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خلال العدید من اجتماعات مجموعات الدعم الافتراضیة ، أصبح من الواضح بالنسبة لي أن مرضى  
 الذین تم تشخیصھم حدیثاً یواجھون العدید من التحدیات خلال ھذا الوباء.  المایلوما 

أولاً ، قد یكون التشخیص قد تأخر بسبب قلة الوصول للاختبار والمتابعة. ثم تمثل عملیة التعرف على   
  المرض برمتھا ، مع العدید من الكلمات الجدیدة المجنونة ، تحدیًا خطیرًا. علاوة على ذلك ، لا توجد 

 فرصة للقاء ومناقشة مخاوف المرضى الآخرین "بشكل مباشر" وشخصي. 

من الواضح بالنسبة لي مدى أھمیة ھذا الدعم المباشر في تحویل الإیمان الأساسي لصندوق النقد الدولي  
 ، "المعرفة قوة" ، إلى واقع شخصي. 

 

 جلسة جدیدة للتشخیص حدیثاً
الدولي "الجلسة الافتراضیة الأولى للمُشخصین حدیثاً"  مع وضع ذلك في الاعتبار ، عقد صندوق النقد 

 أبریل. وشملت الموضوعات التي تم تناولھا ما یلي:  30في 

 • الورم النقوي قابل للعلاج 

 • مطلوب اختبار خط الأساس

 • المصطلحات الرئیسیة 

 • تقییم الاستجابة 

 • ما الذي تتوقعھ من العلاج

 • دور العلاج الثلاثي 

 ASCT• إیجابیات وسلبیات  

 لعلاج• دور ا

 • أھمیة مقدمي الرعایة 

أوضح روبن توھي ، نائب رئیس مجموعات الدعم لصندوق النقد الدولي ، كیف یمكن للمرضى العثور  
على ما یحتاجون إلیھ على موقع صندوق النقد الدولي على الإنترنت. لاقى ھذا الجزء الرائع من الجلسة  

فر الكثیر من المعلومات والمعرفة بسھولة إذا كنت تعرف فقط مكان وكیفیة العثور  ترحیبا كبیرا. تتو
 علیھا. 

 

 



 المایلوما قابل للعلاج 
بمجرد أن یؤكد تقریر النخاع العظمي و / أو الخزعة تشخیص الورم النقوي ، فإن الأسئلة الأولى التي  

 ھ؟" یطرحھا المرضى عادةً ھي: "ھل یمكنك علاجھا؟" "ھل یمكنك علاج

 ھل یمكنك معالجتھا؟ 

٪ من المرضى للعلاجات المعتمدة من إدارة  90، یستجیب أكثر من  2021والخبر السار ھو أنھ في عام 
 الغذاء والدواء والمتوفرة في الولایات المتحدة. المعیار الحالي للرعایة ھو مزیج 

 VRd (Velcade + Revlimid + dexamethasone)   ، كعلاج أول. بسبب البیانات المبكرة الواعدة 

 ھناك خیار لتحسین ذلك بعامل إضافي ، مثل

 daratumumab )Darzalex   أوDarzalex Faspro   الإصدار تحت الجلد). أنتج ھذا الرباعي ،
)Dara VRd .استجابات أعلى وأعمق ، بالإضافة إلى مغفرات أولیة طویلة ( 

 :Cytoxan(مع  VCd(مع الثالیدوماید) ؛  VTdام ثلاثة توائم أخرى ، مثل ، یمكن استخد  VRdبدلاً من 
CyBorD  ؛ والمضاعفات مثل (Rd  أوVd   والتي یمكن استخدامھا للمرضى الأكبر سنًا و / أو ،

(ما   Velcade. Dara Rdبدلاً من  Ninlaroأو  Kyprolisالضعفاء. بالإضافة إلى ذلك ، یمكن استخدام 
" ، الذي سمي للتجربة السریریة) ھو أیضًا ثلاثي جدید ممتاز لاستخدامھ بدلاً من  Maiaیسمى بنظام "

VRd  .خاصة للمرضى الأكبر سنًا من أجل تجنب الاعتلال العصبي ، 

بالنسبة لغالبیة المرضى ، تستمر فترة الھدأة الأولى (الاستجابة المستمرة) بمعدل أربع سنوات أو أكثر.  
، تجاوزت فترة    2021ل ھذا الوقت یمكن لمعظم المرضى العودة إلى الأنشطة الكاملة. في عام خلا

  10سنوات. تعمل مجموعات العلاج الأحدث على دفع ھذا الرقم إلى أكثر من  7البقاء المتوقعة الآن 
 سنوات ، خاصةً للمرضى الأصغر سنًا الذین لیس لدیھم سمات مرضیة عالیة الخطورة. 

 

 نك علاجھ؟ ھل یمك

التابعة لصندوق النقد    Black Swan Researchفي مدونة حدیثة ، كتبت عن التقدم الذي تحرزه مبادرة  
 الدولي لعلاج المایلوما. الخلاصة ھي: 

وباستخدام أفضل    -) HR SMMكما نفعل في المایلوما المتعددة شدیدة الاشتعال (  - . حتى البدء مبكرًا 1
 طیع ضمان مغفرة دائمة أو علاج. العلاجات ، ما زلنا لا نست

. ومع ذلك ، یظل العدید من المرضى في حالة مغفرة دون المایلوما التي یمكن اكتشافھا (الحد الأدنى  2
 من المرض المتبقي غیر المكتشف) لمدة خمس سنوات أو أكثر. 

مع وجود   عامًا مع العلاجات المتاحة حالیًا ، حتى   20إلى  15. یعیش بعض المرضى بالفعل بعد 3
 كمیات صغیرة من المایلوما المتبقیة. 

 . مع إدخال علاجات مناعیة مغیرة للعبة مثل علاجات 4



 CAR T  الخلویةAbecma (anti-BCMA CAR T)   والتي تمت الموافقة علیھا مؤخرًا من قبل إدارة ،
ة حقًا. مع ھذا العلاج  ) كعلاج للانتكاس ، فإن النظرة المستقبلیة للمستقبل مشرقFDAالأغذیة والعقاقیر (

وغیره من العلاجات الجدیدة ، یمكننا بالفعل تحقیق مغفرات متعددة وإطالة فترة البقاء على قید الحیاة  
 لسنوات عدیدة. العلاج ھو بالتأكید في متناول الید. 

 

 أسئلة وأجوبة أخرى شائعة
 ما الذي یسبب المایلوما؟ 

 

غالبًا لا یكون السبب واضحًا على الفور. ومع ذلك ، بالنسبة لبعض المرضى ، فإن التعرض السام لمادة  
كیمیائیة معروفة مسببة للسرطان یكون أكثر احتمالاً من عدم الجاني. على سبیل المثال ، یرتبط التعرض  

المتحدة المایلوما بالتعرض لدخان   للبنزین ارتباطًا وثیقاً بتطور المایلوما. ربطت حالة حدیثة من المملكة 
عادم الھلیكوبتر. تعرض زمیل للأمیر ولیام (الثاني في الترتیب لیكون ملك إنجلترا بعد الأمیر تشارلز)  
خلال فترة عملھ في سلاح الجو الملكي البریطاني لأبخرة العادم وتطور الورم النخاعي. توصل الطیار  

 بریطانیة. السابق إلى تسویة مع وزارة الدفاع ال

 كیف أتتبع استجابتي للمرض؟

) في الدم و / أو السلاسل الخفیفة (كابا أو لامدا) في  IgAأو  IgGیتم استخدام بروتین المایلوما (عادة  
.  Freeliteالبول لتتبع تأثیر العلاج. یمكن أیضًا تتبع مستویات السلاسل الخفیفة في الدم باستخدام اختبار  

(استجابة جزئیة   VGPR) ، مع استجابات أعمق ھي PR٪ استجابة جزئیة ( 50یعتبر التخفیض بنسبة 
 (استجابة كاملة صارمة).   sCR(استجابة كاملة) أو   CRجیدة جدًا) أو 

) ، یمكن تأكید الاستجابة العمیقة في نخاع  MRDباستخدام اختبار الحد الأدنى من المرض المتبقي (
 )" خلیة محسوبة. 6إلى ناقص  10یون (العظم عند "صفر خلایا المایلوما من أصل مل

 )؟ ASCTھل سأحتاج بالتأكید إلى زراعة الخلایا الجذعیة ( 

، یعد ھذا قرارًا للمناقشة بعنایة مع طبیبك. إذا تم بالفعل تحقیق استجابة عمیقة ، فقد   2021في عام 
حقیق أعمق  طریقة ممتازة لت  ASCTإلى وقت لاحق. ومع ذلك ، فإن   ASCTیكون من الممكن تأجیل 

 -/+ Revlimid، یوصى عمومًا بالصیانة باستخدام  ASCTالردود الممكنة. عادةً ، مع أو بدون  
Velcade  أو مثبط البروتوزوم (مثلVelcade   أوNinlaro   أوKyprolis  ، أو مؤخرًا (

Daratumumab . 

 المعرفة قوة 

  Robin Tuohyبعض الوقت. كان من الرائع أن یكون   یستغرق التعرف على مصطلحات المایلوما
  myeloma.orgقادرًا على قیادة المشاركین في "الجلسة الافتراضیة للمشخصین حدیثاً" من خلال موقع  

 حتى یتمكنوا من الوصول إلى أقصى قدر من المعلومات حول الاختبار والعلاجات والآثار الجانبیة. 

 ا لأنھ ، كما نعلم ، یحتاج مقدمو الرعایة إلى الرعایة أیضًا! تمت مناقشة الرعایة الداعمة أیضً 



 

 

 مجموعة افتراضیة جدیدة للمرضى الصغار

یسر صندوق النقد الدولي أن یعلن عن بدء مجموعة دعم افتراضیة جدیدة لمساعدة المرضى الصغار  
 المصابین بالورم النخاعي ، وخاصة أولئك الذین لدیھم أطفال صغار. أھداف ھذه المجموعة ھي: 

ل توفیر  • للتواصل وتشجیع مرضى المایلوما المتعددة ومقدمي الرعایة الذین لدیھم أطفال صغار من خلا
 الأمل والرحمة والتعاطف. 

 • خلق روابط إیجابیة ودعم في بیئة آمنة وراقیة. 

 • تمكین المصابین بالورم النخاعي المتعدد من خلال الأفكار الرئیسیة وفھم الموارد التعلیمیة. 

 • تشجیع الآخرین على التحلي بالشجاعة والقوة من خلال الخبرات الشخصیة المشتركة. 

خصصة مطلوبة بالتأكید عند التعایش مع المایلوما ونحن نتطلع إلى ھذه المجموعة الجدیدة  الرعایة المت
 التي تقدم الدعم والإرشاد الذي تشتد الحاجة إلیھ. 

 COVID-19إرشادات جدیدة حول  
الجدیدة التي تسمح للبعض بالتخلي عن الأقنعة عندما تكون في الھواء   CDCعلى الرغم من إرشادات 

ن ارتداء الأقنعة لا یزال مھمًا لمرضى المایلوما ، حتى بعد التطعیم الكامل. ھناك سببان  الطلق ، فإ
 رئیسیان لھذه التوصیة: 

• لسوء الحظ ، لا یحصل مرضى المایلوما على الحمایة الكاملة بالتطعیم بسبب ضعف جھاز المناعة  
 وتأثیر العلاجات المستمرة. 

إلى تعریض المرضى لخطر   COVID-19عدوى من فیروس  • یؤدي استمرار ظھور أنواع جدیدة أكثر 
الإصابة بعدوى جدیدة. على الرغم من أن الجسم سیكون أكثر قدرة على التعامل مع أي من ھذه العدوى  

 بعد التطعیم ، فمن الأفضل بالتأكید تجنب العدوى. 

لالتزام  اقتراح شخصي إضافي ھو الاستمرار في تجنب اجتماعات مجموعة المرضى الشخصیة وا 
بالتكبیر. من الصعب للغایة التأكد من أن جمیع الاحتیاطات ، مثل التھویة والتباعد الممتازین ، وما إلى  

ذلك ، توفر الحمایة المثالیة. ومع ذلك ، من المھم حقًا الحفاظ على الزیارات الشخصیة للطبیب قدر  
على الورم النقوي أو الحفاظ علیھ  الإمكان حتى تحصل على الاختبارات والعلاجات المطلوبة للحصول  

في حالة ھدوء. الزیارات الافتراضیة بینھما مفیدة ولكن لا ینبغي أن تحل محل الزیارات إلى العیادة أو  
 المستشفى ، والتي یتم إعدادھا الآن بطریقة آمنة للغایة في الولایات المتحدة. 

 التغلب على ھذا معاً
معًا وآمل جدًا أنھ بحلول الرابع من یولیو ، یمكننا جمیعًا البدء في  ببطء ولكن بثبات ، نجتاز ھذا الأمر 
 وھو شيء كنا جمیعًا نفتقده كثیرًا.  - الاحتفال بأمان مع العائلة والأصدقاء 


