Stofnfrumuigraedsla — medferd i hradri framproun

Sdlveig Adalsteinsdottir

CAST (Cellterapier och Allogen Stamcellstransplantation) er sérstakt svid innan Karolinska ha-
skoélasjukrahussins i Stokkholmi sem einblinir @ ymsar gerdir frumumedferdar fyrir sjuklinga fra
3 manada upp i 75 ara. Svidio skiptist i legudeild og gongudeild. Stofnfrumuigraedsla hefur verid
meginpattur peirrar medferdar sem fram hefur farid a svidinu en adrar tegundir frumumedferdar
hafa verid ad rydja sér rims, eins og CAR-T frumumedferd, og munu ad 6llum likindum verda
steerri hluti af peim medferdardrreedum sem i bodi verda fyrir sjuklinga i framtidinni.

Stofnfrumuigreedsla af pvi tagi sem hér er talad um er ekki framkveemd 4 Islandi og
par til nylega komu allir Islendingar sem purftu 4 stofnfrumuigraedslu ad halda til
Stokkholms, beedi born og fullordnir, og voru pad um pad bil 10 einstaklingar 4 ari.
Hjtkrunarfreedingar 4 ymsum stodum innan heilbrigdiskerfisins sinna pessum sjuik-
lingum og pvi er mikilveegt ad viss kunnatta sé til stadar um hvad sjuklingurinn hefur
gengid i gegnum, hvada dheettupeettir liggja fyrir og hvada aukaverkanir sjuklingurinn
getur purft eiga vid, stundum pad sem eftir er.

Markmid pessarar freedslugreinar er ad auka vitund hjukrunarfraedinga um
stofnfrumuigredslu og ad hjalpa islenskum hjukrunarfreedingum ad sinna
pessum staekkandi hopi sjuklinga 1 heilbrigdiskerfinu.

Stofnfrumuigraedsla

Stofnfrumuigreedsla er fyrst og fremst notud til medferdar 4 illkynja blodsjik-
démum (hvitbleedi, mergexli, eitilfrumukrabbameini og fleira) p6 adrir sjik-
ddémar, eins og medfeeddir 6naemisgallar, séu lika medhondladir (Quinn og
Stephens, 2006. Yi og Syrjala, 2009). Fyrstu stofnfrumuigraedslurnar attu sér stad
i Bandarikjunum a sjotta dratugnum en urdu ekki algengar fyrr en a peim att-
unda (Gahrton og Ringdén, 2012). Mikil frampréun hefur att sér stad sidustu
aratugi, sérstaklega pegar kemur ad pekkingu & frumum likamans og hvernig
best sé a0 medhondla peer aukaverkanir sem geta komid upp i sambandi vid
medferdina. Petta hefur ekki bara aukid lifslikur t6luvert heldur einnig aukid
lifsgeedi til muna. Til eru tvenns konar stofnfrumuigreedslur, allogen og autolog
stofnfrumuigreedsla. Allogen stofnfrumuigraedsla er pegar stofnfrumurnar koma
fra gjafa en autolog pegar stofnfrumur eru teknar ar sjuklingnum sjalfum, frystar
og gefnar baka til seinna. Hér verdur adallega talad um allogen stofnfrumu-
igraedslu.

Hvao er stofnfruma?

Stofnfruma er fruma sem byr fyrst og fremst { beinmerg storra beina og hlutverk
hennar er ad framleida frumur sem eru frumstig annarra blédfruma likamans
(raud og hvit blodkorn og flogur). Stofnfrumur skipta sér og bua til nyjar stofn-
frumur og pess vegna er hagt ad fjarleegja hluta af stofnfrumum einstaklings til
a0 gefa 6drum an pess ad skada gjafann (Olofsson, 2012).
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Ef gjafinn er 6skyldur sjuk-
lingnum gildir full pagnar-
skylda og hvorki sjuk-
lingurinn né gjafinn fa
neinar perséonuupplysingar
hvor um annan. Ef gjafinn
hefur gefid sampykki sitt
fyrir ad sjuklingurinn megi
hafa samband sidar getur
sjuklingurinn sent bréf til
umsjonaradila igraedsl-
unnar tveimur arum eftir
a0 medferdin atti sér stad
og komist pannig i sam-
band vid gjafann.

Medferdin sjalf

Medferdin felur i sér ad gefa krabbameinslyf, oft dsamt geislum og lyfjum sem
beela nidur énemiskerfid. Petta leidir til erfidra aukaverkana fyrir sjuklinginn.
Medferdin felur i sér ad purrka Ut meira og minna peer stofnfrumur sem sjik-
lingurinn er med i beinmergnum og gefa honum nyjar stofnfrumur fra gjafa sem
buid er ad finna og passar sjuklingnum. Pvi betur sem gjafinn passar pvi minni
likur eru & hofnun og erfidum aukaverkunum. Gjafinn getur verid skyldur eda
6skyldur sjuklingnum. Til eru gagnabankar uti um allan heim sem hegt er ad
leita { ef enginn skyldur gjafi er til stadar. Islendingar geta lika verid med 4 skréa
yfir stofnfrumugjafa hja gagnabanka Blodbankans 4 [slandi.

Ferlio fyrir sjaklinginn

Greiningin

AJ greinast med blodsjukdom er yfirleitt mikid afall fyrir einstakling, fjolskyldu
hans og vini, sérstaklega pegar um illkynja sjikdém er ad reeda. Pessir sjakdémar
geta verid illskeyttir og purfa sjiklingarnir oft flj6tt ad byrja medferd til ad reyna
ad nd tokum 4 peim. [ vissum tilfellum er ljést fra upphatfi ad sjuklingurinn parf
ad gangast undir stofnfrumuigraedslu til ad haegt sé ad leekna sjukdéminn. I §3rum

tilfellum er byrjad 4 hefdbundinni medferd sem svo hefur ekki tilaetlud ahrif eda
sjukdémurinn tekur sig upp aftur. Pa parf ad gripa til stofnfrumuigraedslu.

Pad er a4 abyrgd laeknis sjuklingsins asamt 60rum fagadilum i teyminu kringum
sjuklinginn ad akveda hvort sjuklingurinn eigi moguleika 4 ad gangast undir
medferdina. Par skiptir aldur, likamleg heilsa, andleg heilsa, studningsnet sjik-
lingsins og vilji hans miklu mali. Sjuklingurinn fer {i itarlegt samtal vid laekni og
hjukrunarfreeding par sem farid er yfir vid hverju megi buast og allar peer auka-
verkanir sem upp geta komid, lifslikur og annad slikt. Sjuklingurinn hefur alltaf
rétt a ad afpakka medferd.

begar akvedid hefur verid ad sjuklingurinn gangist undir stofnfrumuigraedslu
parf ad finna gjafa. Byrjad er ad leita innan fj6lskyldunnar og pa helst til systkina.
Pad eru 25% likur 4 ad alsystkin passi sem gjafar. Ef enginn gjafi er tiltaekur innan
fjolskyldunnar er farid ad leita i gagnabonkum uti um allan heim. Ef gjafi finnst
parf ad hafa samband vid hann og athuga hvort hann getur hugsad sér ad gefa
stofnfrumur, athuga likamlegt og andlegt astand gjafans og hvort pad passar gjat-
anum a0 s6fnunin eigi sér stad pegar porf er 4. Ef allt gengur upp er farid ad skipu-
leggja ferlid i smaatridum.

Gjafinn

Gjafinn parf ad gangast undir ymsar rannséknir adur en hann er sampykktur sem
gjafi og 4dur en sofnun stofnfrumanna getur att sér stad, svo sem blodprufur og
heilsufarsskodun. Adur en séfnunin fer fram parf gjafinn ad gefa sjalfum sér
sprautu i kvidinn (GCSF - Zarzio®) til ad auka magn stofnfruma uti i blédinu.
Oftast fer sofnuninn fram pannig ad bl6d rennur fra gjafanum i gegnum sérstaka
vél sem safnar stofnfrumunum saman i poka en afgangurinn af bl6dinu er gefinn
til baka. Frumurnar kallast pa ttlegar stofnfrumur. Engar alvarlegar aukaverkanir
eru pekktar af pessari medferd fyrir gjafann po preyta og beinverkir geti komid
fram i sambandi vid ferlid.

Onnur adferd er ad draga beinmerg beint ur beini gjafans. barf p4 gjafinn ad
leggjast inn a sjukrahus, er sveefdur og beinmergur sem inniheldur stofnfrumur
er dreginn med grofri nal ir mjadmabeini gjafans. Pessi adferd hefur i for med
sér paer aukaverkanir og ahettu sem venjulegar sveefingar hafa auk verks i
mjadmabeini eda baki i nokkra daga a eftir.
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Ef gjafinn er dskyldur sjuklingnum gildir full pagnar-
skylda og hvorki sjuklingurinn né gjafinn fa neinar persénu-
upplysingar hvor um annan. Ef gjafinn hefur gefid sampykki
sitt fyrir ad sjuklingurinn megi hafa samband sidar getur
sjuklingurinn sent bréf til umsjonaradila igradslunnar
tveimur arum eftir a0 medferdin atti sér stad og komist
pannig i samband vid gjafann.

Undirbuningur

Sjuklingurinn parf sjalfur ad gangast undir ymsar rann-
sOknir par sem medal annars lungnageta, starfsemi hjarta
og nyrna er athugud og hver stada sjukdomsins er 1 likam-
anum. Sjuklingurinn parf sidan ad f4 midlagan blaedalegg
(CVK). Leggurinn sem er notadur kallast Hickman-leggur
og er gert rad fyrir ad hann geti verid i sjuklingnum 1 3-6
manudi (ef ekki kemur upp syking). Leggurinn er notadur
til ad gefa 6ll lyf og taka allar blodprufur. Pad er gert minnst
einu sinni @ dag 4 medan sjuklingurinn liggur inni 4 legu-
deildinni, stundum oftar, til ad fylgjast med blodgildum
sjuklingsins. Sidan parf ad dkveda i samradi vid leekni, gjaf-
ann, midstdodina/sjukrahusid par sem soéfnunin fer fram,
sjuklinginn, deildarstjora og yfirlekni CAST hvenaer sjuk-
lingurinn leggst inn til ad hefja medferdina.

Ad leggjast inn d sjukrahus

Sjuklingurinn kemur til innskriftar 8 CAST daginn adur eda
sama dag og medferdin hefst. Svokallad innskriftarsamtal
me0 leekni og hjukrunarfreedingi a sér stad par sem farid er
yfir pad helsta sem haegt er ad buast vid neestu vikurnar.
Einnig fara sjukralidar sérstaklega yfir paetti sem koma ad
fastaverkum deildarinnar, mat og hvada reglur gilda fyrir
adstandendur. Sjaklingurinn feer einangrunarherbergi med
anddyri og eigin badherbergi. Einnig er aukarim fyrir
adstandanda sem getur fengid ad bua i herberginu med sjuk-
lingnum. Ef um barn er ad raeda ma eitt foreldri i einu sofa
med barninu.

Hvada krabbameinslyfjamedferd sjuklingurinn feer fyrir
stofnfrumuigraedsluna byggist a sjitkdomsgreiningu, aldri
og likamlegu 4standi en oftast tekur hin 5-7 daga. Pegar
peirri medferd er lokid eru stofnfrumurnar gefnar.

Sjalf stofnfrumuigraedslan

Stofnfrumurnar fara alltaf { gegnum rannsoéknarstofu bl6d-
bankans a Karolinska og hefur peim yfirleitt verid safnad
deginum adur eda sama dag, eftir pvi hvar { heiminum s6fn-
unin 4 sér stad. Frumurnar koma ferskar 4 rannséknarstof-
una og eru gerd ymis prof a peim adur en peer eru sendar
upp a CAST. Par gefur hjukrunarfredingur sjuklingnum
stofnfrumurnar sem dreypi (svipad og blod er gefid).

Heetta er 4 ad sjuklingurinn bregdist vid frumunum a
medan gjofin fer fram og allt upp i sélarhring 4 eftir. Lifs-
mork eru pvi tekin reglulega og lyf til ad bregdast vid pessum
aukaverkunum hofd til taks.

CAST er deild innan krabbameinsvids Karolinska hdskdlasjiikrahiissins
sem sérhaefir sig { frumumedferd. Peir Islendingar sem hafa purft d
stofnfrumuigreedslu ad halda sidastlidin 20 dr hafa komid hingad,
pangad til nylega, og hafa pad verid 8-10 einstaklingar d dri (born og
fullordnir).

Hvad svo?

N tekur vid bid par sem pad tekur nyju stofnfrumurnar 10-
20 daga ad medaltali ad koma sér fyrir og byrja ad framleida
nyjar, heilbrigdar frumur sem geta tekid til starfa i likam-
anum. A pessu timabili er sjuklingurinn ad mestu leyti 4n
virks oneemiskerfis og parf pvi ad vera i einangrun par til
framleidsla a hvitum blédkornum kemst { gang. Par er fyrst
og fremst horft 4 dauffrumur (neutrophil) sem purfa ad vera
komnir yfir 0,2 x 10°L til ad sjuklingurinn geti utskrifast
heim. Sjuklingurinn m4 ekki fara ut ar herberginu nema
eftir k.18 4 kvoldin og um helgar og verdur pa ad fara beint
ut af sjukrahusinu. Hann parf pa ad vera med andlitsgrimu
a leid ut. Pegar komid er it ma taka grimuna af sér og vera
uti 4 medan madur treystir sér til og { samradi vid abyrgan
hjukrunarfreding. Pessar reglur hafa p6 verid adrar i kor-
onufaraldrinum ad undanfornu.

Aukaverkanir

Heetta er 4 margvislegum aukaverkunum { sambandi vid
medferdina. Peer helstu eru 6gledi, uppkdost, nidurgangur,
sykingar, slimhimnubélgur (mucosit) i munni, halsi, maga
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og pormum med sairamyndun og tilheyrandi verkjum og
sykingahaettu, aukaverkanir a lifur, nyru og hjarta med
meiru. Mjog mikilveegt er ad freeda sjuklinginn og adstand-
endur um petta, baedi fyrir og 4 medan, til ad geta med-
hondlad peer aukaverkanir sem upp koma 4 sem bestan hatt.
Hjtukrunarfreedingarnir a deildinni leika lykilhlutverk i pvi
ad medhondla pessar aukaverkanir og sja til pess ad gera lifid
eins beerilegt fyrir sjuklinginn og haegt er vid erfidar adsted-
ur.

Sjuklingurinn parf p6 ad taka dnaemisbalandi
lyf i akvedinn tima eftir medferdina en pad gerir
hann vidkvemari fyrir 6llum sykingum. bar af
leidandi getur hann ekki lifad ,,edlilegu® lifi
eftir ad hann utskrifast heldur verdur ad halda
sig heima vid, ma ekki umgangast f6lk nema i
takmorkudum meli, verdur ad halda sig fra
6llum sem eru veikir og ma ekki fara ad vinna
nema hagt sé ad vinna heima.

Utskrift

Eins og adur hefur komid fram verda dauffrumur sjuklings-
ins ad vera komnir upp 1 dkvedid gildi til ad hann geti farid
heim. Einnig verdur sjuklingurinn ad vera laus vid 61l lyf
sem parf ad gefa i a0 (til demis syklalyf) og geta uppfyllt
neaeringarporf sina sjalfur. Stundum eru bérn send heim med
feeduslongu nidur 1 maga til ad audvelda matar- og lyfjatoku
heima.

Sjaklingurinn parf pé ad taka 6nemisbeelandi lyf i
akvedinn tima eftir medferdina en pad gerir hann vidkveem-
ari fyrir 6llum sykingum. Par af leidandi getur hann ekki
lifad ,,edlilegu” lifi eftir ad hann uatskrifast heldur verdur ad
halda sig heima vid, ma ekki umgangast f6lk nema i tak-
morkudum meeli, verdur ad halda sig fra 6llum sem eru
veikir og ma ekki fara ad vinna nema haegt sé ad vinna
heima. Smam saman minnka skammtarnir af 6naemisbeel-
andi lyfjunum og ner nyja 6nemiskerfid pa godri virkni.
Sjaklingurinn mun pé alla aevi purfa ad fara varlega pegar
kemur ad sykingum og veikindum almennt. Oft eru likam-
legir kraftar af skornum skammti og getan til vinnu pvi litil
til ad byrja med. Sérstaklega er meelt med ad sjuklingarnir
fari t { gongutura og reyni ad gera léttar aefingar heima, sem
beir fa fra sjukrapjalfara deildarinnar, til ad byggja upp likam-

ann aftur.

Eftirfylgni

Eftir utskrift parf sjuklingurinn ad koma & gongudeild
CAST, minnst tvisvar 1 viku, i blodprufur og samtal vid
laekni og hjukrunarfraeding. Fylgst er ndid med ad sjukling-
urinn sé a batavegi og reynt ad gripa inni 1 ef fylgikvillar

koma fram sem geta verid fylgifiskar medferdarinnar. Haegt
er ad fa adgang ad félagsfraedingi, sjukrapjalfara og nering-
arfreedingi ef porf er a. Ef allt gengur ad 6skum minnka
heimsdknirnar a gongudeildina eftir pvi sem timinn lidur
og sjuklingnum lidur betur. Honum er p¢ fylgt eftir pad sem
eftir er aevinnar og er gaman ad segja fra pvi ad 60ru hverju
koma einstaklingar { eftirlit sem gengust undir stofnfrumu-
igraedslu fyrir 20-30 arum.

bPegahofnunarveiki
(Graft versus Host disease)

Eftir ad hinar nyju stofnfrumur hafa komist i gang er heetta
a astandi sem nefnist pegahofnunarveiki eda Graft versus
Host disease (GVHA) par sem nyju frumurnar radast a vefi
likamans og valda bélgum, sairum og 6drum einkennum
sem fara fyrst og fremst eftir pvi hvada vefur verdur fyrir
arasinni. Algengast er ad sjuklingurinn finni fyrir pessu i
maga, pormum og hud en 1 raun getur petta komid fram i
hvada kerfi sem er i likamanum og eru morg demi um
petta, medal annars i lungum, hjarta og a ytri og innri kyn-
feerum.

GVHd skiptist i bradaeinkenni og langvinn einkenni par
sem munurinn felst fyrst og fremst i pvi hvenzar einkennin
koma fram. Ef einkennin koma fram innan vid 100 daga
eftir igreedsluna kallast pau bradaeinkenni en ef pau koma
upp seinna kallast pau langvinn og meiri heetta 4 ad pau
verdi langvarandi.

Alvarleiki einkennanna er metinn 4 kvarda a bilinu I-IV
par sem IV bydir lifsheetta fyrir sjuklinginn. Pessi einkenni
geta lika skert mjog lifsgeedi par sem sumir sjuklingar purfa
ad lifa med einkennin pad sem eftir er @vinnar.

Mikilveegt er ad reyna ad gripa inn i eins fljott og heegt
er pegar fyrstu einkennin koma fram og er pvi fraedsla beedi
sjuklinga og adstandenda mikilvaeg svo heegt sé ad leita
leeknis um leid og grunur vaknar um slik einkenni.

Hlutverk hjukrunarfraedingsins

bad er mjog krefjandi en jafnframt gefandi ad starfa sem
hjukrunarfreedingur 4 CAST og gefur pad mikla moguleika
a ad proast 1 starfi. Mikid er um lyfjagjafir, ad meta og
medhondla aukverkanir og ad stydja vid sjuklinginn 1 sinni
einangrun. Hjukrunarfreedingurinn stendur vid hlid sjuk-
lingsins allan timann sem hann liggur inni og skapast oft
sterk tengsl 4 milli pessara adila. Oft purfa sjuklingarnir ad
leggjast inn aftur eftir tutskrift vegna aukaverkana eda
sykinga og margir hafa ord a pvi hversu 6ruggir peir eru ad
fa ,,sina“ hjukrunarfraedinga og sjukralida. Sjuklingarnir eru
lika hvattir til ad hringja upp a deild eda a gongudeildina ef
spurningar vakna og fa pa ad tala vid hjukrunarfreeding sem
parf ad geta metid vandamal sjiklingsins ut fra sinni eigin
reynslu og peim einkennum sem sjiklingurinn finnur fyrir.
Nokkrir hjukrunarfreedingar a deildinni hafa sérhaeft sig i
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After division, some cells
remain stem cells.
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hjukrun krabbameinssjuklinga eda hjukrun barna. Efst & forgangslistanum eru
gaedi hjikrunarinnar, og préun 4 svidinu er hr6d. CAST er med gaedastimpil fra
JACIE (The Joint Accreditation Committee-ISCT & EBMT) sem er einn mesti
gaedastimpill sem heegt er ad fa innan samtaka stofnfrumuigreedslna i heiminum.

A0 lokum

Stofnfrumuigreaedsla er flokin medferd sem felur i sér langvarandi samskipti sjuk-
lingsins og heilbrigdiskerfisins par sem hjukrunarfraedingar gegna lykilhlutverki.
Sjuklingurinn getur leeknast af sjukdémi sinum en getur purft ad eiga vid auk-
verkanir medferdarinnar pad sem eftir er @vinnar. Pvi er pad mikilveegt ad allir
starfandi hjukrunarfredingar hafi grunnpekkingu & pvi hvad i medferdinni felst
tyrir sjuklinginn og fjolskyldu hans til ad peir geti brugdist vid porfum peirra a
réttan hatt, synt peim studning og skapad peim eins god lifsskilyrdi og heegt er
midad vid adstaedur.
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