Blodcancerforbundet

Ett liv med blodcancer behéver inte vara ett samre liv, men det ar ett
annat liv an det du hade innan. Och i den har nya vardagen kan det vara
skont att veta att du inte ar ensam. Att vi ar fler i samma situation som

vill hjalpa varandra i bade goda och svara stunder. Det ar ocksa darfor
Blodcancerforbundet finns. Vi vet att ensam inte ar stark men tillsammans
kan vi paverka. Vi kan bidra till forskning om blodcancersjukdomar, vi kan
sprida kunskap om blodcancer och vi kan framforallt stotta varandra.

Hos oss far medlemmar mojlighet att motas for att utbyta erfarenheter,
ge varandra vardefullt stéd och rad samt ldra sig mer om hur man battre
handskas med sin diagnos. Vi arrangerar medlemsdagar med informativa
forelasningar, formedlar kunskap via webb och filmer, ger ut diagnos-
specifika informationsbroschyrer, har en egen medlemstidning och
erbjuder stod i form av stodpersoner med egen erfarenhet av sjukdom.

Blodcancerférbundet ansvarar dven for den ideella insamlingsstiftelsen
Blodcancerfonden som varje ar delar ut pengar till forskning, omvard-
nadsprojekt och utbildning av sjukvardspersonal. Vi ar slutligen ocksa
intressepolitiskt aktiva och arbetar dedikerat for att lyfta din rost som
blodcancerberérd gentemot varden, politiker, myndigheter och andra
aktorer inom halso- och sjukvarden.

Vi finns hdr for dig som har blodcancer — och dina néirstdende

BLODCANCERFORBUNDET
Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg
08-546 40 540
info@blodcancerforbundet.se
www.blodcancerforbundet.se
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For Kunskap & Livskraft!

Blodcancerforbundet &r en ideell riksorganisation till for dem berérda av
blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom. Vi bestar av lokalféreningar
med verksamhet i hela landet och representerar dussinet olika sjukdomar.
Ett av vdra framsta mal &r att sprida information om de diagnoser vi som
forbund representerar. For att uppna detta syfte spelar diagnosspecifika

informationsbroschyrer sasom denna en viktig roll.

Var férhoppning ar att alla berorda av blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom, narstaende samt personal inom vuxenhematologin i Sverige
har stor nytta av dessa broschyrer som tagits fram sarskilt for er. Detta med
god hjdlp av lakare, sponsorer och engagerade eldsjalar som bidragit till att
informationen i vara uppskattade diagnosbroschyrer kunnat uppdateras.
Ert stod har varit ovarderligt.

BLODCANCERFORBUNDET 2017

Blodcancerférbundet tar fullt ansvar fér innehdllet i denna broschyr.



Forord

Denna skrift ar tankt att ge en basal information om sjukdomen
kronisk myeloisk leukemi (KML). Det ska podngteras att KML &r en
sjukdom dar symtom och forlopp kan skilja sig mycket mellan olika
individer. Alla aspekter pd KML kan inte tackas i en skriftlig informa-
tion, som darfor inte heller kan ge svar pa alla fragor. Det &r alltid den
behandlande ldkarens information som ar den vasentligaste, men vi
hoppas att denna broschyr skall kunna vara ett viktigt komplement.

Informationen dr framtagen i samverkan med den svenska KML-
gruppen av Lotta Ohm (Stockholm), Arta Dreimane (Linkdping) och
Ulla Olsson-Strémberg (Uppsala), samtliga 6verldkare och specialister

i hematologi. Texten dr uppdaterad i flera omgangar, senast under
varen 2017. Faktainnehallet &r granskat av professorerna Johan Richter
(Lund) och Leif Stenke (Stockholm).

Lotta Ohm

Overlskare Hematologiskt Centrum
Karolinska Universitetssjukhuset Solna
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Nar blodet blir sjukt

En blodsjukdom ar en sjukdom i blodet eller i organen som
bildar blod, det vill siga benmargen och lymfkortlarna.

Blod- och blodcancer-
sjukdomar

Generellt sett kan blodsjukdomar delas
in i tre huvudgrupper: cancersjuk-
domar, sjukdomar som har med blodets
koagulering att gora samt blodbrist. En
blodsjukdom kan antingen vara med-
fodd eller utvecklas ndgon géang under
livet, samt dartill vara godartad eller
elakartad.

BEGREPPET BLODCANCER @ andra sidan
anvands ofta som ett samlingsnamn

for ett flertal olika cancersjukdomar i
blod, benmarg eller kortlar. Blodcancer-
férbundet ar unika pa sa satt att vi
representerar diagnoser dar sjukdomar-
nas symptom, behandlingen av dessa
och prognoserna kan skilja sig at kraftigt
beroende pa vilken blod- eller blod-
cancersjukdom det ror sig om. Uppemot

5000 personer insjuknar arligen i ndgon
av de diagnoser som vart forbund
foretrader, vilka omfattas av alla blod-
och blodcancersjukdomar férutom
blédarsjuka.

Dessa diagnoser dr en heterogen grupp
med allt ifran mycket akuta fall som kra-
ver omedelbar behandling, till ldingsamt
fortskridande sjukdom dér det racker
med att folja utvecklingen over tid.
Vidare ar konsférdelningen bland vara
sjukdomar generellt sett jamn. Overlag
ar det dock till stor del dldre personer
som diagnostiseras av blod- eller blod-
cancer, dar de underliggande orsakerna
i majoriteten av fallen ar okdnda.

Visste du att?

® Manga blod- och blodcancersjuk-
domar har atskilliga undergrupper
vars behandling kan skilja sig at
ganska vasentligt. Be darfor din
lakare skriva ner namnet pa just
din specifika diagnos.

Du som patient har rétt till en sa
kallad second opinion som innebar
ratten att komplettera din lakares
bedémning med ett utldtande fran
en annan ldkare.

Det &r din lakares ansvar att
radgora och informera om kliniska
studier dér du kan fa tillgang till en
behandling du annars inte skulle
erbjudas.

Det dr lagstadgat att erbjudas en
kontaktsjukskoterska som bland
annat ansvarar for att en skriftlig
individuell vardplan upprattas.

Du som patient har ratt att ta del
av din patientjournal som bor vara
skriven begripligt och lattforstae-
ligt sprak.

Manga sjukhus erbjuder en kura-
tor, en del har psykologer medan
de flesta sjukhus har en sjukhus-
prast att prata med.

Den vard man far ska enligt Pa-
tientlagen sd Idngt det gar planeras
och genomféras i samrdd med dig
som vdrdtagare.

Blodcancerforbundet erbjuder
utbildade stodpersoner med egen
erfarenhet av sjukdom till dig som
patient och dina nérstaende. Ring
garna 08-546 40 540 (kl 09-12
vardagar) for mer information om
hur du kan fa en egen stédperson!




Kronisk myeloisk leukemi (KML)

Hos en frisk minniska bildar kroppens blodfabrik, benmirgen,
varje dag flera hundra miljarder nya blodkroppar.

Vad ar kronisk myeloisk
leukemi (KML)?

De tre vanligaste celltyperna i blodet ar:

® roda blodkroppar (erytrocyter), som
med hjalp av dmnet hemoglobin
svarar for transport av syre ut till
kroppens alla vavnader,

vita blodkroppar (leukocyter), som
ar aktiva deltagare i kroppens forsvar
mot mikroorganismer och infektio-
ner samt

@ blodplattar (trombocyter) som kan
klumpa ihop sig och darmed stilla
blédningar. Samtliga blodkroppar
har sitt ursprung i benmérgens sa
kallade blodstamceller, som kan
gora kopior av sig sjdlva och dven
vidare mogna ut, till fungerande vita
och réda blodkroppar samt blod-
plattar.

Leukemi
betyder ordagrant
vitt blod

SJUKDOMSBEGREPPET LEUKEMI, (SOm
ordagrant betyder vitt blod) innefattar
olika former av cancerforandringar i
blod och benmarg. Det finns bade akuta
former, sdsom akut lymfatisk leukemi
(ALL) och akut myeloisk leukemi (AML)
samt kroniska former, sdésom kronisk
lymfatisk leukemi (KLL) och kronisk
myeloisk leukemi (KML).

HOS PATIENTER MED KML har det uppstatt
en forvarvad (det vill séga ej medfodd)
specifik férandring i arvsmassan i vissa
blodstamceller. Hos den enskilda patien-
ten ar det vanligen omgjligt att kunna
forklara varfor detta skett, dvs varfor

sjukdomen uppstatt. Forandringen gor
att dessa sjuka KML-celler lever langre
och forokar sig snabbare an vanliga
blodstamceller, vilket med tiden gor att
antalet vita blodkroppar 6kar mycket
kraftigt — en leukemi-bild kan da ses i
blod och benmarg. De extra vita blod-
kroppar som bildas tycks dock kunna
fungera relativt normalt, varfor risken for
infektioner sdllan ar 6kad.

I KROPPENS CELLER finns arvsmassan
(DNA), som ar lagrad i form av gener
lokaliserade pa 23 par kromosomer.
Varje gang en ny cell bildas sker det




genom en kopiering av cellens DNA.
Den kromosomfoérandring som ses i
KML-stamcellerna och dess avkomlingar,
utgors av en sd kallad translokation, dar
delar av ABL-genen fran kromosom nr

9 forflyttats och kopplats till delar av
BCR-genen pa kromosom nr 22. Detta
resulterar i en hybridgen som kallas
BCR-ABL, som i sin tur ger upphov till ett
dggvitedmne med samma namn. Detta
dggvitedmne (ett sa kallat tyrosinkinas)
ar biologiskt aktivt och fungerar som

en tillvaxt- och dverlevnadssignal for
leukemicellerna och driver darfor pa
KML-sjukdomen.

Denna for KML specifika kromosom-
forandring kan upptéackas via en
kromosomanalys av benmargsceller

(dér det speciella utseendet pa den
22:a kromosomen ofta bendmns som
Philadelphia-kromosomen) eller via
molekyldrgenetisk analys av blod- eller
benmérgsceller med hjalp av sé kallad
PCR- eller FISH-teknik (se nedan).

VID DIAGNOS AV KML ses vanligen en
typisk blodbild med kraftigt forhojt
antal vita blodkroppar av varierande
mognadsgrad och ibland dven forhojt
antal blodplattar. Antalet roda blodkrop-
par ar oftast lagre dn hos friska individer.
KML-sjukdomen delas in i tre kliniska
faser;

® kronisk fas
® accelererad fas samt

® Dlast fas (eller blastkris)
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De flesta patienter (fler an 90 %)
diagnostiseras i den kroniska fasen,

da patientens besvér och symptom
oftast ar ringa. Om sjukdomen ldmnas
obehandlad riskerar den dock att 6verga
till det mer omogna stadiet blastfas,
vilket mer liknar akut leukemi. Risken for
allvarliga infektioner och blédningar &r
da tydligt 6kad och prognosen markbart
forsamrad. Mellan kronisk fas och blast-
fas kan man oftast notera ett 6vergangs-
stadium, den accelererade fasen.
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Vilka ar orsakerna till KML?

Orsakerna till varfor en individ far KML
ar inte kanda. Personer som exponerats
for mycket héga doser av joniserande
stralning, som till exempel de 6ver-
levande efter atombomberna éver
Hiroshima och Nagasaki i 1945, visade

sig ha en nagot storre bendgenhet att

flera ar senare utveckla KML. Lagre doser

av joniserande stralning har inte kunnat
kopplas till en 6kad risk att insjukna i
KML. Att andra dmnen i miljon, som till
exempel olika kemikalier, skulle vara
orsak till KML ar dannu inte faststallt. KML
ar inte en arftlig sjukdom och det ar inte
heller en smittsam sjukdom.

Vilka drabbas av KML?

KML &r en ovanlig form av leukemi.
Antalet nya fall (incidens) av KML

i Sverige ar cirka 90 per ar. Antalet
personer som levde med sjukdomen
(prevalens) i Sverige ar 2015 var cirka
1300. Medan incidensen &r stabil kan vi
forvanta oss en fordubbling av preva-
lensen till ar 2060, vilket sammanhanger
med den klart forbattrade dverlevnaden
kopplad till den framgangsrika TKI-be-
handlingen av KML-patienter.

Sjukdomen &r nagot vanligare hos mén
an hos kvinnor. Alla aldersgrupper kan
drabbas men hélften av de vuxna som
insjuknar ar yngre @n 60 ar vid diagnos.
Sjukdomen férekommer dven hos barn,
men det ar mycket ovanligt att personer
under 18 ar drabbas av KML.

KML &r en ovanlig form av leukemi som
varje ar drabbar drygt 90 personer.




Diagnos

Patienter med KML kan ha varierande symptom. Cirka en
tredjedel av patienterna har inga symptom alls vid diagnos
och da uppticks sjukdomen slumpmassigt.

Vilka symptom har KML-
patienten?

Till exempel nér patienten soker lakare
for andra besvar eller i samband med
héalsokontroll. Man noterar da onormala
blodvérden, i allmanhet férhojt antal
vita blodkroppar samt ofta lagt antal
réda blodkroppar.

Vissa patienter uppvisar symptom
sasom trotthet, svettningar, viktned-
gang, yrsel, synpaverkan och feber. Inte
sdllan kan patienten kdnna av en tyngd-
kansla och svullnad till vénster i buken
pa grund av en forstorad mjalte.

Cirka 1/3
av patienter med
KML har inga sym-
tom vid diagnos varpa
sjukdomen i dessa
fall uppticks
slumpmassigt
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Férekommande symtom vid KML

sankt hemoglobinnivd) och mattlig
Okning av antalet trombocyter (= blod-
plattar) ar ocksa vanligt forekommande.
| benmargen ser man typiskt en kraftig
O0kning av antalet vita blodkroppar och
dess forstadier.

DET ANDRA SATTET att diagnostisera KML
ar genom pdvisande av Philadelphiakro-

Diagnos stélls genom:

® En mikroskopisk undersokning av
blod och benmargsprov

® Pavisande av Philadelphiakromo-
somen eller BCR-ABL fusionen i
celler fran benmarg respektive blod

Fler an 9 av 10 patienter diagnostiseras
i den relativt lindriga kroniska fasen av

® Trotthet mosomen eller BCR-ABL fusionen i celler KML.

@ Svettningar frdn benmdirg respektive blod. Dessa

® Viktnedgéng analyser utférs med hjélp av sé kallad

® Yrsel cytogenetisk analys (kromosomanalys)
respektive FISH- eller PCR-teknik.

® Synpaverkan

® Feber

® Tyngdkansla och svullnad

till vanster i buken

Hur stalls diagnos?

KML DIAGNOSTISERAS PA TVA SATT.

Det forsta ar genom en mikroskopisk
undersékning av blod och benmdrgsprov.
| blodet finner man vanligtvis ett kraftigt
Okat antal vita blodkroppar. Oftast finns
i blodet dven forstadier till mogna vita
blodkroppar, som normalt hor hemma

i benmargen. Viss anemi (det vill sdga




Behandling

For de flesta patienter med KML rekommenderas
tyrosinkinashimmare som forsta linjens behandling.

Behandlingsmal

Behandlingens primara och framsta mal
ar att forhindra 6vergang till den betyd-
ligt allvarligare blastfasen. Via medicinsk
behandling som kraftigt reducerar
antalet leukemiceller, kan risken fér
overgang till accelererad fas och blastfas
patagligt minskas, och 6verlevnaden
darmed patagligt forbattras. Som del-
mal i denna process efterstravas:

® Normaliserade blodvarden

® Normaliserad kromosomanalys,
dvs att Philadelphiakromosomen ej
kan detekteras i benmédrgen

Laga eller icke-detekterbara nivaer
av BCR-ABL vid PCR-analys av
perifert blod

Lakare i Sverige som har sarskild kun-
skap om KML har utarbetat ett nationellt
vardprogram foér behandling av sjukdo-
men, med riktlinjer som foljer internatio-
nell praxis. Tanken ar att detta ska bidra
till att alla KML-patienter i landet far en
hdégkvalitativ och likartad vard.

BEHANDLINGSMOJLIGHETERNA for KML i
kronisk fas har sedan millenniumskiftet
forbattrats pa ett fantastiskt satt, vilket
medfort att merparten av patienterna
nu kan se fram mot ett i manga delar
normalt fortsatt liv med normal 6ver-
levnad. Med mangarig kontinuerlig
malstyrd behandling kan sjukdomen
oftast hallas val i schack, och i vissa fall
uppnas till och med bot, det vill séga
behandlingen kan avslutas utan att
sjukdomen kommer tillbaka. En mindre
andel av patienterna svarar dock sédmre
pa behandlingen, vissa kan utveckla
motstandskraft/resistens och riskerar da
overgang till den mer omogna leukemi-
formen (blastfas).

TYROSINKINASHAMMARE rekommende-
ras som forsta linjens behandling vid
KML i kronisk fas i Sverige. For patienter

som diagnostiseras i blastfas maste
man i de flesta fall dven ta till annan
behandling &n tyrosinkinashdammare,
sasom intensiv cytostatikabehandling
och stamcellstransplantation. Detta
galler ibland dven personer som trots
behandling 6vergar fran kronisk till mer
omogen sjukdomsfas (accelererad fas
eller blastfas).

Behandling med kapsel hydroxyurea
kan vara aktuell i samband med sjuk-
domsdebuten, innan diagnosen KML
kunnat sakert verifieras, och ibland
kortvarigt tillsammans med TKI for att
snabbt kunna minska antalet leukemi-
celler i blodet, och darmed reducera
patientens symtom. Hydroxyurea
forbattrar dock i sig, till skillnad fran TKI,
inte patientens langsiktiga 6verlevnad.

Forbehandling

For de patienter som vid diagnos har
ett extremt hogt antal vita blodkroppar
i kombination med till exempel syn-
paverkan eller yrsel krévs ibland en
forbehandling fore start av behandling
med tyrosinkinashammare. Utover till-
Idgg med hydroxyurea (se ovan) kan da
aven sa kallad leukaferes utforas, vilket
innebdr att man via en dialysliknande
metod filtrerar bort en del av de manga
vita blodkropparna fran blodbanan.

Tyrosinkinashammare

Det har skett dramatiska framsteg i
behandling av KML sedan tyrosinkinas-
hammare (eller tyrosinkinasinhibitorer;
TKI) introducerades 2001. Den kroniska
fasen av sjukdomen kan i de flesta fall
behandlas framgangsrikt med dessa




ldkemedel/tabletter, som alltsa ar
proteinhdmmare och inte traditionella
cellgifter. TKI blockerar BCR-ABL protei-
net, som ger cellen dess canceregenska-
per (se ovan), varvid KML-cellerna dér
undan och det skapas plats for normala
friska celler i benmargen. Behandlingen
syftar sdledes till att kraftigt reducera
eller helt eliminera de sjuka leukemi-
cellerna. En stor andel av patienterna
svarar sa pass bra pa behandlingen att
man inte langre kan pavisa nagra sjuka
celler med konventionella metoder.

Det har skett dramatiska framsteg
i behandlingen av KML sedan
tyrosinkinashammarna (TKI)
introducerades 2001

Det finns i Sverige for narvarande fem
olika registrerade tyrosinkinashammare:
imatinib (Glivec®, med flera), dasatinib
(Sprycel®), nilotinib (Tasigna®), bosutinib
(Bosulif®) samt ponatinib (Iclusig®).
Imatinib introducerades i borjan av
2000-talet. Det dr en mycket effektiv
och palitlig medicin for flertalet patien-
ter med KML och &r det lakemedel vi
har mest erfarenhet av bade avseende
effekt och biverkningar. | december
2016 gick lakemedelspatentet ut for
imatinib/Glivec® i Sverige, vilket gor

att vi nu har tillgang till ett flertal olika
imatinib-preparat (generik”). Vi anser att
alla dessa ar vasentligen likvardiga med
imatinib/Glivec® vad galler saval positiva
effekter som tolerabilitet och biverk-
ningar. | och med patentutgangen har
ocksa priset pa imatinib sankts radikalt.

Den sa kallade andra generationens

TKI, det vill sdga dasatinib och nilotinib
introducerades ndgra ar senare dn
imatinib. Behandling med dasatinib och
nilotinib, synes i likhet med bosutinib,
kunna ge en nagot snabbare och dju-
pare reduktion av antalet leukemiceller,
jamfort med standarddos imatinib.
Detta kan medféra en ndgot minskad
risk for att KML-sjukdomen tidigt
overgar i den mer allvarliga blastfasen,
men hittills har ingen tydlig skillnad i
overlevnad kunnat pavisas mellan de
olika TKI-preparaten.

BIVERKNINGSPROFILER och langtids-
effekter av dessa nyare ldkemedel ar
dock mer osdkra och mindre val doku-
menterade an for imatinib. Det femte
TKI-preparatet, ponatinib, ar framst
utvecklat for behandlingsresistent KML
(inklusive patienter som utvecklat muta-
tionen T315l), som inte svarat tillfredstal-
lande pa ovriga TKl:er.

De fem olika registrerade tyrosinkinas-
hd@mmarna som finns i Sverige for
ndrvarande &r:

imatinib (Glivec® med flera)

dasatinib (Sprycel®)

bosutinib Bosulif®)

[ ]
°
® nilotinib (Tasigna®)
°
°

ponatinib (Iclusig®)

Saval imatinib, nilotinib som dasatinib
utgor medicinskt fullgoda behandlings-
alternativ for nydiagnostiserade KML-
patienter i kronisk fas. For narvarande
ar dock endast de tva forstnamnda
ldkemedlen godkanda som rabatt-
berattigade inom lakemedelsférmanen
pé denna indikation. Ovriga TKI anvinds
framst for patienter som utvecklat resi-
stens eller intolerans mot imatinib eller
nilotinib. Valet av TKI paverkas av ett
flertal faktorer, bland annat om patien-
ten har andra sjukdomar. Din behand-
lande ldkare kan ge dig mer information
om detta.

ANNAN PRIMAR BEHANDLING kan ibland
erbjudas inom forskningsstudie.

Nar imatinib introducerades betraktades
behandlingen med detta ldkemedel
som livslang och man férutspadde att
KML-sjukdomen snabbt skulle komma
tillbaka hos alla patienter dar behand-
lingen avslutades. Flera studier har dock
senare visat att 40-60 % av patienter
med langvarigt, djupt molekylart svar pa
TKI-behandling (som pagatt minst 3 &r
men helst ldngre), verkar kunna avsluta
behandlingen utan att fa tidiga aterfall.
Det &r dock fortfarande oklart om TKI
verkligen kan leda till Idngsiktig “bot”
vid KML, da uppfdljningstiden av dessa
studier fortfarande dr begransad.




ATT AVSLUTA EN TKI-BEHANDLING &r
fortfarande en atgard som maste goras
efter noggrant individuellt 6vervdagande
och i ett ndra samrad mellan patienten
och dennes KML-inriktade, behandlings-
ansvarige lakare. Ett stoppforsok maste
folja aktuella svenska och internationella
riktlinjer och forsiktighetsmatt, vare sig
detta sker inom eller utom ramen for en
klinisk studie.

Vilka biverkningar kan
behandlingen ge?

Biverkningar av TKI ar delvis preparat-
beroende, men &r vanligen lindriga

till mattliga och avtar ofta med tiden.
Vanligast forekommande &r hudutslag,
illamaende, diarré, muskelkramper,
trotthet, vatskeansamlingar, huvudvark
och skelettsmartor. Nyligen har det
rapporterats att Idngtidsbehandling
med vissa TKl:er sannolikt medfor en
nagot 6kad risk for hjart-karlsjukdom,
framst hos patienter med tidigare kdnd
hjart-karlsjukdom eller fér patienter
med riskfaktorer for sadan.
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Vanliga biverkningar vid KML:
Hudutslag

lllamaende
Diarré

Muskelkramper

Véatskeansamlingar
Huvudvark

)
°
°
°
® Trotthet
°
°
[ ]

Skelettsmartor

Behandlingskontroller

Behandlingssvar mats med samma
metoder som vid diagnostik:

Vanliga blodprover, som méter antalet
réda och vita blodkroppar samt blod-
plattar. Inom nagon till ndgra manader
efter behandlingsstart brukar blodvar-
dena ha normaliserats. Samtidigt brukar
man kunna notera att en eventuellt
forstorad mjalte krymper ihop och blir
normalstor.

Kromosomanalys av benmdirg, som mater
andelen Philadelphia positiva celler
(KML-celler). Efter cirka 6-12 manader
gar sjukdomen i de flesta fall inte langre
att pavisa med denna metod. Darefter
behovs benméargsundersdkning vanli-
gen inte goras och fortsatt uppféljning
kan da ske med PCR-analys, som i regel
utfors pa perifert blod.

PCR-analys, som ger ett kdnsligt och
kvantitativt matt pa kvarvarande leuke-
misjukdom (uttrycket av fusionsgenen
BCR-ABL) analyseras i blodet. Anges som
molekylért respons (MR) som graderas
som MR3, MR4, MR4,5 samt MR5, som ar
det djupaste idag méatbara molekylara
svaret. MR3 (eller major molecular
response, MMR) innebdr att mangden
sjuka celler i blodet reducerats till cirka
mindre an en tusendel jamfért med vid
diagnos.

Behandlingssvar madts med samma
metoder som vid diagnostik

Graviditet, amning och
manlig fertilitet

For kvinnor géller att samtliga TKl:er kan
vara skadliga for foster och ska darfor
inte ges under graviditet. Man maste
darfor diskutera med sin behandlande
lakare om man planerar en graviditet.
Det finns da andra behandlingsalterna-
tiv att tillga vid behov, vanligtvis interfe-
ron. Kvinnor bor heller inte amma da de
behandlas med TKI, eftersom lakemed-
len passerar 6ver i bréstmjolk.

VAD GALLER MAN finns det idag inte
nagon sakerstalld risk for fostret om
fadern behandlas med imatinib. Saledes
behdver man inte géra uppehall med
imatinibbehandlingen hos de mén som
onskar bli fader. Vad galler 6vriga TKl:er

saknas annu tillforlitlig information,
varfor vi rekommenderar uppehall med
dessa medel fére och under den period
en manlig patient vill forsdka bli pappa. |
vissa fall kan det vara lampligt att samla
in och frysa spermier fére behandlings-
start.

Ta som KML-patient alltid upp eventuellt
onskemal och planer pa tankt foraldra-
skap med behandlande lakare i god tid,
for fullstandig belysning och planering.

Stamcellstransplantation

Allogen stamcellstransplantation
(donation av blodstamceller fran en frisk
person till patienten, i kombination med
hdgdos cytostatikabehandling) kan bli
aktuellt for ett fatal KML-patienter. Detta
galler framst patienter som diagnosti-
seras i eller trots behandling utvecklar
overgang till blastfas/blastkris (se ovan).
Pa 1990-talet, fore introduktionen av TKI,
var stamcellstransplantation ett vanli-
gare behandlingsalternativ for yngre
patienter. Transplantationsbehandling
har visat sig helt kunna bota KML hos
vissa patienter, men ar forknippad med
vissa allvarliga komplikationsrisker.

For att kunna genomféra en stamcells-
transplantation maste en donator/
givare med liknande vévnadstyp som
patientens identifieras. Donatorn hittas
inte sdllan inom patientens syskonskara,
alternativt via internationella register
med obesldktade donatorer.




Hur blir jag medlem?

Du blir medlem i Blodcancerférbundet genom intrade i en av vara drygt
femton lokala féreningsverksamheter. Priset for medlemskap ar 100-250 kr
beroende pa lokalférening och typen av medlemskap. Det finns manga satt
att bli medlem i nagon av Blodcancerférbundets féreningar, till exempel
genom att:

GA IN PA www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem
och fylla i webbformuldret pa sidan

RINGA FORBUNDSKANSLIET PA 08-546 40 540 (vardagar mellan 09.00-12.00)

SKICKA EN E-POST TILL info@blodcancerforbundet.se. Ange namn, adress,
fodelsedatum, e-postadress, telefonnummer samt diagnos. Skriv ocksa om
det galler medlemskap som patient, anhorig eller stodjande

FYLLA | SVARSPOSTTALONGEN pa ndsta sida i denna broschyr och skicka den
kostnadsfritt till forbundskansliet.

BLODCANCERFORBUNDET

ADRESS: Hamngatan 15B, 172 66 Sundbyberg
TEL: 08-546 40 540

MAIL: info@blodcancerforbundet.se
HEMSIDA: www.blodcancerforbundet.se

Folj oss gdrna pa

FACEBOOK: www.facebook.com/blodcancerforbundet

TWITTER: www.twitter.com/BCF_1982

INSTAGRAM: www.instagram.com/blodcancerforbundet1982

LINKEDIN: www.linkedin.com/company/the-swedish-blood-cancer-association

Mer information - lankar

WEBBSIDA: www.blodcancerforbundet.se/att_leva_med_blodcancer
STODPERSON: www.blodcancerforbundet.se/stodperson

VAR APP: www.blodcancerforbundet.se/appen_blodcancerstodet

Medlemskap

Fyll i talongen nedan for att ansluta dig till Blodcancerférbundet
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Framtid och forskning

Framtidsutsikterna dr mycket goda for de flesta patienter
med KML, och majoriteten av dem kan idag anses leva ett

vasentligen normalt liv.

I SVERIGE FINNS EN SPECIALISTGRUPP
(Svenska KML-gruppen) i vilken lakare
fran hela landet ingar. En viktig upp-
gift for denna grupp ar att arbeta med
rekommendationer fér behandling av
sjukdomen. Eftersom relativt fa patien-
ter insjuknar i Sverige varje ar sa ar det
angeldget att samarbeta dven med
grupper i andra lander. Vi har darfor
aktiva kontakter med hematologer i
Danmark, Norge och Finland (Nordiska
KML-studiegruppen) framforallt nar det
galler att bedriva kliniska studier av nya
ldkemedel. Vi deltar dven i ett europeiskt
samarbete inom natverket European
LeukemiaNet. Trots att det gjorts bety-
dande framsteg inom KML-omradet de
senaste aren sa aterstar fortfarande ett
flertal obesvarade fragor.

DET PAGAR MYCKET FORSKNING om KML,
i Sverige och i 6vriga varlden. Forsk-
ningen handlar om sjdlva sjukdomen,
utprévning av nya lakemedel och lake-

medelskombinationer. Mycket av forsk-
ningen sker i form av sa kallade kliniska
studier, dar man forsoker utvardera om
behandlingen med nya lakemedel eller
kombinationer av ldkemedel ytterligare
kan forbattra behandlingsresultaten.
Det forekommer darfor att ldkaren
fragar patienten om deltagande i en
klinisk studie. Det ar just patienters
deltagande i dessa typer av undersok-
ningar som gjort det mojligt att ta fram
ny, viktig kunskap.

Utan studier hade vi idag inte kunnat
erbjuda den revolutionerande férbatt-
ring av KML-behandling som TKiI-lake-
medlen innebar. Den intensiva forsk-
ningen och utvecklingen innebar ocksa
att behandlingsrekommendationerna
vid KML kan dndra sig med kort varsel.
Delar av innehallet i till exempel denna
skrift kan darfor komma att bli mindre
aktuella eller relevanta. Ta gérna upp
detta med din egen ansvarige ldkare.




