikeuksia nousta istumasta seisomaan, huimausta seisoessa ja heikentynytta
puristusvoimaa.lWMF:n julkaisussa Torch on LT Todd Levinen aiheesta kirjoittama artikkeli ”"Waldenstrom’s and
Peripheral Neuropathy”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Levine.pdf.

Miten perifeeristd neuropatiaa hoidetaan? Paraneeko se hoidolla?

Ensin perifeerisen neuropatian syy tdytyy mahdollisuuksien mukaan selvittdd. Jos se johtuu WM:std, sairauden
hoitaminen saattaa lievittda oireita. Vaurioituneiden hermojen toimintaa on vaikea palauttaa ennalleen. Useimpien
WM-hoitojen tavoitteena on pyrkid pitdmadan neuropatia vakaana ja ehkdisemaddn sen paheneminen. Neuropatian
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oireiden helpottamiseen kokeillaan usein monenlaisia hoitoja. Hoitoja on aina kadsikauppalaakkeista reseptilaakkeisiin,
eika tehokkaimmasta hoidosta ole yksimielisyytta.

Mita on hyperviskositeetti? Mikd on plasmafereesi? Miksi se tehdadn? Mitd on tehtava ennen plasmafereesia, sen
aikana ja sen jilkeen?

Hyperviskositeettioireyhtyma on harvinainen ja sita esiintyy vain WM:n yhteydessa. Siina erittdin korkea IgM-proteiinin
pitoisuus saa veren paksuuntumaan (jolloin se muistuttaa veden sijasta enemman siirappia). Tdma voi aiheuttaa
pahimmillaan verenvuotoja, tavallisesti ikenista ja nenasta. Plasmafereesia kaytetdan usein
hyperviskositeettioireyhtymassa helpottamaan potilaan oloa tilapdisesti.Plasmafereesin aikana WM-potilas kytketdan
laskimoyhteydelld koneeseen, jonka ldpi hdnen verensd johdetaan. Kone késittelee veren, erottaa siitd plasman (joka
sisaltda IgM:n) ja palauttaa lopun veren potilaan verenkiertoon.Poistettu plasma korvataan yleensa albumiinilla tai
tuoreella pakastetulla plasmalla, jotta veren tilavuus pysyy riittdvana.Oireet lievittyvat yleensa nopeasti.Plasmafereesi ei
vahenna kasvainsolutaakkaa, joten WM-solut jatkavat IgM-proteiinin tuotantoa ja WM:33 on edelleen
hoidettava.lWMF:n julkaisussa Torch on LT Marvin J. Stonen kirjoittama asiaa kasitteleva artikkeli “Plasmapheresis and
Waldenstrom’s Macroglobulinemia”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Stone.pdf. Lisdtietoja on myds [IWMF:n plasmafereesid
kasittelevdssa tietolehtisessd, joka on julkaistu usealla kielelld osoitteessa www.iwmf.com/media-library/iwmf-

publications.
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DIAGNOSOINTIIN JA TUTKIMUKSIIN LITTYVAT KYSYMYKSET

Miten WM diagnosoidaan?

WM:n diagnosointi edellyttdd kahta asiaa. Ensimmadinen on monoklonaalisen IgM-proteiinin eli niin sanotun
makroglobuliiniproteiinin esiintyminen veren seerumissa (veren kirkkaassa kellertdvassa osassa, joka ei hyydy). Toinen
on epanormaalin solukasvuston esiintyminen luuytimessd. Epdnormaalit solut (lymfoplasmasyyttiset solut) ovat
luuytimessd ja ne vastaavat IgM-proteiinin tuotannosta. Diagnoosin tekemistd varten ladkari kysyy ensin sarjan
kysymyksia eli selvittda sairaushistorian. Sitten |dakari tutkii potilaan etsien sairauden merkkeja ja oireita (katso ylla
oleva osio MERKKEJA JA OIREITA KOSKEVAT KYSYMYKSET).N&iden tietojen perusteella mairataan verikokeita ja
ladketieteellisid tutkimuksia,ja epailtdessda WM:aa tarvitaan luuydinndyte. Lisdtietoja WM:n diagnosoinnista on IWMF:n
esitteessd Medical Tests, joka on luettavissa osoitteessa www.iwmf.com/media-library/iwmf-publications.IWMF:n
julkaisussa Torch on Morie A. Gertzin (LT, MACP) aiheesta kirjoittama artikkeli ”"How is Waldenstrom’s
Macroglobulinemia is Diagnosed”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz4.pdf.

Mika on luuydinndyte? Mita toimenpiteelta pitaa odottaa?

Luuydinnadyte otetaan, kun luuytimesta etsitddan epanormaaleja 16ydoksida. Luuydin on suurien luiden sisalld olevaa
sienimaistd kudosta, jossa valmistuu verisoluja. Toimenpide tehdadan ladkarin vastaanotolla tai sairaalassa kevyessa
sedaatiossa (kevytnukutuksessa) tai paikallispuudutuksessa. N&yte otetaan yleensd erikoisneulalla suoliluun
takaharjanteesta (lonkkaluun takaosasta). Toimenpiteessd voidaan ottaa sekd imundyte (aspiraatio) ettd kiintea
luuydinnayte (koepala). Patologi tutkii luuydinsolut mikroskoopilla ja tekee lisda kokeita solujen erikoisvarjaykselld, jolla
etsitdan epdnormaaleja 16ydoksid. Mahdollisen paikallispuudutuksen antaminen voi aiheuttaa epamukavuutta tai
paineen tunnetta. Naytteenottokohtaan voi tulla mustelma, ja se voi olla kiped muutaman pdaivan ajan toimenpiteen
jalkeen.

Kuinka usein luuydinniyte otetaan?
WM-diagnoosin tekeminen edellyttda luuydinndytteen ottamista. Saanndllisia luuydinndytteitd ei yleensa suositella
sairauden seurantaan, koska toimenpide on kallis ja kehoon kajoava, eika sitd yleensa tarvita sairauden seurantaan.
Joissakin tilanteissa hematologi tai syopasairauksiin erikoistunut ladkari voi kuitenkin paattaa, etta ylimaardinen nayte
tarvitaan maarittamaan, tarvitseeko potilas hoitoa, selvittamaan miten potilaan luuydin vastaa hoitoon, tai potilaan
osallistuessa kliiniseen tutkimukseen.

Kumpi mittaus on luotettavampi/hyodyllisempi: IgM vai seerumin viskositeetti (SV)?

IgM:n mittaus tai seerumin proteiinin elektroforeesi (SPEP) ovat tdrkeimpia parametreja maaritettdessa WM-potilaan
sairauden tilaa. Monille WM-potilaille ei koskaan kehity korkeaa seerumin viskositeettia, mutta heilld esiintyy useammin
muita sairauteen liittyvid oireita (kuten anemiaa ja perifeeristd neuropatiaa). Seerumin viskositeetin mittaus on
kuitenkin tarke&a niiden potilaiden kohdalla, joilla on korkea IgM-pitoisuus, yleensa yli 3 g/dl.

Onko IgG- ja IgA-pitoisuuksien seuraaminen my®és tarkeaa?

WM -potilailla 1gG:n, IgA:n tai molempien pitoisuus on yleensa matala eikad syitd tahan tiedetd. Matala IgG- ja IgA-
pitoisuus voi vaikuttaa potilaan toistuviin infektioihin (esimerkiksi poskiontelo- tai keuhkoputkentulehduksiin), ja naita
voidaan mahdollisesti hoitaa suonensisdisellda IgG:lla. Jos WM-potilaalla ei ole toistuvia infektioita, IgG- ja IgA-
pitoisuuden merkitys on vahainen.

Mitka ovat keskeisia arvoja verikokeissa?

Useimmat hematologit ja sydpasairauksiin erikoistuneet l|aakarit katsovat yksittdisten arvojen sijaan ennemmin
koetulosten suuntauksia.Pelkka IgM-pitoisuus ei ole merkki siitd, etta hoito pitaisi aloittaa.Jos kohonneisiin arvoihin ei
liity oireita,hoitoa ei valttamatta tarvita.Yleisesti ottaen tarkeimmat seurattavat verikoetulokset ovat SPEP-arvon
(seerumin proteiinin elektroforeesi) nousu tai IgM-pitoisuus.Potilailla, joilla on amyloidoosi, kryoglobulinemia,
laajentuneet imusolmukkeet tai harvinainen WM:adan liittyvd munuaissairaus, sairauden etenemista voidaan joutua
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seuraamaan ylimaaraisilla kokeilla. Kyseisista sairauksista on lisatietoja IWMF:n esitteessa Medical Test osoitteessa
www.iwmf.com/media-library/iwmf-publications.

HOITOA KOSKEVAT KYSYMYKSET

Miksi tilannettani vain seurataan enka saa hoitoa, jos minulla kerran on sy6pa?

Qireettoman (lepotilassa olevan) WM:n hoitaminen ei saasta ihmishenkia, paranna elamanlaatua tai sairautta, tai muuta
sairauden pitkdan aikavalin ennustetta.Lisdksi kemoterapialla voi olla sivuvaikutuksia, ja hoito on myds kallista ja
epamukavaa.Potilaat, joilla ei ole merkittdvia elamanlaatuun vaikuttavia oireita, eivat hyddy varhaisesta hoidosta ja
voivat saada hoidosta sivuvaikutuksia.Korkea IgM-pitoisuus ei ole syy hoitoon, eikd matala IgM tarkoita, ettad hoitoa ei
tarvita. Perussaanto on, ettd maaraava tekija hoidon tarpeellisuudelle ovat oireet, ei IgM-pitoisuus. IWMF:n julkaisussa
Torch on Morie A. Gertzin (LT, MACP) aiheesta kirjoittama artikkeli “When to Move from Watch and Wait to Treatment”.
Artikkeli on luettavissa osoitteessa www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz6 W%26W.pdf.

Mita WM-hoidolta voi odottaa?

Talla hetkellda WM:aan ei ole parantavaa hoitoa. Hoidon paamaarana on vahentaa tai lievittda oireiden vaikeusastetta,
parantaa elamanlaatua ja yllapitda saavutettua tasoa pitkdaikaisesti. Hoidon aikana ja jonkin aikaa sen jalkeen potilaalla
voi olla hoidon sivuvaikutuksiin liittyvia oireita. Joitakin naista voi esiintyd infuusion aikana, ja niitd voidaan lievittaa
tietylla esiladkitykselld. Muita oireita voi esiintya koko hoitojakson ajan ja jonkin aikaa sen jalkeen. Niita ovat esimerkiksi
vasymys, pahoinvointi, hiustenlahtd, painonlasku, matalat veriarvot ja infektiot. Hoidon sivuvaikutukset vaihtelevat
hoidon tyypin mukaan. Kysy laakariltasi, mitd tarkallaan ottaen on odotettavissa. Yleisesti esiintyvista WM:n hoitoon
kaytettdavien kemoterapialddkkeiden sivuvaikutuksista kerrotaan kunkin l|ddkkeen nimen kohdalla IWMF:n
tietolehtisessd, joka on julkaistu usealla kielelld osoitteessawww.iwmf.com/media-library/iwmf-publications. IWMF:n
julkaisussa Torch on julkaistu sivuvaikutuksia kasitteleva artikkeli ”“WM: Managing the Side Effects”, jonka on kirjoittanut
LT Jeffrey V. Matous. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Matous.pdf.

Mita voin tehda itse?

KUNTOILU: Saatavilla on yhda enemman nadytt6a siitd, ettd hyvakuntoisten (toisin kuin heikkokuntoisten) potilaiden vointi
kohenee hoidon myo6ta. Hyvakuntoiset potilaat sietdvat hoitoa paremmin ja saavat siitd vihemman sivuvaikutuksia, mika
toivottavasti johtaa parempiin hoitotuloksiin. Paivittdinen kavely niin reipasta tahtia kuin mahdollista ilman
kaatumisriskid on ehdottoman suositeltavaa. On myds yha enemman nadyttoa siitd, etta ylipaino liittyy syopariskiin.

RUOKAVALIO: Ruokavalion huomioiminen (kokonaisenergiansaannin ja rasvan vahentdaminen) on tarkeaa vyleiselle
terveydentilalle, ja ylipainon valttdminen edistdd hyvaa kuntoa. Monet potilaat kysyvat sokerista. Sokerin ja syovan
valisesta yhteydesta ei ole ndyttda, mutta sokerissa on kuitenkin turhaa energiaa ja sen ravintoarvo on hyvin vahainen.
Sokeri nostaa insuliinitasoa, mikd vaikuttaa rasvan kertymiseen vartaloon ja lisdd turhaan padivan
kokonaisenergiansaantia. Terveellinen ruokavalio, ylipainon valttdminen ja aerobinen liikunta ovat tarkeitd tapoja
parantaa WM:n hoitotuloksia.

UNI/STRESSI Potilaan on myos tarkeda nukkua riittavasti ja huomioida stressin maara ja henkinen hyvinvointi WM-
diagnoosin kanssa elettdessa.

TUKI: IWMF:lla on useita tukiresursseja, kuten paikalliset tukiryhméat (Yhdysvalloissa ja muissa maissa),
verkkokeskustelufoorumi (IWMF-Connect) ja LIFELINE, jonka kautta saa henkilokohtaisen yhteyden vapaaehtoisiin
vertaistukihenkildihin. Heidan kanssaan voi keskustella hoidoista ja muista WM:aan liittyvista asioista Voit lukea
palveluista IWMF:n verkkosivustolta osoitteessa www.iwmf.com/get-support.Psykologilla kdymisesta voi olla apua aina,
kun ahdistus heikentaa elamanlaatua.
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Onko olemassa ruokia, joiden syémisesta on hyotya tai haittaa hoidon aikana? Onko WM:aan vaihtoehtoisia
lIadkinnallisia hoitomuotoja?

Lisa- ja vaihtoehtohoitojen suhteen on oltava hyvin varovainen. Suurista vitamiiniannoksista, kasikauppaldaakkeista ja
luontaistuotelddkkeistd on aina keskusteltava l3dkarin kanssa. Jotkin ndistd aineista voivat muuttaa perinteisten
sairauden hoitoon kaytettyjen hoitomuotojen tehoa tai pahentaa niiden sivuvaikutuksia. Jotkin lisad- ja vaihtoehtohoidot,
kuten jooga ja meditointi, auttavat kroonisen sairauden tuomien henkisten vaikeuksien kasittelyssa, kun taas osa ns.
vaihtoehtohoidoista voi olla haitallisia. Lisdtietoa lisd- ja vaihtoehtohoidoista on National Institutes of Health National
Center for Complementary and Alternative Medicine -verkkosivulla osoitteessawww.nccam.nih.gov.

Onko WM-potilaiden MYD88-mutaatioon kohdennettuja hoitoja olemassa?

Talla hetkella MYD88 L265P -mutaatioon kohdennettuja hoitoja ei ole. Saatavilla on kuitenkin ldadkkeitd, jotka on
kohdennettu joihinkin MYD88-signalointireitin alavirran proteiineihin. Ibrutinibi (Imbruvica) on suun kautta otettava
hoito, joka on kehitetty estam&an Brutonin tyrosiinikinaasia (BTK). Kuten aiemmin todettiin, MYD88 on normaali
proteiini, jota koodaa myeloid differentiation primary response 88 -niminen geeni. Kun B-solut altistuvat antigeeneille,
MYD88 aktivoi useita alavirran signalointireitteja, jotka johtavat B-solujen kehittymiselle ja aktivoitumiselle
valttamattomien tekijoiden ekspressioon. Yksi naistda on BTK. MYD88 L265P:1la ndyttaa olevan tarked rooli WM-solujen
kasvussa ja sdilymisessa, silla se johtaa B-solujen kehittymiseen ja aktivoitumiseen liittyvien proteiinien, kuten BTK:n,
yliekspressioon.

Entd jos hoitoni ei tehoa?

Jotkin hoidot tehoavat toisia nopeammin, joten hoitovasteen kehittymiselle on annettava riittdvasti aikaa.Hoito ei ole
epaonnistunut, vaikka sen tulokset eivat nakyisikdan heti. Lisdksi tietyt hoidot tehoavat paremmin joillakin potilailla kuin
toisilla, eika syyta tdhan tiedetd.Koska WM etenee yleensd hitaasti, tuloksia ei useinkaan ole valttamatonta saada
heti.Hoitovaihtoehtoja tulee jatkuvasti lisdd, ja jos hoitosi on todettu epdonnistuneen, l|ddkari voi ehdottaa
vaihtoehtoista hoitoa.Voit myds kysya neuvoa WM-asiantuntijalta.IWMF:n verkkosivustolla on luettelo asiantuntijoista,
joilta voi pyytaa konsultaatiota. Luettelo on osoitteessa www.iwmf.com/get-support/directory-wm-physicians.

Mita ovat WM:n muut myohdiset ja harvinaiset komplikaatiot?
Diffuusi suurisoluinen B-solulymfooma: Pienelld osalla useita vuosia sairastaneista WM-potilaista sairaus voi muuttua
suurisoluiseksi lymfoomaksi, joka etenee aggressiivisesti. Kemoterapialla voi kuitenkin olla siihen hyva vaste.

Amyloidoosi: Edelld mainittiin, ettd IgM-proteiini voi aiheuttaa veren paksuuntumista (hyperviskositeetti) ja/tai
hermovaurioita (perifeerinen neuropatia). Joskus IgM-proteiini aiheuttaa amyloidoosin. IgM-proteiini on kaikkien
muiden proteiinien tavoin biohajoava ja se kiertda elimistossa. Kun monoklonaalisen IgM-proteiinin kevytketjuinen osa
(kappa tai lambda) laskostuu virheellisesti, se kulkeutuu veressa eri kudoksiin ja kertyy niihin. Silloin sitd sanotaan
amyloidikertymaksi. Amyloidi kertyy tavallisesti sydan-, maksa-, munuais- ja hermokudokseen. Amyloidikertymat voivat
aiheuttaa kaikissa ndissa elimissa toimintahairioitd. Amyloidikertymia voivat aiheuttaa muutkin sairaudet kuin WM, ja
normaalitilassa niitd ei koskaan esiinny elimistossa. Niiden esiintyminen on aina merkki elimistén epanormaalista
toiminnasta. WM:n aiheuttamaa amyloidoosia hoidetaan taustasairautta (eli WM:33) hoitamalla. IWMPF:n julkaisussa
Torch on LT Giampaolo Merlinin kirjoittama amyloidoosia kasitteleva artikkeli ”Amyloidosis associated with
Waldenstrom disease or IgM MGUS”. Artikkeli on luettavissa osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Merlini.pdf.

Kryoglobulinemia ("kryo”) merkitsee kirjaimellisesti kylmaa vasta-ainetta veressa. Se tarkoittaa, ettd kyseiset vasta-
aineet saostuvat alle 37 °C:n (ruumiinlammon) lampétilassa ja liukenevat taas lammetessdan. Kryoglobulinemia voi
kehittya tuntemattomista syista tai se voi liittyd WM:n kaltaisiin taustasairauksiin. Kryoglobulinemian hoito voi riippua
siitd, onko potilaalla siihen liittyva sairaus. Oireeton kryoglobulinemia ei vaadi hoitoa. IWMF:n julkaisussa Torch on Sue
Hermsin  aiheesta kirjoittama  artikkeli ~ ”Cryoglobulinemia”.  Artikkeli on luettavissa  osoitteessa
www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Herms4.pdf.
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Hypogammaglobulinemia:: Immunoglobuliinien IgA ja IgG alentunut pitoisuus on yleista WM-potilailla. Tama voi johtua
IgG- ja IgA-proteiineja tuottavien normaalien plasmasolujen maaran alenemisesta. Lisaksi useimmilla potilailla sairauden
oireiden lieventyminen tai jopa tdysi remissio eivat paranna hypogammaglobulinemiaa. Hoidon tarve arvioidaan potilaan
toistuvien infektioiden tiheyden perusteella.

Bing-Neel-oireyhtyma: Kun WM-solut siirtyvat pois luuytimesta, niillda on taipumus kerdantya tiettyihin elimiin, yleensa
maksaan, pernaan ja imusolmukkeisiin. WM:n esiintyvyys rajoittuu yleensa naihin elimiin, koska soluille on ominaista
"tarttuvuus” ndihin tiettyihin paikkoihin, joihin ne jaavat. Harvinaisissa tapauksissa sairauden myohaisessad vaiheessa
WM -solut voivat menettaa tarttuvuutensa ja alkaa siirtyd muihin elimiin. Talloin sairautta sanotaan luuytimen ulkoiseksi
sairaudeksi. Joskus WM-solut voivat vallata keskushermoston, johon kuuluvat aivot, selkdydin ja aivokalvot (kalvot, jotka
peittavat aivot ja selkdytimen). WM-solujen kehittymistd keskushermostossa kutsutaan Bing-Neel-oireyhtymaksi. Sita
hoidetaan eri tavoin, esimerkiksi erilaisilla kemoterapeuttisilla Iadkeaineilla, jotka annetaan suun kautta, suonensisaisesti
tai selkdydinkanavaan injektoimalla. IWMF:n julkaisussa Torch on komplikaatioita kasitteleva artikkeli “Late (and Rare!)
Complications of Waldenstrom’s Macroglobulinemia”, jonka on kirjoittanut Morie A. Gertz (LT, MACP). Artikkeli on
luettavissa osoitteessa www.iwmf.com/sites/default/files/docs/publications/Gertz3.pdf.

Taman julkaisun tiedot on tarkoitettu vain koulutusmateriaaliksi. Ne eivat korvaa ammattimaista ladkarinhoitoa. Potilaan on kadytettava tietoja
yhteistydssa ja hoitosuhteessa patevan ladketieteen asiantuntijan kanssa, jolla on kokemusta WM:n hoidosta. Emme suosittele potilaita
kdyttamaan taman julkaisun tietoja kertomatta siitd laakarilleen. Copyright The International Waldenstrom’s Macroglobulinemia Foundation,
tammikuu 2019
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IWMF:n visiona on

Tarjota tukea kaikille, joiden elam&éan
Waldenstromin tauti vaikuttaa, seki edistida

parannuskeinon l6ytymista.

IWMF:n missiona on

Tarjota tukea ja rohkaista Waldenstrémin tautia

sairastavia ja muita sairaudesta kiinnostuneita.

Tarjota potilaiden tarpeita vastaavaa tietoa ja
koulutusta.
Edistdd ja tukea tutkimusta parempien

hoitomuotojen kehittdmiseksi ja lopulta
parannuskeinon I6ytdmiseksi.

Julkaisija: International Waldenstrom’s Macroglobulinemia
Foundation IWMF)

Tam3 IWMF:n toimittama tietopaketti on maksuton. Liittymalla
IWMF:n jaseneksi ja/tai lahjoittamalla, voit olla mukana tukemassa
materiaalien tuottamista sekd Waldenstrémin taudin tutkimusta
hoidon parantamiseksi ja parannuskeinon 16ytamiseksi. Voit liitty4
ja/tai tehda lahjoituksen verkkosivustollamme osoitteessa

www.iwmf.com. Voit myds postittaa lahjoituksesi osoitteeseen:

6144 Clark Center Avenue, Sarasota, FL 34238.

d

— SUPPORT * EDUCATION * RESEARCH 6144 Clark Center Avenue
Sarasota, FL 34238
Ph: 941-927-4963 Fax: 941-927-4467
www.iwmf.com

International Waldenstrom’s o .
Macroglobulinemia Foundation Ernall: 1nfo@1wmf.corn
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