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myelom om sin vard.
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Kognitiva svarigheter
efter allogen stamcells-
transplantation.
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"SJUKVARDEN
HAR VARIT
FANTASTISK”

Johanna Brag, 20 ar,
fick behandling med
CAR-T for akut lymfatisk
leukemi, ALL.

Katarina Mérk,
Skaraborgs sjukhus,
ar Arets hematologi-
sjukskoterska.

Lise-lott Eriksson:

"Blodcancerforbundet
ar forst bland cancer-
organisationerna med

ATMP V kel’ h()pp riktig patientinvolvering.”
om engangsbehandling

Det som ser mest lovande ut i nuldget dr behandling av myeloida
leukemier, sdger Mattias Carlsten, docent vid Karolinska Institutet.

ATMP — AVANCERADE TERAPIER



obbvie

Vivill flytta fram gransen for
vad som ar mojligt att uppna
med cancerbehandling.

Vart mal ar att fler personer med blodcancer kan leva ett liv utan paverkan av
sjukdom. Vi fokuserar darfor pa att ta fram malstyrda och effektiva behandlingar
med biverkningar som kan télas dven av de som ar skora av sin sjukdom.

Las mer om var forskning pa abbvie.se
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"For kunskap och livskraft”

GRUNDEN TILL DET som idag dr Blodcancerférbundet
lades 1982. Devisen ”for kunskap och livskraft” har
funnits med sedan dess och giller i hogsta grad
fortfarande - 40 ar senare. Idag vet vi betydligt
mycket mer om sjukdomarna och hur de uppkommer,
och med nya behandlingsmetoder lever allt fler med
blodcancer ett gott liv.

Nagra av Sveriges mest framstaende forskare
foreldste om manga av de nya spinnande rénen nir
Blodcancerférbundet firade 40 arsjubileum den
11 november. For dig som inte hade mgjlighet att
vara pa plats finns nu de inspelade foreldsningarna
pa www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv/

DEN REVOLUTIONERANDE BEHANDLINGEN med CAR-T
ir tveklost borjan pa ett nytt kapitel i historien om
hur blodcancersjukdomar kan tacklas. I detta nummer
av Haema moter du Joanna Brag, 20 ar, som var den
forsta patienten som behandlas med CAR-T mot akut
lymfatisk leukemi, ALL pa Sahlgrenska universitets-
sjukhuset i Goteborg.

CAR-T hor till en grupp likemedel som kallas
Advanced therapy medicinal products, ATMP. Det ir
ett brett begrepp som omfattar biologiska likemedel
bestdende av gener, celler eller vivnader som fatt nya
egenskaper. I den forskningsartikel som ingar i temat
ATMP - avancerade terapier far du veta mer.

Haema
Utgivning: 4 nummer/ér
Upplaga: 4850 ex

Ndasta nummer: mars, 2023

Prenumeration via medlemskap

eller d& du blir médnadsgivare

Ansvarig utgivare Lise-lott Eriksson
Redaktér Gunilla Eldh, medicinjournalist

Formgivare Géran Hagberg,
Malcolm Grace AB

Bildbehandling Maria Lénegdrd,

Malcolm Grace AB

Omslagsfoto Lindsten & Nilsson

Tryck Exakta Print

I SAMBAND MED 40-arsjubileet uppmérksammar vi
ocksa nagra av de manga eldsjélar landet runt som
ingar i férbundets blodomlopp. En av dem &r sjuk-
skoterskan Ingrid Christiansen som har varit aktiv
och styrelsemedlem i Blodcancerfoérbundets sydligaste
férening sedan starten: “Det viktigaste man kan gora
vid en blodsjukdom é&r att vara medménniska, stédja
och hjilpa till med alla fragor. Viktigt dr ocksa att
sprida upplysningar om det stod man kan fa och stodja
forskningen”, siiger hon.

Som chefredaktor for Haema kan jag bara halla
med henne. Vi kommer att fortsitt rapportera om allt
spannande som hénder inom
omradet och dela patienters
och anhorigas beriittelser.

Tillsammans sprider vi
kunskap och ger
livskraft. m

Gott nytt ar!

Gunilla Eldh
Medicinjournalist
Chefredaktér

FOTO: SUSANNE WALSTROM

Blodcancerférbundet

Hamngatan 15B,

172 66 Sundbyberg

Oppettider kansliet: vardagar 10-15

Telefon 08-546 405 40

Telefontid vardagar 10.00-12.30

E-post info@blodcancerforbundet.se
Hemsida www.blodcancerforbundet.se

ISSN: 1100-0651

hoema

HAEMA #4 2022



12 ATMP - AVANCERADE TERAPIER
FORSKNING OCH NYHETER
ATMP vécker hopp om engdngsbehandling

16 "Sjukvarden har varit fantastisk”

20 FORSKNING OCH NYHETER
ST-lgkaren Erik Broberg prisad for
Arets avhandling 2022.

22 Katarina Mork ar érets hematologisjukskéterska 2022

24 PATIENTPANELEN
"Vi @r ju négot av experter pd vara egna sjukdomar”

7 NYHETER FRAN KANSLIET

O
lnnehall Intressant lyssning i forskningsbloggen

28 JUBILEUMSFIRANDE
Blodcancerférbundet firade 40 &r den 11 november

N

3 Redaktdéren har ordet

5 LEDAREN 32 NYHETER FRAN KANSLIET

Lise-lott Eriksson: Aktuella webinarier och
"Blodcancerférbundet forst kansliets dppettider under

med patientinvolvering” jul- och nyarshelgen

8 FORSKNING OCH NYHETER 32 Lo6sning korsord & sudoku nr 3
Ny avsléjande medlemsundersdkning:
Sé& tycker patienter med myelom 34 Korsord & sudoku
om sin vard

FORSKNING AR FRAMTIDEN

OCH DU HAR MOJLIGHET ATT BIDRA!

VARMT VALKOMMEN
ATT SKANKA EN GAVA!

Vill du donera till Blodcancerfonden for
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"Blodcancerfo

L.edare

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

rbundet forst

med riktig patientinvolvering”

BLODCANCERFORBUNDET AR FORSTA patientorganisation
inom canceromradet i Sverige att implementera riktig
patientinvolvering i forskning.

Redan forra aret skapade vi en patientpanel som syftar
till att involvera patienter i den blodcancerforskning som
bedrivs i Sverige. Mer om patientpanelen gar att 1dsa
i en intervju med Bianca Leidi i detta nummer av Haema.

Forskning och medicinsk utveckling inom hematologin
gar framat i rekordfart. Det som lit som science fiction for
nagra ar sedan, ir i dag verklighet. Men nya innovativa
EU-godkénda cancerlikemedel maste na patienter
i Sverige och hela Europa mycket snabbare én idag.
Tyvirr tar det ibland alldeles for lang tid, trots att ritt
diagnostik och nya likemedel ofta innebér avgérandet
mellan liv och déd. For att nya innovativa behandlingar
verkligen ska komma personer som lever med blod-
cancer till del, behovs patientinvolvering inom forskning
och pa systemniva.

ETT AV FOKUSOMRADENA i regeringens life science-
strategi ir kliniska provningar. Ett flertal statliga
utredningar har genomforts pa senare tid for att
forbéttra och 6ka kliniska likemedelsprévningar.
Trots detta syns inget direkt trendskifte. Det &r helt
uppenbart att vi behdver en mer modern struktur med
bred samverkan mellan hilso- och sjukvard, patienter,
akademi, foretag och statliga myndigheter for att
patienter ska kunna behandlas inom ramen f6r
kliniska studier. Detta giiller savil foretagsinitierade
likemedelsstudier som akademiska studier.

Danmark ir hilften sa stort som Sverige men
genomfor trots det fler kliniska likemedelsstudier.

Sverige ir langt framme inom medicinsk forskning och
Karolinska institutet &r ett av EUs frimsta medicinska
universitet. Sverige ir i topp i olika internationella
métningar, har starka forskande likemedelsforetag och
en hilso- och sjukvard som visar goda medicinska
resultat. Uppenbart ér dock att Sverige behover fler
kliniska likemedelsstudier. Utan kliniska studier
utvecklas inte nya behandlingar och likemedel. Om
studier inte genomfors i Sverige, genomfors de i andra
linder och patienter i Sverige gar miste om nya
behandlingar.

EN STOR DEL AV den medicinsk utveckling sker idag
inom precisionsmedicin. Nya avancerade likemedel
utvecklas mot mindre patientgrupper och subgrupper
inom canceromradet. Svenska cancerpatienter far tidig
tillgang till nya viktiga behandlingar, samtidigt som
vardpersonalen pa en 6vergripande niva far fortbildning,
Indirekt stiirks innovationskraften och kliniska studier
bor alltid ses som ett alternativ néir en ny behandling
till en patient ska véljas.

Det ér paradoxalt att en forsknings- och innova-
tionsnation som Sverige har sa svart att fa till ett
nationellt vilfungerande system for kliniska likemedels-
provningar. Kliniska prévningarna dr en del i utveck-
lingsprocessen av att tillgéingliggéra nya likemedel.
Hilso- och sjukvarden maste ges forutsittningar for
att genomfora dem.

Den forskande likemedelsbranschen har upprittat en
databas, HiKS (Hitta Kliniska Studier). Databasen avses
lanseras inom kort. Likemedelsforetag som genomfor
kliniska likemedelsprévningar registrerar dessa i HiKS.
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Databasen ska underlitta for savil patienter som
varden att hitta kliniska studier. Initiativet &r en bra
borjan men mer behover definitivt goras.

PA NYARSDAGEN TAR Sverige over som ordférandeland

i EU. ”Det dr ett vildigt spdnnande och viktigt arbete vi
har framfor oss och manga i Regeringskansliet kommer
att vara inblandade”, konstaterar tidigare EU-ministern
Hans Dahlgren. “Det svenska ordférandeskapet
sammanfaller med en period som f6rvintas bli intensiv
i manga av EU:s forhandlingar.”

Men vad det egentligen innebér framgar inte sa
tydligt. Ett faktum &r dock att flera linder i Europa ir
pa vig in i en lagkonjunktur. Covidpandemin har
lamnat efter sig en slutkord hilso- och sjukvard.

Energikrisen plagar hela Europa med skyhoga priser
pa el. For patienter i Europa dr den pagaende Gversynen
av EU-lagstiftningen for likemedel helt central.
Regelverket kommer ha en avgorande betydelse for
EU-medborgares tillgang till nya effektiva likemedel
och sékert dven for EU:s konkurrenskraft inom life
science.

Under ordférandeskapet kommer Sverige ha mojlig-
heter att marknadsfora sig inom en rad olika omraden.
Fokusomraden &r cancer, precisionsmedicin, life science,

VARMT VALKOMMEN
TILL VAR GEMENSKAP!

Du som d&r patient eller anhérig ér valkommen
som medlem i ndgon av Blodcancerférbundets
16 lokalféreningar. Du kan ocksé vara stédjande
medlem.

Blodcancerférbundet finns till fér dig som har
eller har haft blodcancer eller annan allvarlig
blodsjukdom, ndrstdende och personal inom
hematologi.

Blodcancerférbundet arbetar aktivt, engagerat
och langsiktigt for att bidra till en battre vardag
for patienter och narstdende.

Tillsammans blir vi starkare
och kan géra mer for fler.

BLI MEDLEM DU OCKSA!

blodcancerforbundet.se/om-oss/lokalforeningar/
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Fokusomrdden &r cancer, ’9
precisionsmedicin, Life Science,
antibiotikaresistens och aldrandet.

antibiotikaresistens och aldrandet. Ett flertal konferenser
och expertméten inom respektive omrade planeras.
Tyvirr finns det fortfarande en hel del patienter, for
vilka nya likemedel och behandlingar inte fungerar
optimalt. Ny forskningen, nya likemedel och kliniska
studier &r viktigare &n nagonsin. Vi kan inte kalla oss
en ledande life science-nation om patienterna inte
far snabb tillgang till nya innovativa likemedel. En
innovation dr ingen innovation om den inte kommer
patienterna till del.

AVSLUTNINGSVIS VILL JAG Onska alla ldsare

ett riktigt Gott Nytt Ar! m

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet



Med patienten
| fokus
over 170 ar

Pa Pfizer vill vi gora skillnad for manniskor som ar
drabbade av sjukdom och deras narstaende. Det ar
darfor vi har ett fokus - att utveckla lakemedel och
vacciner sa att manniskor runt om i varlden kan leva
ett sa bra liv som majligt.

@Pﬁzer Breakthroughs that change patients’ lives®

Pfizer AB Vetenskapsvagen 10, 191 90 Sollentuna, Sweden | Tel 08-55052000 pflzer.se



Ny avsléjande medlemsundersékning:

Sa tycker patienter
med myelom om sin vard

Myelompatienter behandlas fortfarande med dldre IGkemedel trots
att nya innovativa terapier rekommenderas i forsta linjens behandling
i vardprogrammet. Det ar en av slutsatserna i en ny stor undersdkning
bland Blodcancerférbundets medlemmar med myelom.

Text: Hakan Sjunnesson Grafik: Novus lllustration: Shutterstock

UNDERSOKNINGEN HAR GENOMFORTS av Novus pa likemedel. Drygt sex av tio fick informationen om
uppdrag av Blodcancerférbundet och Roche. Syftet CAR-T och/eller bispecifika antikroppar via Blod-
med undersokningen ir att fa 6kad kunskap om vilka cancerforbundet.

upplevelser och behov patienter har, som lever med - Men mérkligt nog fick bara en av fyra patienter

myelom. Hur fungerar diagnostiken, tillgéinglig- kéinnedom om att dessa nya innovativa
heten till sjukvarden, informationen, behandlingar finns genom vardpersonal,

dialogen, behandlingarna och patient- siiger Blodcancerforbundets ordférande

delaktighet? O Lise-lott Eriksson.
Deltagare dr medlemmar i Blodcancer- 0

férbundet som lever med myelom. o . HON KONSTATERAR ATT precis som

415 enkitintervjuer kunde genomforas Bara 18% har gjert i Blodcancerforbundets stora diagnos-
vilket innebér en svarsfrekvens pa hoga en,molekyldar overgripande medlemsundersdkning
51 procent. De svarande i undersékningen /olate |yS 2020, svarar majoriteten av patienterna,
berittar att Blodcancerférbundet édr den 80 procent, att de skulle vilja vara med
bista kéllan till information om nya i klinisk studie om det var mojligt. Ddremot
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FRAGA: Skulle du kunna ténka dig att
ingd i en klinisk studie for att prova
ndgot av dessa nya alternativ?

77%

H o M Nej Vet inte/vill inte svara

FRAGA: Har en molekylar analys
gjorts for att analysera vilken genetisk
avvikelse du har?

Ja, jag har standardrisk

Ja, jag har hég risk

Ja, en molekylar analys har gjorts
men jag vet inte vad den visade

Nej, ingen molekyldr
analys har gjorts

Jag vet inte om ndgon molekylar
analays har gjorts

Vill inte svara

FRAGA: Hur fick du reda pd& informationen
om CAR-T och/eller bispecifika antikroppar?

Du kan ange flera svar.

Blodcancerférbundet

Egna sékningar
pd webben

Min lakare eller annan
sjukvardspersonal

Sociala medier

TV, radio eller tidningar

Familj eller bekanta

Lakemedelsbolag

Annat satt

Vet inte/vill inte svara

7%
Netto: Ja
7% 18%
4%
18%
0%

63%

38%

24%

22%

14%

4%

1%

7%

1%

647%
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har vildigt fa, bara 15 procent, erbjudits majlighet att
delta i en sadan, trots att vardprogrammet uppmuntrar
till deltagande i kliniska studier.

- Detta dr nagot som vi pa Blodcancerforbundet ser
som ett stort bekymmer. Anmérkningsvirt dr ocksa
att endast 20 procent dr medvetna om att de fatt
genomga en form av molekylér kromosomanalys (FISH).
64 procent vet inte om nagon molekylir analys har
gjorts. Malséttningen i vardprogrammet dr nimligen
att 80 procent ska genomga en sadan analys for att
kunna bedéma prognos av myelomsjukdomen och
i mojligaste man kunna anpassa och optimera behand-
ling, séiger Lise-lott Eriksson.

ALDRE BEHANDLINGAR med olika cytostatika och
stamcellstransplantation &r fortfarande de vanligaste
behandlingarna enligt undersokningen. Bara hélften
har fatt en sa kallad proteasomh@mmare, till exempel
Bortezomib. Behandling med monoklonala antikroppar,
sasom till exempel Daratumumab &r betydligt mer

ovanligt, trots att denna behandling rekommenderas
i forsta linjens behandling i vardprogrammet for
myelom.

INGEN SVARADE ATt de fatt behandling med nya like-
medel som till exempel Selinexor/Xpovio eller Belanta-
mab mafodotin/Blenrep. Ingen hade heller fatt behand-
ling med de nya innovativa terapierna CAR-T eller
Venetoklax, inte ens inom ramen for en klinisk studie.
Bara tva procent har fatt bispecifika antikroppar inom
ramen for en klinisk prévning.

Bara en av fyra vet om en MRD-analys (Minimal
Residual Disease/minimal kvarvarande sjukdom) &r
gjord pa dem for att kontrollera hur manga cancerceller
som finns kvar under och efter behandling. MRD kan
bland annat anvéindas for att bedéma risken for aterfall.

Tva av tre personer har tillbringat en lingre tid
pa sjukhus under behandling mot myelom, och om
mojligheten fanns, vill fyra av tio personer forlédgga
sin behandling i hemmet.

FRAGA: Vilka behandlingar mot myelom har du genomgatt eller pabérjat?

Du kan enge flera svar.

79%

72% 70%

69%

54% 52%

Proteasomh&mmare
/Bortezomib/Velcade,
Carfilzomib/Kyprolis eller
Ixazomib/Ninlaro)

Immunmodelerande
behandling (tex
Lenalidomid/Revlimid,
Talidomid,
Pomalidomid/Imnovid)

Kortison (tex Dexametason)  Cytostatikabehandling Stamcellstransplantation

Bisfosfatbehandling och
med egna celler (autolog)

annan osteoklasthdmning
mot skelettrelaterade
héandelser (Klodnorat,
pamidronat eller
zoledronsyra)
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behandling. Atta av tio svarade att
de endast blev presenterade ett

behandlingsalternativ. Ingen har fatt CAR-T

DE SVARANDE PATIENTERNA verkar inom ramen for en
inda generellt sett vara nojda med klinisk studie

sin vard hittills och det gar snabbt att
fa en diagnos faststilld. Fyra av tio
fick diagnosbeskedet mindre &n en
manad efter forsta likarbesoket for
symtom.

- Detta ir betydligt bittre dn
motsvarande siffra i en undersok-
ning som genomférdes av MPE
(Myeloma Patient Europe) pa Europeisk
niva, konstaterar Lise-lott Eriksson
som ocksa ir ordférande for MPE. m

Undersokningen visar ocksa att myelom-
patienter i stor utstriickning inte har fatt
vara delaktiga i beslut som ror deras O

0 procent svarade:

B Selinexor/Xpovio

B Belantamab mafodotin/Blenrep

B CAR-T inom ramen fér en klinisk studie

B Venetoklax inom ramen foér en klinisk studie

Annan behandling
Till exempel:
B Imnovid

B Pamifos for att
motverka benskdrhet

31%

11%
3% 2% 1% 1%

Antikroppsbehandling Stamcellstransplantation  Bispecifika antikroppar Melflufen/Pepaxto Annan behandling Vet inte/vill inte svara
(monoklonala antikroppar ~ med celler frdn donator inom ramen fér en
tex Daratumumab/ (allogen) klinisk studie

Darzalex eller

Elotuzumab/Empliciti)
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ATMP vacker hopp
om engdngsbehandling

Allt fler lakemedel for avancerade terapier, ATMP, nér patienter med
blodcancer. Innan de kan ersatta dldre behandlingar pd bredare front finns
dock b&de vetenskapliga och strukturella hinder som mdéste évervinnas.

Text: Rita Bergqvist Foto: Gunilla Lundstrém, Creo Media Group, Lindsten & Nilsson lllustration: Shutterstock

ADVANCED THERAPY MEDICINAL PRODUCTS, ATMP, dr ett  handling for olika typer av B-cellslymfom hos vuxna
brett begrepp som omfattar biologiska likemedel och akut lymfatisk leukemi (ALL) hos barn och
bestdaende av gener, celler eller vivnader som fatt nya ungdomar. I dagsléget finns tva ATMP, bada sa kallade
egenskaper. Det rymmer allt fran insulinproducerande ~ CAR-T-celler, som ir godkéinda att anvinda som del av
stamceller till virus som béar pa modifierade ordinarie behandling i Sverige.
gensekvenser. Bade forskare och foretridare for

En fordel med den hér nya typen av likemedelsindustrin ér 6verens om att
behandlingar ar att de ges vid ett eller ATMP stiller nya krav pa processen
ett fatal tillféllen. Forhoppningen fran upptiickten av en ny behandling
dr att en engangsbehandling ska tills den blir tillgéinglig i hilso- och
kunna ersitta kontinuerliga, sjukvarden. Dagens arbetssitt dr
ibland livslanga, behandlingar. inte anpassade for den hir nya

Blodcancer édr det omrade dar typen av likemedel, menar de.
man kommit ldngst nér det giller Dag
antal likemedel for avancerad Larsson. DAG LARSSON, senior sakkunning
terapi. ATMP har de senaste aren vid de forskande likemedelsfore-
borjat introduceras i standardbe- tagens branschorganisation, Lif,
forklarar att processen for ett godkén-
nande sker i flera steg.
- Forst ett regulatoriskt godkiinnande som

Nackdelen ar att

d et b | ir Sél I"bCI rt oc h siger att foretaget far silja den hir produkten pa
. marknaden. Det dr ett vildigt formellt, antingen-eller-
slum PMassig f. 9 ’ godkénnande. Det sker i var del av véirlden i en gemen-
Dag Larsson. sam europeisk process.
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PN
‘n‘ CAR T-cell attackerar och dédar en cancercell.

- Direfter kommer vi till det som &r varje lands
ansvarsomrade, hilso- och sjukvarden. Da far man ta
stéllning till om likemedlet &r tillréickligt bra i forhal-
lande till andra behandlingsalternativ. Ar det virt
pengarna? Och till slut far man ocksa ta stillning till
om man har budget.

SVERIGE HAR SEDAN I AR ett samarbete med 6vriga

nordiska linder om avtalsvillkor for avancerade likemedel.

Ytterst dr det regionerna som har budgetansvaret.

-1 Tyskland till exempel har man, om man justerar for
befolkningen, behandlat betydligt fler patienter med
blodcancer med CAR-T-produkter, och de har ju ocksa
en regional uppdelning av hilso-och sjukvarden. Sa vi
ska nog inte sla oss for brostet. Men vi ska inte heller
tycka att vi har misslyckats helt, séiger Dag Larsson.

Han anser att utvecklingen i Sverige varit ojimn och
hittills i stor utstrickning byggt pa att det finns
drivande personer inom forskning och sjukvard som
arbetar aktivt for inforandet av de nya
terapierna.

- Dér det finns en stark grupp av
likare, eller en stark ledarperson, sa
har man ju kommit i gang betydligt
snabbare och kommit betydligt
lingre. Nackdelen med det dr att
det blir sarbart och slumpméssigt.
Vi har ingen strukturell styrka.

EN PERSON SOM VARIT DRIVANDE
nir det géller CAR-T i Sverige ir
Stephan Mielke, professor i hema-
tologi och cellterapi vid Karolinska
Institutet och chef fér CAST (cellterapi
och allogen stamcellstransplantation) vid
Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge. Han
menar att mycket skulle vinnas om de olika stegen
i processen kunde ske parallellt.

- Varje gang man gor nagonting efter varandra

ATMP — AVANCERADE TERAPIER

Vi kan léra oss ganska
mycket om ATMP frén

CAR-T-celler. 99

Stephan Mielke.

betyder det att man forlorar tid. Det dr uppenbart att
vi har ett translations- och implementeringsproblem.
Och det maste vi jobba med, eftersom jag tror att vi har
fantastiska forutsittningar hér for forskning. Vi har
hog innovation, men det maste leda till ndgonting,
séger han.

- De nya terapierna ir sa annorlunda att man inte
kan anviinda samma modeller som man anvénder for
till exempel en tablett. Och utfallet &r nu sa dramatiskt
annorlunda att - jag 6verdriver lite nu men - det dr liv
eller dod. Sa man maste anviinda andra strategier och
vi maste lira oss de strategierna gemensamt. Det har vi
inte gjort.

- Av de CAR-T-celler som finns tillgéingliga
i Europa for olika indikationer - jag tror det &r sex — sa
har vi tva i Sverige just nu. Dir maste vi hitta en béttre
viig sa att vara patienter far tillgang till den nya
livriddande terapin, fortsétter Mielke.

I MARS I AR fick ett andra CAR-T-ldkemedel

mot multipelt myelom godként av Euro-

pean Medicines Agency (EMA).

- Foérhoppningsvis far vi se dem

ocksa hir i Sverige. De kliniska
resultaten har verkligen varit
banbrytande.

Behandlingen har getts till
patienter som redan provat flera
andra typer av behandling, saisom

immunmodulerande likemedel
och monoklonala antikroppar, och
fatt aterfall eller har behandlings-
refraktir sjukdom.
- Dér ser vi en dramatisk “response rate”
(behandlingssvar), sdger Stephan Mielke.
Samtidigt finns manga fragetecken kvar. Uppfoljnings-
tiden i de befintliga studierna ir fortfarande relativt
kort och ingen vet dnnu hur linge behandlingssvaret
kan halla i sig.
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MATTIAS CARLSTEN AR DOCENT vid Karolinska Institutet
och likarkollega med Stephan Mielke pa CAST. Hans
forskargrupp arbetar bland annat med cellterapier dir
man anviinder en annan typ avimmuncell, NK-celler,
som vapen mot cancern.

- NK-celler fungerar annorlunda dn T-celler. De
kénner igen tumoren pa ett kompletterande sétt. Det
som ser mest lovande ut i nuliget &r behandling av sa
kallade myeloida leukemier, dir AML och MDS ingar.
Aven kliniska forsok med CAR-NK-celler mot lymfom
ser lovande ut.

For NK-cellsbaserade ATMP aterstar fortfarande
fragor kring hur de ska produceras, nir de
ska anvindas och for vilka patienter de dr
bést limpade.

- Vi ér lite efter de T-cellsbaserade
terapierna tidsméssigt dér, sdger
Mattias Carlsten.

Pa forskningsstadiet finns ocksa
andra avancerade terapier som
inte bestar av celler.

- Nagot som vi anvinder nu pa
experimentell basis inom ramen for
kliniska forsok dr onkolytiska virus.
Det ér virus som infekterar cancer-
cellerna sa att de dor eller skapar
egenskaper i tumormiljén som gor det
ldttare for immunsystemet att déda
av tumoren, berittar Carlsten.

Ytterligare ett forskningsomrade &r sa kallade
exosomer - sma membranblasor, “vesiklar”, fyllda med
gener eller likemedel som kan tas upp av specifika
celler eller organ och dérigenom korrigera gensekvenser
eller leverera likemedel.

Mattias
Carlsten.

ATMP — AVANCERADE TERAPIER

Det som ser mest lovande ut
i nulédget ar behandling av

myeloida leukemier. 99

Mattias Carlsten.

STEPHAN MIELKE TROR att vi kommer att se tusen-
tals ATMP inom vitt skilda medicinska omraden
inom kort.
- Vi har flera ATMP som &r pa vig in
i kliniken men jag skulle kalla CAR-T-
celler en arbetshist, som min kollega,
overlikare Gunilla Enblad i Uppsala
brukar séga. Vi kan ldra oss
ganska mycket om ATMP fran
CAR-T-celler och hur sjukvarden
behover hantera dem, séiger han.
Aven Mattias Carlsten menar
att vi bara sett borjan av forsk-
ningsfiltets utveckling.

- Det éir egentligen bara vi forskare,
likare, patienter och omvirlden som
bestimmer vart vi ska ta viigen. I fram-

tiden kanske det inte behover vara sa strikt
att man ger just T-celler eller NK-celler. Man kanske
har ATMP dér man ger flera celltyper ihop. Det dr
ju trots allt sa immunsystemet fungerar - ett ganska
komplext system med olika typer av celler som kan
aktiveras mot tumorer och skicka signaler till
varandra, siger han. B

0© ©00000000000000000000000000000000000000000000000000 ©00000000000000000000000000000000000000000000000 ©00c000c000000000000,

ATMP - LAKEMEDEL FOR AVANCERAD TERAPI

Advanced therapy medicinal products (ATMP), eller
lGkemedel fér avancerad terapi pd svenska, utgdrs

av tre kategorier av produkter: genterapier, cellterapier
och vavnadstekniska produkter samt kombinationer

av dessa.

Genterapier férdndrar arvsmassan i somatiska celler
(det vill saga celler som inte ar kdnsceller) hos patienten.
Det kan exempelvis ske genom injektion av ett oskadlig-
gjort virus som bér pd en "felfri” gensekvens, som
ersatter den gensekvens hos patienten som innehdaller en
sjukdomsorsakande mutation. Bytet av gensekvens kan fill
exempel ske med hjdlp av gensaxen CRISPR/Cas9.

Cellterapier bestdr av modifierade celler.
Ett exempel ar CAR-T-celler.

e CAR-T-celler ar T-celler som via genterapi utrustats
med en syntetisk s kallad chimér antigenreceptor som
gér att T-cellerna enklare identifierar, binder fill och
oskadliggor cancerceller. Receptorn kan vara riktad mot
olika molekyler (targets), som CD19 vid B-cellslymfom.

e CAR-T-cellerna odlas sedan fér att f& ett tillrackligt stort
antal celler. Processen tar flera veckor. Fére behandling
fér patienten cytostatika for att det dvriga immunfor-
svaret inte ska minska CAR-T-cellernas effekt.

® De modifierade cellerna ges sedan tillbaka till patienten
som en infusion. En majlig biverkning av CAR-T-cells-
behandling @r cytokinfrisattningssyndrom (CRS).

Det finns Gven andra cellterapier, som NK-CAR baserade
pd NK-celler och TCR-T bestdende av T-celler med en
annan typ av modifierad receptor.

Kalla: ATMP Sweden, Stephan Mielke, Mattias Carlsten
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"Sjukvarden har
varit fantastisk”

Johanna Brag var bara 19 &r ndr hon i véras fick diagnosen
akut lymfatisk leukemi, ALL. Hon var den férsta patienten med
den diagnosen som fick behandling med CAR-T vid Sahlgrenska

universitetssjukhuset.

Text: Hakan Sjunnesson Foto: Pontus Johansson

JOANNA BRAG GLOMMER ALDRIG den 0desmittade
morgonen i maj nér hennes dotter Johanna skickade
en skirmdump fran 1177. Den visade att hon fatt
diagnosen akut lymfatisk leukemi, ALL.

- Det kom som en total chock. Normalt dr jag inte sa
blodig men da grit jag i tre dagar, beriittar sexbarns-
mamman Joanna Brag.

Nér hon hade héimtat sig fran den f6rsta forlam-
ningen bestdmde hon sig for att st6tta sin
dotter genom att vara proaktiv.

- Min ambition var att hela tiden
forsoka ligga steget fore genom att
ldsa pa ordentligt, prata med lékare
och annan personal. Jag ville vara
sa insatt som det bara gick och har
hela tiden f6ljt min dotters prov-
svar. Kanske har jag varit tjatig,
men detta har varit mitt sétt att
hantera alltsammans, séger hon.

INNAN JOHANNA FICK ALL hade hon
bara haft kontakt med varden for ett
allergitest.

- Nir jag fick yrsel och blodtrycksfall i varas
trodde jag att det handlade om vitaminbrist, B12,
eftersom jag inte &ter kott, berittar hon.

Nér symtomen inte ville férsvinna, bokade Joanna
ldkartid och tvingade sin dotter att ga till vardcentralen.

- Nir jag kom dit hade jag 40 graders feber, rosslande
lungor och var sa yr att jag knappt kunde sta pa benen,
siger Johanna.

HAEMA #4 2022

Ett blodprov visade ett hemoglobinvirde pa 64 g/L
mot normala 120-155 g/L f6r kvinnor. Likarna miss-
ténkte att det handlade om lunginflammation och
skickade henne direkt till akuten i Boras som genast
sag till att hon lades in pa onkologavdelningen.

- Redan den natten sag jag en anteckning i min
journal om att man misstinkte leukemi, berittar hon.

EFTER ETT BENMARGSPROV fick hon fyra
dagar senare diagnosen ALL och man
paborjade standardbehandlingen for
sjukdomen. Sommaren kom och
hon fyllde 20 ar. I samma veva blev
hon tillfragad om att deltaien
forskningsstudie med CAR-T, ett
sa kallat avancerat terapildkemedel
som #r samlingsnamnet for olika
likemedel som baseras pa gener,
celler eller viivnad.

Vid Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset finns ett nytt ATMP-center
som ska paskynda inférandet av de nya
likemedlen.

Johannas ldkare ville prova att sétta in

CAR-T medan hennes kropp fortfarande var stark.
Beslutet fattade hon tillsammans med sina likare och
Joanna stttade henne i det.

- Jag ringde Blodcancerférbundet for att ta reda
pa hur det ser ut med biverkningar sa jag blev 6ver-
tygad om att det var riitt behandling f6r Johanna.
Jag ser det som att hon har krigare i kroppen som



TEMA: AKUTA LEUKEMIER, APL

Jag ar verkligen supernojd
med all hjalp jag har f&tt frén
avdelningen, ldkarna och

dppenvdrdsmottagningen. ’9
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hjilper henne att ta kal pa alla cancerceller. Sedan
vet man ju inte hur lang tid detta kommer paga, siger
Joanna.

JOHANNA AR DEN ENDA svenska patienten i den schwei-
zisk-amerikanska studien Cassiopeia som inkluderar
omkring 100 patienter fran hela virlden. Hittills har
behandlingen fungerat bra i hennes fall.

- Sjukvarden har varit fantastisk, jag &r verkligen
superndjd med all hjilp jag har fatt fran avdelningen,
likarna och 6ppenvardsmottagningen, siger hon.

Nu har hon ocksa borjat se ljuset igen efter en lang
mork period da hon drabbades av dédsangest och
depression.

- Jag hade velat ha samtalsstod men fick bara
antidepressiva, sa dir sviktade varden, siger hon.

For hennes mamma Joanna var det tungt att uppleva
att hennes dotter skrev ett avskedsbrev.

CAR-T
CAR-T-behandling (Chimeric Anfigen Receptor)
ar en immunterapi som férenklat handlar om att

omprogrammera immunférsvarets T-celler (vita
blodkroppar) sé& att de lattare kan identifiera och
déda tumérceller. Den gér fill s& atft patientens egna

HAEMA #4 2022

Johanna Brag har bérjat se ljuset
i tunneln efter en mérk period.

- Det har varit en jivla resa med mycket sorg och
oroliga tankar. Jag har helt enkelt vant mig vid att leva
med insikten att min dotter faktiskt kan d6. Hemskt
forstas, men det har varit littare att hantera alltsammans
genom att stirra doden i vitdgat under sa lang tid. Jag
tror inte att man far férsoka stiinga av detta.

SJUKDOMSTIDEN HAR VARIT en jobbig period for hela
familjen.

— Alla har reagerat pa olika sitt, sa jag har forsokt
att halla Johanna utanfor alla de kiinslor som vi andra
i familjen har haft. Det har ocksa varit mitt sétt att
skydda henne nir hon kimpat med sin dédsangest.

Joanna Brag sag till att familjen fick komma till
Kraftens Hus i Boras, en ideell aktor som skapar virde
for bade cancerberdrda och hélso- och sjukvarden.

- Det gav oss tillfélle att sitta och prata i grupp dér
alla fick chansen att séiga sitt, beréttar hon.

Johanna uppskattar att hennes mamma funnits dér
som ett stod och haft full koll pa det medicinska.

- Mamma har kunnat foérklara f6r resten av familjen
vad som hénder kring mig och min sjukdom. Det var
otroligt skont for mig att slippa svara pa konstiga
fragor om behandlingen f6r hundrade gangen, siger
hon och vinder sig till Joanna:

- Déremot har det varit lite tjatigt nér du har fragat
“Hur mar du?” med tva timmars mellanrum. Det har
ocksa varit lite jobbigt nir du hela tiden har ringt och
bett personalen kolla hur jag mar, men personalen
kénner till min mamma nu, skrattar hon.

JOANNA BRAG AR DJUPT TACKSAM {ver att behandlingen
gatt bra och att hennes dotter har borjat fa tillbaka
hoppet.

- Under hela den hir perioden sa har jag bara fokuse-
rat pa Johanna, men nu nir hon mar béttre sa har jag
for forsta gangen kunnat borja slappna av litegrann.
Det kéinns som en otrolig ldttnad, siger hon. m

immunceller i blodet tas ut och modifieras genetiskt.
Cellerna aterférs sedan till patienten.

CAR-T har inneburit helt nya méjligheter till
behandling vid lymfom och akut lymfatisk leukemi,
ALL.
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fragor fill

ERIK BROBERG
ST-lékare som disputerat pa en
avhandling om fatigue (extrem

hjarntrotthet) och kognitiv
dysfunktion efter allogen
stamcellstransplantation.

1. Du hiir fatt utmiirkelsen Arets avhandling 2022 av
Svensk forening for hematologi och ett stipendium
pa 15 000 kronor frin Blodcancerfonden. Vad iir
syftet med studierna som ingar i avhandlingen?

- Manga patienter lider i det tysta av fatigue och
kognitiv dysfunktion. Det saknas idag verktyg for att
identifiera och lindra dessa mycket drabbande symptom.
Det viktigaste for mig dr dirfor att dessa patienter far
uppmirksamhet, och att forskningen vi bedriver kan
forbéttra varden av langtidsoverlevare efter stamcells-
transplantation.

2. Vad betyder det for dig att avhandlingen

fatt denna utmirkelse?

- Jag hoppas att det hir priset skall ge forsknings-
omradet vilbehovlig 6kad uppmaérksamhet. Det kidnns
mycket hedrande och personligen tycker jag att styrkan
med projektet dr den multidiciplinira approachen. Dir
har vi kombinerat neurologi, psykiatri, immunologi
och hematologi for att na nya insikter om hur stam-
cellstransplantation kan paverka hjirnan pa lang sikt.
Jag har haft dran att arbeta i en grupp av dynamiska,
kreativa och arbetsamma forskare.

HAEMA #4 2022

3. Vad skulle behéva forindras for att varden

av svart blodsjuka skulle bli innu bittre?

- Det absolut viktigaste for god vard ir att det finns
vil bemannade kliniker i landets alla regioner med
goda arbetsvillkor for personalen, sa att kompetens
och erfarenhet bibehalls i organisationerna. Bristen
pa sjukskéterskor dr utan konkurrens det problem
jag oftast stoter pa i min kliniska vardag, siger

Erik Boberg.

4. Hur ser arbetsvillkoren ut for dig

och dina forskarkollegor?

— Forskning ir ett dynamiskt och intensivt arbete
som ofta &r svara att fullfélja enbart pa kontorstid.

De flesta av oss kombinerar var forskningstid med
kliniskt arbete, vilket ytterligare komplicerar situatio-
nen, dven om det kan ge virdefulla insikter.

- Som doktorand har jag inte beh6vt tinka pa min
finansiering, men jag vet att det snabbt blir centralt
nir man blir sjélvstindig forskare. Om jag fick 6nska
skulle forskningsfinansiering bli mer stabil sa att
huvudfokus kunde fortsétta att ligga pa det veten-
skapliga arbetet, sdger Erik Boberg. m

Text: Hakan Sjunnesson

FOTO: PRIVAT



Myelomskolan

Myelomskolan ar ett utbildningsmaterial om myelom som tagits fram av
Amgen i samarbete med sjukvarden och Blodcancerforbundet.

Liten myelomskola ar en bok som beskriver och ger forklaringar kring @mnen
som hur sjukdomen uppkommer samt diagnostik och behandling men ocksa
kring fragor som hur livet kan paverkas bade for dig som har diagnostiserats
med myelom och for dina nirstaende.

Boken finns bade pa svenska, engelska och arabiska.

Fraga efter bockerna hos din kontaktperson inom sjukvarden.

AMGEN

Gustav lll:s Boulevard 54, 169 27 Solna. 08-695 11 00 www.amgen.se
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Hon ar arets

hematologisjukskoterska 2022

Katarina Mérk, hematologimottagningen pd Skaraborgs sjukhus i Lidkdping,
har blivit utnédmnd till Arets hematologisjukskéterska 2022 av Blodcancerfonden
och HEMSIS, féreningen fér hematologisjukskdterskor i Sverige.

Text: Hadkan Sjunnesson Foto: Skaraborgs Sjukhus

MOTIVERINGEN TILL UTNAMNINGEN LYDER: “Katarina ir en
uppskattad medarbetare och stor forebild. Hon har ett
engagemang i bade patienter och deras niirstaende och
finner l6sningar pa stort som smatt.”

Katarina Mork har lang erfarenhet av att varda
patienter med blodcancersjukdom men blev dnda
overraskad av att fa utmérkelsen och stipendiet pa
15 000 kronor fran Blodcancerfonden.

- Jag hade inte funderat pa att jag kunde fa det, men
blev givetvis jitteglad. Det ér ju en fin utméirkelse att fa
och man maste ju kénna sig stolt och hedrad. Jag hoppas
det beror pa att jag gor ett bra jobb. Jag &r vildigt enga-
gerad i bade patienterna och deras anhoriga, sidger hon.

ATT ETT LITET SJUKHUS uppmirksammas genom utmér-
kelsen tycker hon ér sérskilt positivt.

Jag ar valdigt engagerad
i b&dde patienterna och

deras anhériga. 99
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- Det betyder mycket, att man kan fa en sadan
utmirkelse fast man jobbar pa ett litet sjukhus. Ibland
hiéinder allt bara pa de stora sjukhusen, sa vi kiinner oss
stolta.

- Vi tycker om var mottagning och vi gor allt for att
patienterna ska kiinna sig trygga. For tillfillet har vi
vildigt mycket att gora, men det gar ju upp och ner. Vi
ir underbemannade pa likarsidan som det dr just nu.

FOR KATARINA MORK och hennes kollegor har begreppet
patientcentrerad en hogst konkret innebérd.

- Vi forsoker anpassa oss efter patientens behov och
forsoker i mojligaste man uppfylla deras 6nskemal nér
det giller till exempel tider for besok, provtagningar
med mera. Det &r viktigt att vara patienter far vara
med och kiinna sig delaktiga i planeringen av sin
behandling.

ARETS HEMATOLOGISJUKSKOTERSKA har ocksa ett enkelt
recept pa biittre vard av svart blodsjuka patienter.

— Satsa pa att utbilda mer hematologer och 6vrig
personal, siger Katarina Mork. |



- Satsa pd att utbilda mer
hematologer och 6vrig personal,
sager Katarina Mérk.
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PATIENTPANELEN

"Vi dr ju nagot
av experter pa vara
egna sjukdomar”

Bianca Leidi ingdr i Patientpanelen som gérigenom alla ansdkningar
till Blodcancerfonden. Nu ser hon fram emot rollen som forskningspartner
i ndgot av de projekt som f&r medel frén fonden.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Walstrém

1 AR DELAR Blodcancerfonden ut forskningsstipendier
pa 2,5 miljoner till forskning inom blodcanceromradet
som syftar till att ge stor patientnytta. Fordelningen av
fondmedel utgar till stor del fran de bedémningar och
prioritering som Patientpanelen gjort.

Bianca Leidi dr en av 15 medlemmar i panelen.
Sedan i somras har hon satt sig in i arbetet och djup-
dykt i ansokningar. Hon har ocksa specialgranskat
en rapport om akut myeloisk leukemi, AML, hennes
egen diagnos.

- Pa det forsta motet som jag deltog i holl Olina Lind
(medicinskt sakkunnig och forskningsansvarig i BCLF,
reds anm) en grundliggande f6érelédsning om vad
medicinsk forskning dr och varfor det &r sa viktigt att
vi patienter involveras i forskningen, siger hon.

ATT VARA PALAST om blodcancersjukdomarna, nya
behandlingar och forskningsspar ger en kénsla av
kontroll som Bianca Leidi kéint ett starkt behov av éinda
sedan hon fick diagnosen.

- Jag upplevde att jag fick vildigt bra information
nir jag bad om den, nir jag liksom krivde det. Alla
likare i teamet som behandlade mig var inte lika bra
pa att lata mig veta och forsta men jag fick den infor-
mation jag behovde for att kompensera f6r den totala
kontrollférlust som sjukdomen innebar.

Det hor till saken att Bianca Leidi alltid varit intres-
serad av medicin dven om hon till yrket &r projektledare
inom kultursektorn.

- Mina barn siger "mamma, du ir ju 6verlikare!”.
I ett annat liv hade jag nog blivit ldkare, jag &r véldigt
intresserad och vill veta mer.

Négra medlemmar i Patientpanelen ér anhoriga
men de allra flesta dr patienter och lever med kronisk
blodcancer.

- Vi dr ju nagot av experter pa vara egna sjukdomar.
Jag tror att jag dr den enda som hade haft akut leukemi
och blivit frisk.

BLODCANCERFORBUNDET AR DEN forsta cancerorganisa-
tionen i Sverige, som skapat en patientpanel som har
mojlighet att paverka forskningen. Arbetet gar till sa att
deltagarna far ldsa forskarnas ansokningar i forkortad,
populédrvetenskaplig form och ska sedan gradera dem
efter projektens relevans och patientnytta. Ett formellt
beslut om vilka studier som ska finansieras och med
vilket belopp fattas dérefter av styrelsen.

- Det dr ett jittespdnnande arbete. Vi har fatt en mall
som kan hjilpa oss att virdera projekten. Nér det ér gjort
har vi ett nytt mote dér vi gar igenom ansékningarna
och granskar dem tillsammans for att komma &verens
om vilka vi tycker ska fa bidrag och varfor.

Négot som ir slaende &r den stora spédnnvidden
mellan olika typer av forskning och dven den stora
skillnaden i storleksordning pa de belopp som forskarna
ansoker om, menar hon.

- Det dr bade medicinsk vetenskap pa molekylniva

HAEMA #4 2022
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Forskarna mdaste férklara
for mig vad de gor och
hélla mig uppdaterad

under studiens gdng. 99

och omvardnadsforskning, till exempel om hur vi kan
miéta patienters upplevda hilsa under behandlingen.
Jag har en bakgrund inom social vetenskap sa den
typen av forskning &r jag mer bekant med men man
maste kunna siitta sig in i och f6rsta bade den "harda”
och den ”mjuka” forskningen.

DE SOM BEVILJATS FONDMEDEL far ocksa en forsknings-
partner fran Patientpanelen som bekostas av Blodcancer-
férbundet. Det ser Bianca Leidi fram emot med spénning,

- Det innebér ju bland annat att forskarna maste
forklara fér mig vad de gor och halla mig uppdaterad
under studiens gang. Min uppgift blir sedan att ater-
koppla till Blodcancerfoérbundet hur det gar med
projektet sa att vi ser att fondmedlen verkligen gor
nytta for patienterna.

Helst av allt vill hon se ett nationellt system for patient-
involvering liknande det som finns i Storbritannien.

- Dir har patientrepresentanterna mycket storre
inflytande, framfor allt niir det géller godkénnande
av nya behandlingar. Det kiinns viktigt for mig att ge
nagot tillbaka av min egen erfarenhet och kunna
hjilpa Blodcancerforbundet att driva pa i dessa fragor,
séiger Bianca Leidi. m

BLODCANCERFONDEN

Blodcancerfonden ir en ideell stiftelse med
90-konto som bildades 1987 av Blodcancer-
forbundet. Fondens arbete syftar till att stodja
blod- och blodcancerforskning inom vuxen-
hematologin i Sverige.

Anslag ur fonden beviljas av styrelsen och besluts-
underlaget tas fram tillsammans med stipendieradets
och patientpanelens prioriteringar.

I stipendieradet sitter forutom representanter fran
fonden, &ven likare och sjukskoterskor verksamma

inom hematologin i Sverige.

Forutom att dela ut fondmedel bidrar Blodcan-
cerfonden med 15 000 kronor till utmirkelserna
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FAKTA

Arets Hematologisjukskoterska samt Arets
Hematologiska Avhandling, De delas ut i samband
med Svensk Forening for Hematologis arliga
fortbildningsdagar. Fonden delar dven ut rese- och
utbildningsstipendier till hemotologpersonal som
vill fortbilda sig.

90-kontot kontrolleras av Svensk Insamlings-
kontroll, vilket &r en bekriftelse pa att insamlingen
skots pa ett ansvarsfullt sétt och att pengarna gar
till indamalet utan oskiliga kostnader.

Las mer:
(WNCERFOR, blodcancerforbundet.se
§ %,
& 4 SVENSK
' 2 w INSAMLINGS
5%;@ & kore KOMTROLL
%SKAP &\,Ngb
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Forskningsbloggen

| Blodcancerférbundets forskningsblogg rapporterar Olina Lind, medicinskt
sakkunnig och forskningsansvarig vid BCLF, om intressanta forskningsstudier
som har betydelse fér framtida behandlingar och vérd vid blodcancer.

De senaste avsnitten handlar om diagnoserna AML, MDS och MPN.

Vecka 38

Lakemedelsprofiliering och
proteomikstudier om biologin bakom
MPN-sjukdomar

I denna episod av forskningsbloggen presenteras en
studie om de myeloproliferativa neoplasierna (MPN).
I forskningsprojektet utfordes flera olika experiment,
bland annat likemedelsprofiliering och proteomik-
studier. Vid ldkemedelsprofilieringen testades effekten
av manga olika likemedel pa patienternas celler i labb
for att undersoka vilka liakemedel som effektivt kunde
eliminera cancercellerna. Vid proteomik-studierna
undersoktes proteiner som kan vara relevanta i sjukdoms-
processen for MPN. Forskningen kan bidra till att man
i framtiden mer effektivt ska kunna styra valet av
behandling for varje enskild patient.

Vecka 42
Ny antikroppsbehandling for MDS

1 detta avsnitt av forskningsbloggen riktas fokus

mot en klinisk studie dér en ny antikroppsbehandling
for diagnosen myelodysplastiskt syndrom (MDS)
undersoks. I studien avser forskarna underséka
siikerheten och effekten av den nya antikroppsbehand-
lingen Lemzoparlimab i kombination med Azacitidin
(Vidaza), som ér en behandling som nu ges vid MDS.
De forsta resultaten fran studien visade att 86 procent
av studiedeltagarna svarade pa behandlingen, och

30 procent uppnadde efter 4 manader en komplett
respons. Lemzoparlimab studeras nu dven fér andra
blodcancerdiagnoser, saisom AML och lymfom.

Framover planeras en randomiserad fas IT1 studie, dér
Lemzoparlimab kan jimforas med standardbehandling
som ges vid MDS.

Vecka 44

Svensk studie om
behandlingsrelaterad AML

I detta avsnitt av forskningsbloggen riktas fokus mot
en svensk studie som undersokt alla svenska fall av
akut myeloisk leukemi (AML) ar 1997-2015. Studien
syftar till att bittre férsta den form av AML som ir
behandlingsrelaterad (t-AML) och alltsd uppkommer
till f61j av behandling mot en tidigare cancer eller
annan sjukdom. T studien inkluderades 6ver 6 700
AML-patienter. Forskarna bakom studien fann bland
annat att incidensen (antalet fall under tidsperioden)
av behandlingsrelaterad AML nistintill fordubblades
mellan 1997 och 2015. Idag utgor alltsa t-AML en
storre andel av alla AML-fall. T studien identifierades
ocksa de primira orsakerna till att antalet AML-fall
Okade, vilket var andra cancersjukdomar men ocksa
icke-maligna, inflammatoriska tillstand. m

blodcancerforbundet.se/

LYSSNA!

bloggar/forskningsbloggen/

Text: Olina Lind lllustration: Shutterstock

TIPSA OSS OM VAD DU VILL LASA | HAEMA

HAR DU IDEER om vad som skulle vara intressant att Iésa om i Haema?
Det kan vara om spdnnande patienthistorier, ny forskning, vad som hénder

i just ditt distrikt eller ndgot som engagerar just dig.

Tveka inte att ta kontakt med oss pé
Blodcancerférbundet: 08-546 405 40
eller mejla info@blodcancerforbundet.se

HAEMA #4 2022
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Anna Ravn Landtblom, Iakare
och doktorand vid KI, féreléste om

forskningen kring Myelomproliferativa
neoplasier (ET, PV, MF).

BLCF Flagga_IMG_0515

Lise-lott Eriksson
invigningstalade p&
jubileumsdagen.

Professor Hareth Nahi har specialiserat sig pa Erofﬁ;sor Leidetenke vfid KI
diagnosen myelom och han tror att innan han gari Oreldste om de stora framstegen

pension, kan myelom delvis vara en botbar sjukdom. fér behandling av kronisk myeloisk
leukemi, KML.

Jason Wei, vik.
ekonomiassistent

Under middagen pé& BLCFs kansli.

underhdll trubaduren

Henrik Widegren,
IGkare som medverkar
i SVTs Fréga Lund.

Lise-lott Eriksson & Stephan Mielke, professor
i hematologi och cellterapi vid Kl och chef for CAST.

Teknikerna Anton och
28 HAEMA #4 2022 r .
Adam pd Konferensteknik.



Jubileumsrringel

Christina Karlsson, Emma
Henriksson och Anne Carls-
son fréin Reform Society Birgitta Bjérnek, Abbvie, passade
= tackar Lise-lott Eriksson pd att samtala med Blodcancer-
Overlakare Mattias Mattsson, Akademiska ‘
sjukhuset i Uppsala, féreldste om forskningen
inom KLL, kronisk lymfatisk leukemi och den
nyklassade blodcancersjukdomen mastocytos.

fér gott samarbete. férbundets medlemmar.

Emma Henriksson, Reform
Society, bollade tankar med
utstdllarna.

(Fr.v.) Inger Persson, Blod-
cancerféreningen i Halland
och Elisabeth Johansson,
Blodcancerféreningen

i Stockholm, i samsprak
med utstdllare.

Jan Ericsson, ledamot

Overlékare Gunilla Enblad, Lise-lott IefoLg(I;i:fg;ﬂs:éhcller
Eriksson och éverldkare Hans .. :
Hagberg hade mycket att prata férbundets ekonomi

om pd jubileumsdagen och ser fill aft
[Fel] gen. resurserna optimeras.

Det blev ménga samtal med olika
erfarenhetsutbyten i programpauserna.

CAR-T (Chimeric Antigen
Receptor) d@r en ny revolutione-

rande immunterapi som flera
lakemedelsbolag nu satsar pa.

Overldkare Magnus Tobiasson, KI, foreldste

om den senaste forskningen inom omradet
Myelodysplastiskt syndrom (MDS). HAEM 29
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Vardefulla minnen fran
forbundets 40-ariga historia

Blodcancerférbundet har nu en 40-drig aktiv och framgdngsrik historia,

mycket tack vare lokalféreningarnas alla eldsjélar, som burit upp
féreningsverksamheten runt om i landet.

Text: Hadkan Sjunnesson

| ETT MEDLEMSUTSKICK i somras, efterlyste Blodcancer-
forbundet tidiga minnen fran forbundets historia. En av
dem som ville bidra var Louise Seimyr. Hon utbildade

sig till sjukskoterska och gjorde sin
forsta praktik pa avdelning M6 vid
Karolinska sjukhuset i Stockholm, dér
Peter Reizenstein var 6verldkare.

- Han byggde en speciell stralningsfri
rontgenkammare i en kéllarkulvert, dir
jarnupptaget i kroppen studerades.

Patienterna i studien fick svélja en kapsel
med jéirn och radioaktiva isotoper. Léirarna
pa Sophiahemmet blev forskrickta och
ridda att hela var kurs skulle f6lja mitt
exempel. Riddslan gjorde att jag var
uppmirksam pa provsvaren, berittar
Louise Seimyr.

1999 fick hon ett provsvar som visade
att de vita blodkropparna borjade oka.
Hon bad om en remiss till hematologen
och fick sin KLL-diagnos ar 2000.

- Jag och Peter Reizenstein holl kontakt
med varandra resten av Peters liv. Han
berittade om sina planer pa att starta en
patientforening 1981, som blev bérjan till
"Forbundet for blodsjuka” (nuvarande
Blodcancerforbundet).

Att Louise Seimyr engagerade sig var
mer eller mindre en slump. Av en héndelse gick hon
forbi ett medlemsmote som Blodcancerforeningen
Stockholm holl pa Gamla Brogatan. Det var en av
samtalsgrupperna som initierades av Sten och
Marie-Louise Berglund och projektledaren Gunilla
Petersson.

- Jag kiinde Marie-Louise och gick in for att hiilsa
pa henne. Nir jag fick héra om samtalsgrupperna
bestimde jag mig pa stort for att ga med i foreningen
och anmélde mig till en grupp och éven till att vara
sammankallande. Efter en tid ansvarade jag for
gruppverksamheten och antalet grupper utokades
fran fyra till tio.

HAEMA #4 2022

UNGEFAR SAMTIDIGT som stodgrupper startade, arbetade

projektledaren Marcus Rosendahl med ”Skapa kraft”,
ett nationellt program for att utbilda stodpersoner och

erbjuda stod till personer i hela landet.

Blodcancerforbundet beslutade 2006
att ta Over hans Marcus Rosendahls
stodpersonsverksamhet for att gora den
nationell och har sedan dess haft ansvar
for verksamheten.

LARS BERGDAHL HAR OCKSA hort av sig
med vérdefulla minnen. Han berittar att
hans fru Christina Bergdahl var férbunds-
ordférande i borjan pa 2000-talet, men
att hon tyvérr gick ur tiden for ett drygt
ar sedan. Hon tog 6ver ordférandeskapet
efter Sten Berglund.

- Makarna Sten och Marie-Louise
Berglund, han ordférande och hon for-
bundssekreterare, var verkliga idealister
och gjorde betydande insatser for bade
forbundet och fonden. Men sedan
Christina tagit 6ver som ordforande blev
det en mer stabil organisation med
administrativa rutiner. Hennes erfaren-
heter fran offentlig férvaltning och tiden
som kommunalrad, gav mojligheter att
ligga den grund som férbundet dnnu

vilar pa, beriittar Lars Bergdahl.

Blodcancerfonden fick ocksa ett storre utrymme
i organisationen under Christinas Bergdahls tid som
ordférande. For forsta gangen kunde 6ver en miljon
kronor delas ut till forskningsprojekt.

- Hon gjorde ocksa forbundet synligt i andra
sammanhang, bland annat genom att vara Sveriges
patienters foretridare i Likemedelsformansnimnden
(numera Tandvards- och likemedelsformansverket,
TLV). Det var da som striden for de nya, kostsamma
likemedlen borjade, och dir Glivec var ett av de forsta
diskussionséimnena. Hennes engagemang gjorde ocksa
att forbundet blev remissinstans i flera fragor. m



Forvaxling kravde
tidigt namnbyte

Sjukskoterskan Ingrid Christiansen har varit aktiv och styrelsemedlem

i Blodcancerférbundets sydligaste forening sedan starten. Under ndgra &r
var hon ocksé& med i valberedningen till férbundsstyrelsen.

Text: Hadkan Sjunnesson Foto: Privat

RIKSFORBUNDET FOR BLODSJUKA, RFB, bildades 1982 men
eftersom namnet ofta forvixlades med Blodarsjukas
forening, bytte organisationen tidigt namn till Blod-
cancerforbundet. Sjukskoterskan Ingrid Christiansen

i Skane minns vil de forsta artiondenas utveckling

i forbundets sydligaste forening.

- Jag jobbade som sjukskoterska
pa Lunds lasarett med hematolo-
giska patienter. Eftersom jag
onskade att fa veta mer om alla
nyheter om varden av blodsjuka,
tinkte jag att det var bra att bli
medlem i en patientférening,
séger hon.

For Ingrid Christensen har
medlemskapet har betytt mycket.

- Man far information och man
far stod om man behover det. Dess-
utom har foéreningslivet inneburit
manga fina bekantskaper under
aren. Det viktigaste man kan gora
vid en blodsjukdom ir att vara med-
ménniska, stodja och hjélpa till
med alla fragor. Viktigt dr ocksa att
sprida upplysningar om det stod
man kan fa och stédja forskningen.

EFTER FORBUNDETS BILDANDE, skapades det lokalfore-
ningar i olika delar av landet, men 1987 fanns fort-
farande ingen forening lingst ner i soder.

- Da skrev forbundsmedlemmen Karl Baernert
i Vellinge ett brev till de boende i syd som var medlem-
mar i RFB, och kallade till ett mote den 21 februari
i cafeterian pa lasarettet i Lund. De 17 personer som
nirvarade beslutade att bilda Blodsjukas férening
i Sodra sjukvardsregionen.

Till féreningsordforande valdes Kurt Berglund fran
Baskemolla, som tillsammans med fem andra bildade
styrelse. Foreningens forsta sekreterare blev Karl
Baernert, en idealist och féreningsman, som féreningen
haft stor gléddje av, beréttar Ingrid Christiansen.

Ingrid Christiansen arbetade som sjukskoterska
vid Lunds lasarett med blodsjuka patienter.

Engagemanget var stort och redan efter nagon
manad fanns informationsmaterial som placerades ut
pa sjukhus, vilket star noterat i verksamhetsberittelsen.

Ingrid Christensen berittar ocksa att kontakterna
med pressen varit goda och att bade Sydsvenskan och
Ystads Allehanda var tidigt ute med reportage om

verksamheten. Fler fina reportage
publicerades senare i olika
tidningar, bland annat i Haema.

1992 KOM SA en stor donation

pa over 5 miljoner kronor fran
lantbrukare Georg Danielsson

i Alghult i Kronobergs lin. Georg
dog 83 ar gammal i kronisk
lymfatisk leukemi, KLL, men hade
fatt stod av lokalféreningen och
god vard pa Vixjo centrallasarett.

Donationen lade grunden till
GD Fonden som forvaltas av
forbundets lokalforening och
gor det mojligt att dn idag dela
ut medel till forskning om blod-
cancersjukdomar.

— Allt féridndras, sa dven patient-
foreningar, men andan fran
pionjdrerna lever kvar. Styrelse-
moten har vi i regel pa sjukhuset i Lund och var
lokalforening hir i syd har behallit ordet blodsjuka
i foreningsnamnet. Det har vi gjort eftersom vi vill
fortydliga att inte alla blodsjukdomar dr cancer,
siiger Ingrid Christiansen. m

Det viktigaste man kan goéra
vid en blodsjukdom ar att vara
medmdnniska, stédja och

hjalpa till med alla frégor. 99

Las om fler medlemmars tidiga minnen frén férbundets historia p&: www.blodcancerforbundet.se/om-oss/blodcancerforbundets-historia/
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KLL- Aktuellt

patient.se KLL och covid-19
Den 25 januari kl 15.00-16.00 anordnar Blodcancer-

férbundet ett webbinarium om KLL-patienters situa-

[ X ] o . . . .
tion under pandemin och uppdateringar ges inom
a r Ig m e r o m behandling mot covid-19 fér blodcancerpatienter.

Medverkande &r Anders Osterborg, professor vid

kroniSk lymfatiSk leu kemi Karolinska institutet med forskargrupp och Ola

Blennow, med.dr, éverlakare vid Karolinska universi-

) : : tetssjukhuset. Information med lank fill webbinariet
Pa webbplatsen KLL-patient.se finner du samlad finns under evenemang, kommande pé

information om KLL. Denna sida kan férhoppningsvis www.blodcancerforbundet.se
ge dig 6kad kunskap och fungera som stod vid fragor
och funderingar som kan uppsta kring din, eller en
anharigs KLL-sjukdom.

Ar du intresserad av
att engagera dig ideellt?

Ju storre vi &r som patientorganisation desto mer
inflytande far vi. Det hjdlper oss att arbeta for en battre
vard, att sprida kunskap och erbjuda stéd fill drabbade
och ndrstdende. Mdnga av vara lokalféreningar sdker
just nu fler personer som vill engagera sig och hjélpa
oss bli en starkare patientorganisation. Ar du intres-
serad av att engagera dig ideellt i din lokala férening?
Kontakta oss pd info@blodcancerforbundet.se

Personalnyheter:
Micha Waernborg, insamlings- och marknadsansvarig

Jason Wei, vik. ekonomiassistent

~N
%)
=
™
N
g
a
(&)
-3
2
N
N
=)
N
=
©
o
m
<

o
&
@

c

@

2]

(2}

c

©
&
©

Oppettider jul och nyar:

Blodcancerforbundets kansli ér 6ppet 27-29 december
och 2-5 januari. Telefontid vardagar kI 10.00-12.30.

WEBINAR

Scanna QR-koden med din mobil-
kamera for snabb access till
www.KLL-patient.se

KLL-patient.se ar upprattad av Janssen dar innehallet Se vara inspelade webbinarier
ar framtaget i samrad med Blodcancerforbundet.

e ) i En rad intressanta webbinarier har arrangerats av
Janssen ansvarar for innehallet pa sidan.

Blodcancerférbundet tidigare i ar. De flesta av dem
har nu publicerats p& Blodcancerférbundets
Youtubekanal. Du hittar lénkarna till de filmade
webbinarierna i vért evenemangsarkiv:

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv

Janssen-Cilag AB, Box 4042, SE-16904 Solna
Tel: +4686265000 | SMS: +46730120847 | Mail: jacse@its.jnj.com




Vinnare, nr 3 2022

Vinnarna far tva trisslotter
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Sudoku Kryss

Vinnare av "Sudoku-3-2022": Vinnare av "Kryss-3-2022":
P-O Linder, Gunnarn Inger Bergsten, Hallefors
Susanne Lindberg, Asele Lena Petersson, Vasterds

LymfomInfo

Fakta, rad och information
om lymfom for patienter
och anhoriga
- besok lymfominfo.se
[=]37% =]

[=] %t

Personen pd bilden har inget med sammanhanget att gora

Roche AB, 08-726 12 00
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KRYSSET!

Foto: Bruno/Pixabay FEST- |ARGOTT] DYRA AR VISS| VADRA
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POLARE| BROTT GODA BADIX | SLAIN
SLASs | ¥ DRA >
KNOL PA
MED?
BOR HA|M>
SAKNAT
> NAVEL?
ENI Kol SITTER
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AKTUELLT KANSAS KISEL
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OM_ | ROTE- BLEV SAFoR
PRAST- | RAD SHAKESPEARES MARMO-
YRKET? | SEXA ARGBIGGA? RERING? ©Cavallius Ordbyrs|

Ta chansen och vinn!

Du som svarar ratt pd haemakrysset och/eller sudokut
&r med i utlottningen av tvé trisslotter.

Vinnare av férra numret finner du pd sidan 31.

Senast den 8 februari 2023 ska I&sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-4-2022" resp. "Sudoku-4-2022" och
skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Homngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:
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' Blodcancerforbundets kansli

OPERATIV ORDFORANDE
Lise-lott Eriksson

070-756 7142
lise-lott@blodcancerforbundet.se

LOKALFORENINGSANSVARIG
Amanda Sandman
070 - 327 30 48

amanda@blodcancerforbundet.se \‘»\,,/

VERKSAMHETSASSISTENT
Lottie Méran

070-494 67 93
lottie@blodcancerforbundet.se

ANSVARIG FOR MARKNAD OCH INSAMLING
Micha Waernborg

070-010 02 09
micha@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

VIK. EKONOMIASSISTENT
Jason Wei

070-717 88 37
jason@blodcancerforbundet.se

ADMINISTRATOR BLODCANCERFONDEN
Tara Olavisdotter

08-546 40 540
tara@blodcancerforbundet.se
Telefontid:

vardagar kl. 10.00-12.30

KOMMUNIKATOR

Hakan Sjunnesson

070-273 8972
hakan@blodcancerforbundet.se
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nordic

INnFucare

Distributor ® www.infucare.com

Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

Du behéver inte komma till sjukhus fér att f& medicinsk behandling.
En rad lakemedel kan med fordel tas i hemmiljo istallet for pa sjukhus.
Lakemedelsbehandling hemma har anvénts under flera decennier och
ar vél beprovat.

Manga patienter féredrar behandling i hemmiljé och med anpassade
hjédlpmedel kan du bade tryggt och enkelt ta din behandling hemma.

~

Ta kontakt med din sjukskéterska
for att fa veta mer om hembehandling

@ )
noralic

NFUCare

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 ® 167 14 Bromma



