Akut Myeloisk

Leukemi (AML)

RFC
(NCERFORg,

=

6—
Dy g

()
&

204 ® 8,
4;?'4/‘7 S

Ett liv med en blodcancersjukdom
behover inte vara ett sémre liv,
men det dr ett annat liv dn

det du hade innan



For Kunskap & Livskraft!

Blodcancerférbundet &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 vara 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 &r 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 hjalp av ldkare, sponsorer och engagerade eldsjdlar som bidragit till att
informationen i vara uppskattade diagnosbroschyrer kunnat uppdateras.
Ert stod har varit ovarderligt.

BLODCANCERFORBUNDET

Blodcancerférbundet tar fullt ansvar fér innehdllet i denna broschyr.

Formgivning: Hello Studio
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Denna broschyr har tagits fram med st6d av: Astellas, Amgen, Novartis, Pfizer och BMS




Forord

Jag tackar Blodcancerférbundet for mojligheten att uppdatera denna
informationsskrift om akut myeloisk leukemi (AML). Jag vill ocksa
tacka Martin Hoglund, ordférande i svenska AML-gruppen, for varde-
fulla synpunkter pa texten.

Gladjande for oss alla som berérs av AML-sjukdomen, har kunskapen
och behandlingsmojligheterna okat vilket gor att den féregdende
versionen som skrevs av Magnus Bjorkholm och Asa Derolf behover
uppdateras. Forskning pagar standigt och utvecklingen kommer gora
nya uppdateringar aktuella framover.

Varje patient och varje AML-sjukdom ar unik och den information

du far fran dina lakare och dina sjukskoterskor dr anpassad efter just
din situation. Denna skrift dr inte tankt att ersdtta och kan heller inte
ersatta vardens information, utan ar mer tankt som ett komplement.
Att fa se de svdra orden i skrift och ldsa sammanhangen i lugn och ro,
kan forhoppningsvis underlatta din dialog med bade vardpersonal
och anhdériga.

Skriften &r inte bara tankt for dig som patient utan ocksa fér anhériga
och andra som kommer i kontakt med sjukdomen. Information finns
tillgdnglig pa méanga stallen, med denna skrift vill vi forsdka hjalpa till
genom att samla kunskapen om AML pa ett lattforstaeligt och till-
forlitligt satt.

Lovisa Wennstrom

Overldkare, medicine doktor
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg
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Nar blodet blir sjukt

Begreppet "blodcancer” anvands ofta
som ett samlingsnamn for ett flertal
olika cancersjukdomar i blod, benmarg
eller lymfkortlar. Uppemot 5 000 personer
insjuknar arligen i nagon av de diagnoser
som forbundet foretrader, omfattandes
alla blod- och blodcancersjukdomar,
utom blddarsjuka.

En blodsjukdom ar en sjukdom i blodet
eller i de organ som bildar blodkroppar,
det vill sdga benmérgen och lymf-
kortlarna. Generellt kan blodsjukdomar
delas in i tre huvudgrupper: cancer-
sjukdomar, koaguleringssjukdomar och
blodbrist. En blodsjukdom kan antingen
vara medfédd eller utvecklas senare i
livet och dartill vara antingen godartad
eller elakartad. Sjukdomsbilden och
behov av behandling kan variera stort
beroende pa vilken blodcancersjukdom
det ror sig om. Ofta ar de bakomliggande
orsakerna till blodcancersjukdom okdnda.
Majoriteten av de som drabbas ar dldre.

Akut myeloisk leukemi (AML)

AML star for akut myeloisk leukemi.
Akut betyder att sjukdomen uppkommer
snabbt. Myeloisk betecknar de vita
blodkropparna (myeloiska celler) som
ar paverkade vid AML. Leukemi ar ett
grekiskt ord som betyder vitt blod.

Namnet indikerar att det finns ett
overskott av omogna, sjuka, vita blod-
kroppar i blodet eller i benmérgen. Den
andra formen av akut leukemi heter
akut lymfatisk leukemi (ALL). D3 &r det
istdllet de lymfatiska cellerna (ocksa vita
blodkroppar) som ar paverkade.

ALL drabbar cirka 50 barn och 50 vuxna
varje ar i Sverige. AML &r en vanligare
sjukdom bland vuxna, ungefar 350
vuxna per ar som insjuknar i Sverige,
men mycket fa barn. AML blir vanligare
med hogre dlder och hélften av dem
som insjuknar ar 6ver 70 ar. Nagot fler
man an kvinnor drabbas.

AML star for
akut myeloisk
leukemi.

Blodkroppar - Deras funktion
och hur de bildas

De réda blodkropparna (erytrocyter)
innehaller hemoglobin. De skéter trans-
port av syre till hela kroppen. De vita
blodkropparna (leukocyter) finns av tre
olika huvudtyper: granulocyter (neutrofiler,
eosinofiler och basofiler), lymfocyter

(B och T) och monocyter. Dessa celler &r en
del av vart immunférsvar och bekampar
infektioner pa olika satt. Blodplattarna
(trombocyter) behovs for att blodet ska
kunna levra sig (koagulera).

| benmérgen finns sé kallade blodstam-
celler (moderceller). Dessa celler kan
dela sig och darmed bilda nya blod-
stamceller eller vidareutvecklas (mogna
ut) gradvis och bilda alla de olika
typerna av mogna blodkroppar som
tidigare beskrevs. Stamcellerna utgor
bara en mycket liten andel av cellerna i
benmargen. De flesta celler i benméargen
ar blodkroppar i olika utmognadsstadier.

Varje dag sldpps 300 miljarder nya mogna
blodkroppar ut till blodbanan. Benmargen
ar alltsd en fantastisk fabrik och den

del av kroppen dér celler delar sig allra
snabbast. Leukemi uppstar nér blod-
stamceller drabbas av upprepade skador
i sin arvsmassa och kan utvecklas till
leukemistamceller. Leukemistamceller
ger upphov till leukemiceller som har
samre formaga att mogna ut OCH
dessutom 6verlever langre an friska vita
blodkroppar. Eftersom leukemistamceller
och leukemiceller delar sig snabbare och
lever langre, blir de sa manga att de
tranger bort den normala blodbildningen.

Stora mangder leukemiceller, som alltsa
ar omogna sjuka, vita blodkroppar (dven
kallade blaster), bildas, dverlever och
svammar 6éver benmarg och blod och
kan paverka andra organ i kroppen.
Balansen i blodet rubbas - det blir for
manga leukemiceller och for fa friska
blodkroppar.




Diagnos

Patienter med vissa blodsjukdomar sdsom myelodysplastiskt
syndrom (MDS), polycytemia vera (PV), essentiell trombocytemi
(ET) och myelofibros kan utveckla AML. Sjukdomen kallas da for
sekundar AML. Av de patienter som insjuknar i AML har cirka

20 procent haft en annan blodsjukdom tidigare.

Vilka ar de vanligaste
orsakerna till AML?

Patienter som tidigare behandlats med
cytostatika eller fatt stralterapi kan
insjukna i AML. Sjukdomen kallas da for
terapirelaterad AML (ibland sdger man

overlevande efter atombomberna vid
Hiroshima och Nagasaki i Japan 1945,
har en férhojd risk fér AML. Aven
personer som exponerats for bensen
har en forhojd risk for AML. Bensen drett
I6sningsmedel som tidigare anvandes

sekundar AML vid dessa fall ocksa).

Av depatienter som insjuknar i AML,

inom till exempel laderindustrin. Sedan
cancerrisken med bensen blev kand, har
ar det cirka 10 procent som har en anvandningen reglerats. Det finns till
terapirelaterad sjukdom. exempel bestammelser kring hur hog
bensenhalt som ar tilldten i bensin.
Pa senare tid har kunskapen 6kat om

arftliga faktorers betydelse for AML.

En liten andel (cirka 5 procent) av

patienter som insjuknar i AML, har en

arftlig forandring som orsakar eller

bidrar till sjukdomen. Om arftliga faktorer

medverkar till AML-sjukdomen, upptacks

detta med de diagnosmetoder som

anvands. Patienten informeras da och

extra utredningar kan bli aktuella. Fér de

allra flesta patienter som insjuknar i AML,

forblir orsaken till sjukdomen okand.

Personer som har utsatts for radio-
aktiv strdlning, till exempel som de

Samband mellan rékning och uppkomst
av AML ar inte klarlagt. Det finns idag
heller inga 6vertygande beldgg for att
andra kemiska @mnen framkallar AML.
Virus som orsakar leukemi hos olika
djurarter och ovanliga leukemiformer
hos manniska ar kdnda, men inget kant
virus eller annat smittamne orsakar AML
hos manniskor.

Vilka symtom kan AML ge?

De flesta patienter med AML soker forst
till varden pa grund av symtom som
trotthet och allman sjukdomskansla,
bldmarken, blodningstendens eller
infektioner. Ibland kan sjukdomen
upptdckas ovantat i samband med
provtagning av annan anledning hos
en symtomfri person.

Symtomen vid AML beror pa bristen
av friska blodkroppar och pa sjalva
leukemicellerna:

® Trotthet och huvudvark: Yrsel, trott-
het, andnod och brostsmarta kan
bero pa brist pa réda blodkroppar.

® Blodningar och blamarken: Blod-
ningar, oftast i tandkott eller ndsa,
rikliga menstruationer och blamarken
kan bero pa brist pa blodplattar.

® Infektionsbendgenhet: Att ofta fa
feber och infektioner, i exempelvis
hud och hals, kan bero pa brist pa
friska vita blodkroppar.

® Trotthet och sjukdomskéansla: Den
okade mangden sjuka vita blod-
kroppar (blaster eller leukemiceller)
kan ge en sjukdomskénsla. De kan
infiltrera tandkott som da svullnar
eller infiltrera andra organ som da kan
forstoras, sasom lymfkortlar, mjalte,
lever. Aven hudinfiltrat férekommer.

® Smartor fran leder och skelett: En
hog aktivitet (celldelning) inne i
benmérgen kan ge led- och skelett-
smartor.

Ca 10% har en
terapirelaterad
sjukdom.



Hur stélls diagnosen?

Ett vanligt blodprov mater antal och
fordelning av blodkroppar. Vid leukemi
ar ofta de réda blodkropparna (Hb) och
blodplattarna (trombocyter, Tpk) laga.
De vita blodkropparna (Lpk) kan vara
hoga, 1dga eller normala. Nér de vita
blodkropparnas olika undertyper raknas
(differentialrdkning eller "diff"), syns ofta
omogna vita blodkroppar (blaster) eller
en onormal fordelning av de vita blod-
kropparna. Kombinationen av forand-
ringar i blodbilden inger misstanke om
blodsjukdom. For att stalla saker diagnos
maste ett benmargsprov goras.

Benmargsprov utfors oftast pa
sjukhus.

Efter lokalbeddvning, fors en nal in i
marghalan och en liten mangd benmarg
sugs upp i en spruta, oftast baktill i
hoftbenet eller ibland i brostbenet.
Benmargen granskas i mikroskop pa
utstryksglas efter fargningar (cytokemi)
som mojliggor att alla celltyper kan
raknas. Immunofenotypning (FACS)
innebar att cellernas ytmarkorer (dggvite-
amnen) undersoks, vilket gors omgaende.
Med hjalp av dessa tva metoder kan de
sjuka cellerna undersokas och bestdmmas
sa bra att sdker diagnos oftast stalls
inom 1-2 dagar.

Ytterligare analyser av benmérgen,

som ofta tar lite langre tid att fa svar

pa, paborjas. Kromosomundersok-

ning (cytogenetik) av leukemicellerna
kartlagger eventuella forandringar i
kromosomerna (arvsmassan). Molekylar-
genetik gors med flera olika metoder
(FISH, PCR, NGS) som kan pavisa eller
utesluta specifika fordndringar i leukemi-
cellernas DNA (arvsmassa). Svar pa dessa
analyser hjdlper hematologerna att
skraddarsy behandling och uppféljning
framover. Efter varje behandling
utvarderas hur patienten svarat pa den
givna behandlingen genom att ett nytt
benmargsprov tas. Den mikroskopiska
undersokningen gors da alltid om, liksom
vissa av analyserna ovan. Vilka analyser
som valjs, beror pa vad diagnos-
proverna ursprungligen visade.

Utredning av leukemiceller

® Mikroskopi = benmarg fargas
(cytokemi) pa utstryksglas

® FACS = flourescens aktiverad cell
sortering kallas dven flodescytometri
anvands for att bestdmma cellernas
immunofenotyp (immunofeno-

typning)
® Cytogenetik = kromosomanalys

® Molekylargenetiska metoder som
undersdker DNA

FISH = flourescerande in situ
hybridisering
CR = polymerase chain reaction

NGS = next generation sequencing

Olika typer av AML

Utifran vad du redan har last, forstar

du att AML inte dr en sjukdom som ser
likadan ut for varje patient. Leukemi
uppstar, som tidigare beskrivits, nar
blodstamceller drabbas av upprepade
skador i sin arvsmassa. Olika skador
orsakar olika varianter av AML-sjukdom.
For narvarande delas AML in i en mangd
huvudgrupper med olika undergrupper.
Uppdelningen gors utifran vilka specifika
genférandringar som patréffas, om
tidigare blodsjukdom finns, utseendet
av benmargen och sa vidare.

En typ av AML, akut promyelocyt-
leukemi (APL), ar alldeles speciell och
behandlas redan initialt pa ett annat satt.

Vi dterkommer till detta i avsnittet Metoder
& behandlingar. | Sverige ar det cirka
10-15 patienter per ar som insjuknar i APL.

Ett urval av vanliga uttryck nar
varianterav AML beskrivs:

® De novo leukemi = "ny’, utan kant
ursprung

® Sekundar leukemi = ursprung
fran annan blodsjukdom

® Terapirelaterad leukemi = efter
tidigare cytostatika eller stral-
behandling

® Riskgrupp = l3g, intermediar eller
hogrisk
® Normal karyotyp =inga

kromsomforandringar pavisas

® Komplex karyotyp =flera
kromosomforandringar pavisas

® CBF-leukemi = core binding factor
(kromosomforandring t(8;21) eller
inv(16))

® FLT3 = mutation i FLT3-gen (FLT3-
ITD eller FLT3-TKD)

® NPM1 = mutation i NPM1-gen
® CEBPA = mutation i CEBPA-gen

e Mo, M1, M2, M4, M5, M6, M7
=namn fér den mikroskopiska
bilden

® M3 = APL = akut promyelocyt-
leukemi



Metoder & behandlingar

Den forsta behandling som blir aktuell ar i allmanhet behandling
av blodbrist. Som namnts ovan ar blodbrist ganska vanligt som
anledning till att sjukdomen upptacks.

De olika typerna av AML svarar olika bra
pa behandling och har olika bendgenhet
att komma tillbaka, det vill sdga ge
aterfall i sjukdomen. Detaljerad kunskap
om just den AML som patienten har, och
vilken risk for aterfall den bedéms ha,
ger mojlighet att anpassa behandling
och uppfoljning. Kunskapen om de olika
varianterna inom AML-sjukdomen 6kar
standigt och ar pa vdg att ge oss nya
mojligheter att behandla sjukdomen.

Du har enligt Patientlagen (2014:821)
ratt att fa information om:

® De metoder som finns for under-
sokning, vard och behandling

Det forvantade vard- och behand-
lingsforloppet,
Vasentliga risker for komplika-

tioner och biverkningar,

Eftervard och metoder for att
forebygga sjukdom eller skada.

Mojligheten att valja behandlings-
alternativ

Vid AML &r det oftast viktigt att inleda
behandling med cellgifter (cyto-
statika) sa snart som svar pa de viktigaste
diagnostiska undersékningarna ar klara.
Utan behandling kommer leukemi-
cellerna att fortsatta 6ka i antal och helt
trdnga ut produktionen av normala
blodkroppar. Bristen pa normala vita
blodkroppar och blodplattar leder forr
eller senare till livshotande infektioner
och blédningar. Héga nivaer av leukemi-
celler kan i sig vara skadligt da de
paverkar cirkulationen i sma karl som
finns i alla organ. Koagulationssystemet
kan sattas ur spel med 6kad risk for
bade blédningar och blodproppar.

Forberedelser infor behand-
lingsstart

Det ar ofta brattom att starta behandling
med cytostatika och innan behand-
lingen kan paborjas, ar det mycket som
maste forberedas. De forsta dagarna pa
sjukhuset ar ofta mycket omtumlande
for patienten.

Benmargsundersokning

Forst genomférs en benmargsunder-
sokning for att fa en klar diagnos.
Undersodkning av cerebrospinalvatska,
den vatska som omsluter nervsystemet,
kan bli aktuell hos enstaka patienter.
Undersékningen sker genom ett fint
nalstick mitt i landryggen.

KUNSKAPEN OM AML-SJUKDOMEN
OKAR STANDIGT OCH AR PA VAG ATT GE
0SS NYA MOJLIGHETER ATT BEHANDLA
SJUKDOMEN

Central venkateter

Cytostatika som anvédnds vid AML ges
intravenost (in i blodet) men kan inte
ges i for tunna blodkarl. Infér behand-
lingsstart behdvs darfér en CVK (central
venkateter). Denna kateter har ett till tre
lumen, det vill sdga en till tre separata
kanaler/slangar som kommer ut genom
huden. Katetern kan pa sa satt anvandas
till att ge cytostatika, ge transfusioner av
roda blodkroppar eller blodplattar, ge
vatska, naringstillforsel och dven andra
ldkemedel. Dessutom kan provtagning
ske ur en CVK och darmed slipper
patienten upprepade stick i armar. Den
centrala venkatetern laggs in av personal
fran narkosavdelningen, vanilgen i lokal-
bedovning. Insticket gors pa sidan av
halsen eller strax nedom nyckelbenet,
och slangen gar till en av de stora
venerna (karl som for blodet till hjartat).

Kontakt med fertilitetsenhet
Cytostatika kan paverka framtida ferti-
litet. Man erbjuds darfor att samla sper-
mier for nedfrysning. Kvinnor kan oftast
inte plocka ut 4gg fér nedfrysning innan
behandlingen maste pabdrjas. Kontakt
med fertilitetsenhet brukar erbjudas for
information och eventuell planering for
aggnedfrysning senare i forloppet.




Tandldkarbedomning

En undersdkning gors ofta nagon gang
tidigt i forloppet. Mun och tander ar ett
omrade som latt drabbas av infektioner
och kan vara en ingangsport for svara
infektioner. Tandldkaren ger forslag pa
och genomfor atgarder for att minska
infektionsrisken for patienten.

Ovriga undersékningar och information
Vidare tas EKG och ibland gors dven
ett ultraljud av hjartat. Ofta behover
lungorna réntgas och ibland gors dven
ytterligare rontgenundersdkningar.
Du och dina anhdériga (nérstaende)
kommer att fa ytterligare information
om sjukdomen, planerad behandling,
hygienrutiner, kost, avdelningsrutiner
och mycket mer. Du kommer dven
erbjudas kontakt med perukmakare
eftersom cytostatikabehandlingen
kommer att ge haravfall.

Cytostatikabehandling

Behandlingen vid AML bestar av
cytostatika som ges i sa kallade kurer.
En kur innehaller 2-3 olika sorters cellgift
och pagar 4-7 dygn. Forsta kuren kallas
induktionsbehandling. Malsattningen
ar att minska andelen blaster i ben-
margen till under 5 procent, vilket da
innebar att sjukdomen &r i remission
(complete remission, CR). Det tar 3-4
veckor for den friska benmargen att
aterhamta sig efter en cytostatikakur.

Det &r forst da som benméargen under
soks for att se om remission uppnatts.
Ibland kravs tva eller fler induktions-
behandlingar for att na remission.

Na&r remission natts fortsatter behand-
lingen med liknande cytostatikakurer,
nu kallade konsolideringsbehandlingar.
Malsdttningen ar att hindra dterkomst
av leukemi och att pressa ner leukemin
ytterligare. Behandlingarna ges cirka var
fjarde vecka, det vill sdga ndr den friska
benmargen hunnit hdmta sig. Intervallen
maste individualiseras beroende pa
sjukdom och eventuella komplikationer
sasom infektioner.

Oftast ges en eller tva induktions-
behandlingar och tva eller tre konsoli-
deringsbehandlingar. Det blir tre till fem
cytostatikakurer som var och en pagar
under en knapp vecka och ges cirka en
gang per manad. Det betyder tre till fem
manaders behandling. Varden organi-
seras lite olika 6ver landet, men ofta ar
patienten inneliggande nér behandling-
arna ges och hemma med tata besok pa
mottagningen mellan kurerna.

Efter varje behandling utvarderas
resultatet genom en benmargsunder-
sokning som gors tre till fyra veckor
efter varje behandlingsstart, det vill séga
strax innan det ar dags att paborja en ny
kur. Undersdkningarna som gors mellan
och efter konsolideringsbehandlingarna
forsoker utvardera behandlingssvaret
pa en mer detaljerad niva. Det kallas att
man undersoker minimal kvarvarande
eller minimal méatbar sjukdom (minimal

residual disease, MRD). MRD foljs pa olika
satt (oftast med PCR eller FACS) beroende
pa vilken genmutation eller immunofe-
notypnings-profil som ar mojlig att méta
hos patienten.

Cytostatikakurer cirka var fjarde
vecka. 3-4 veckor efter varje kur
undersoks benmérgen

1. Induktion = behandling
vars mal ar remission

. Konsolidering = behandling
som forhindrar aterfall och
fordjupar behandlingen

Remission = mindre dn 5 procent
blaster i benmarg och dterhamtade
blodvérden

MRD = minimal/measurable resi-
dual disease = minimal kvarvarande
sjukdom




Lakemedel vid induktion och
konsolidering

De lakemedel som oftast ingar i induk-
tionsbehandling dr daunorubicin
(lakemedlet Cerubidin) och cytarabin
(Arabine, Cytarabine). Kuren kallas ofta
DA. Om man nar remission efter denna
induktion ges samma lakemedel vid
konsolideringsbehandlingarna.

Om man inte nar remission med DA-kur
kan man ibland upprepa kuren eller byta
till andra kombinationer. Vanliga kombi-
nationer ar "ACE” amsakrin (lakemedlet
Amekrin), cytarabin och etoposid (Eposin,
Etopofos, Vepesid), “FAIDA" fludarabin
(Fludara), cytarabin och idarubicin
(Zavedos), eller "HAM” mitoxantron
(Novantrone) och cytarabin. Alternativa
behandlingar kan bli aktuella.

Nar leukemicellerna har en mutation

i genen FLT3 ges tilldgg av tablett
midostaurin (lakemedlet Rydapt) under
de forsta kurerna. Om en genavvikelse

i leukemicellerna beror ett omrade i
arvsmassan som kallas “core binding
factor’, ges tilldgg av en antikropp, gem-
tuzumab ozogamicin (GO, Mylotarg)
intravendst i samband med induktions-
behandlingen.

Understodjande vard

Cytostatikas verkningsmekanism ar att
angripa i celldelningen. De dodar celler
som delar sig fort/ofta. De celler som
delar sig allra fortast &r leukemicellerna.
Andra celler i kroppen som delar sig ofta
ar de friska benmargscellerna och ocksa
de celler som bekldder slemhinnan inne
i magtarmkanalen.

Nar de celler som beklader magtarm-
kanalens insida inte hinner férnyas i
vanlig takt, drabbas patienten av smdrta
imun/svalg/hals, ibland bildas blasor
eller sar. Smartorna kan vara sa svéra att
det ar svart att dta mat, naring tillfors da
via CVK och smértstillande behandling
ges. Tarmen ar ocksa paverkad vilket kan
ge nedsatt aptit och diarré.

Nar den friska benmargen hammas av
cytostatika bildas for fa blodkroppar.
Brist pa roda blodkroppar (lagt Hb) kan
leda till trotthet, andnéd, huvudvairk,

yrsel. Detta behandlas med transfusion

av roda blodkroppar. Brist pa blodplattar
(lagt Tpk) leder till bl6dningsbendgenhet,
vilket motverkas med transfusion av
trombocyter. Brist pa vita blodkroppar,
framforallt nér den typ som heter neut-
rofila granulocyter &r laga, innebar det
risk for infektioner. Detta kan motverkas

Cytostatikas verknings-
mekanism ar att angripa
i celldelningen.

genom att ge antibiotika, antivirusmedel
och svampmedel i férebyggand syfte.
Ibland avstar man férebyggande
behandling och ger antibiotika
intravendst i handelse av feber.

Feber, nar neutrofila dr 1dga (under
0,5x109/L), kallas neutropen feber och
ska foranleda sjukhuskontakt och snabbt
insatt antibiotika efter att bakterie-
odlingar av blod och eventuellt urin
och svalg skickats for undersékning.

Att drabbas av neutropen feber mellan
kurerna, nér vita blodkroppar och
trombocyter ar som ldgst, ar mycket
vanligt. Ofta leder det till extra vardtill-
falle pa sjukhus mellan behandlingarna.
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En neutropen feber ar oftast orsakad av
bakterier som patienten sjalv bar pa i sin
normalflora. Aven om sa ir fallet, ir det
viktigt att skydda patienten fran smittor
nar blodvardena ar laga. Handhygien hos
patient, familj och narstaende &r viktigt.
Patienterna ska undvika nara kontakt
med uppenbart infekterade personer.
Folksamlingar inomhus sdsom pa
kollektivtrafik, mataffarer ska undvikas
nar antalet vita blodkroppar ar lagt.
Utomhus ar riskenfor smitta mindre.
Under tiden med laga vita blodkroppar
ska mat undvikas som kan ge risk for
infektioner.

Understddjande vard utifran
patientens behov:

Lakemedel mot illamaende

Transfusioner av blod och
blodplattar

Transfusioner av blod och
blodplattar

Profylaktiska lakemedel mot
infektioner

Antibiotika vid feber
Néring i droppform
Lakemedel mot smarta

Teamvard - dietist/sjukgymnast/
arbetsterapeut/kurator

Fertilitetsenhet

Akut promyelocytleukemi (APL)

Akut promyelocytleukemi (APL) &r en
mycket akut variant av AML och kraver
snabb start av behandling. Vid blotta
misstanken om att APL foreligger, startast
ablettbehandling med tretionin (ett
syntetiskt A-vitamin), ofta kallat ATRA
(lakemedlet Vesanoid). Om misstanken
om APL kan avskrivas sa avslutas tablett-
behandlingen och ingen skada ar skedd
for de patienter som har en vanlig AML.

Behandlingen for APL bestar av tablett
ATRA kombinerat med ett arsenik-
preparat (Trisenox) som ges intravendst.
Ibland ges tillagg av enstaka doser
cytostatika (Idarubicin) initialt. Arsenik
+ ATRA ges som pulsar med utglesning
och intensifiering under ett drygt halvar.

Stamcellstransplantation

For de patienter som bedéms ha 6kad
risk for aterfall, rekommenderas stam-
cellstransplantation (benmaérgstrans-
plantation). Stamcellstransplantation
innebar att cytostatika (ibland kombinerat
med stralterapi) ges och att stamceller
darefter transplanteras till patienten.
Nar stamcellerna kommer fran patienten
sjalv kallas det autolog transplantation,
vilket mycket séllan vid AML. Nar stam-
cellerna kommer fran en donator, kallas
det allogen stamcellstransplantation (SCT).
Sadan transplantation gors for narvarande
vid sex av Sveriges universitetssjukhus.

Det &r allogen stamcellstransplantation
(SCT) som ar aktuell vid AML. | Sverige
genomgar cirka 60-70 patienter med
AML allogen SCT . Donatorn kan vara:
Ett syskon med samma vavnadstyp
(related donor, RD), en registergivare
med samma vavnadstyp (unrelated
donor, URD) eller en annan familje-
medlem med till hdlften lika vavnadstyp
(haplotransplantation).

Vavnadstyp undersoks med HLA-typning.

Register som innehaller uppgift om
vavnadstyp pa personer som anmalt sig
som frivilliga givare av benmaérg, finns i

manga lander och framfor allt i vastvarlden.
Det svenska registret heter Tobiasregistret.

Den cytostatikakombination (ibland
med tillagg av stralterapi) som ges fore

transplantation kallas fér konditionering.
Denna konditionering kan vara olika
stark. Man talar om myeloablativ
konditionering (MAC) som ar mycket
stark och reducerad konditionering (RIC)
vars intensitet dr lagre och kan anpassas
utifran behov. Vilket som valjs beror pa
en helhetsbeddmning av patient, typ av
AML-sjukdom och donator.

Vid AML &r allogen
stamcellstransplantation
aktuell.




Det som transplanteras kan vara
benmarg (innehaller stamceller) som
samlats in frdn donatorn vid en operation
da benmarg sugs ut fran backenet.
Vanligare ar dock att bara blodstam-
celler transplanteras. Stamceller lockas
ut i blodbanan med hjélp av ett lakemedel
och samlas sedan in med hjalp av en
aferesapparat. Denna leder in donatorns
blod, centrifugerar ut stamcellerna och
samlar dem i en pase. Det 6vriga blodet
leds tillbaka till donatorn. Proceduren
paminner lite om en dialys. Donatorn &r
kopplad till en apparat under 3-4 timmar
och blodet cirkulerar fran donator in i
aferesapparat och tillbaka till donatorn

i ett slutet system.

Sjalva transplantationen, det vill séga
nar stamcellerna eller benméargen ges
till patienten, ser ut som en vanlig blod-
transfusion — det dr ingen operation.
Stamcellerna fran donatorn hittar sjalva

fran blodbanan in i patientens benmarg.

Konditioneringen har flera syften; att
doda kvarvarande leukemiceller, att
gora plats i benmargen fér donator-
cellerna och att dampa patientens eget
immunforsvar sa att det inte stoter bort
donatorcellerna. Patienten behéver i
efterférloppet behandling som dampar
det nya immunforsvaret, det vill sdga
donatorcellerna. Det &r donatorns
immunforsvar som ska bekampa
eventuella kvarvarande leukemiceller

i patienten under resten av livet. Blir
donatorns immunférsvar for aktivt
drabbas patienten av en graft versus
host-sjukdom (GvH) som kan ge en

mangd symtom, blir immunforsvaret

inte tillrackligt aktivt finns risk att
leukemin aterkommer.

Uppfdljningen efter en transplantation
ar tat och malsattningen ar att finna en
balans mellan "broms och gas” for det
nya immunfdrsvaret som patienten fatt
fran donatorn. En annan anledning till
den téta 6vervakningen &r att risken for
infektioner ar stor for en nytransplan-
terad patient. Sjalva transplantationen
brukar innebara sjukhusvard i 4-6 veckor.
Infér en transplantation traffar patient
och anhériga transplantationsansvariga
lékare for noggrann information.

Stamcellstransplantation
® Autolog = patientens stam-

celler anvands

® Allogen =donator ger stam-
celler eller benmarg

® Konditionering =
forbehandling med flera syften

@ Typer av donator
« Besldktad HLA-identisk =
samma vavnadstyp

Obesliktad HLA-identisk =
samma vavnadstyp

Haploidentisk = till halften
samma vavnadstyp

® HLA-typ = vdvnadstyp

® GvH = graft versus hostsjukdom




Underhallsbehandling

De patienter som inte transplanteras
kan ibland fa underhallsbehandling

for att forhindra aterfall. Den typ av
underhallsbehandling som anvands

for ndrvarande ar en immunterapi som
bestar av histamin (lakemedlet Ceplene)
och interleukin (Proleukin). Behand-
lingen innebdr sprutor under huden i tre
veckor, varvat med viloperiod tre veckor,
och pagar under cirka ett ar. Patienten
lar sig sjalv att anvanda sprutorna i
hemmet. Andra typer av underhalls-
behandling dr under utprovning men
annu inte klinisk rutin.

Behandling vid samsjuklighet

Halften av de patienter som insjuknar i
AML &r over 70 ar vid diagnos. Ju hégre
alder en manniska har, desto vanligare ar
det att samtidigt lida av andra sjukdomar.
Detta kallas samsjuklighet. Samsjuk-
lighet innebar att kroppens organ till
exempel hjdrta, lungor och njurar ar
skorare. Hog alder, 6ver cirka 80 ar,
innebar ocksa att kroppens organ har en
nedsatt funktion. Det blir da svart att téla
intensiv cytostatikabehandling och risken
for allvarliga kompliktioner &kar. Ar
riskerna med intensiv behandling storre
an vad den mojliga nyttan bedéms vara
for patienten sa rekommenderas lag-
intensiv behandling. Beddmningen av
vilka samtidiga sjukdomar och vilken alder
som ar for riskabla ar alltid individuell.

Lagintensiv behandling har inte som mal
att bota sjukdomen, utan istallet bromsa
den och ddrmed begransa symtomen. En
typ av behandling heter hypometylerande
behandling. Det vanligaste preparatet ar da
azacytidin (lakemedlet Vidaza) vilket ges
som dagliga sprutor under huden, under
fem dagar var fjarde till var femte vecka.
Effekten utvarderas med benmargsprov
efter 2-4 behandlingar. Behandlingen
fortgar sa lange effekten ar god.

Andra alternativ av lagintensiv behand-
ling kan vara cytarabin, samma cellgift
som ingdr i intensivbehandlingen, men
istdllet i lag dos som subkutana sprutor
i kurer. Ibland &r tablettbehandling
med cellgift (hydroxyurea (Hydrea) eller
tioguanin (Lanvis) det bdsta alternativet.

Lagintensiva behandlingar innebar lagre
risk for svara infektioner. Understddjande
vard med transfusioner av réda blod-
kroppar och blodplattar och antibiotika
vid infektioner behovs oftai tilldgg. De
lagintensiva behandlingarna kan ofta
skotas inom dagvarden och langa inldgg-
ningar pa sjukhus darmed undvikas.

Halften av de
som insjuknar i
AML &r over 70 ar
vid diagnos.

Behandling vid eventuellt
aterfall

Val av behandling paverkas av tid-
punkten for aterfallet. Kom aterfallet
snabbt efter avslutad behandling eller
efter en langre tid? Ibland kan samma
induktionsbehandling som ges forsta
gangen upprepas, ibland ges andra
ldkemedel. Malet &r att na remission (CR)
och att ga vidare mot allogen stamcells-
transplantation eftersom leukemin nu
visat att den ar bendgen att ge aterfall.
Om riskerna med intensiv behandling
beddms vara stora, rekommenderas
istallet lagintensiv behandling sdsom
beskrivs ovan.

Rehablitering

Det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering anger att "Alla
patienter med cancer bér erbjudas
cancerrehabilitering under hela vard-

processen” och behovet ska utredas,
anges och uppdateras i din vardplan.
Rehabilitering kan innebdra manga
olika saker, liksom behoven kan variera
mellan olika individer. Kontaktsjuk
skoterskan kan hjalpa dig att hitta ratt
stdd, lyssna pa dina egna forslag och
ge stodsamtal vid behov.

Det a&r kommunen som ansvarar for
hemtjanst, fardtjanst, hemsjukvard,
hjdlpmedel, trygghetslarm, bostads-
anpassning och anhorigstod. Forsakrings-
kassan har i sin tur ansvar att samordna
insatser fran arbetsgivare, hélso- och
sjukvard och Arbetsformedlingen.
Forsakringskassan kan bland annat
hjalpa till med sjukpenning, narstdende-
penning och aktivitetsersattning. Du
kan pa egen hand s6ka ekonomiskt
bidrag for vissa typer av rehabilitering
via fonder och stiftelser.




Vanliga fragor vid diagnos

Kommer jag att ma illa av
behandlingen?

Cytostatika ar kant for att ge illamaende
och krakningar. Kansligheten for detta
ar mycket individuell. Idag kan illama-
ende oftast férebyggas med specifika
lakemedel.

Kommer jag att tappa haret?
Cytostatika ger haravfall. Haret kommer
tillbaka nar behandlingarna avslutats,
men farg och kvalitet kan fordndras.
Kontakt med perukmakare erbjuds infor
behandling.

Kommer jag kunna fa barn?

Fertiliteten paverkas av cytostatika i
olika grad for olika manniskor. Spermie-
nedfrysning brukar goras innan behand-
lingsstart. For kvinnor finns mojlighet
att frysa 4gg. Denna procedur ar mycket
mer komplicerad och kraver hormonte-
rapi for att dggen ska bli tillgangliga for
utplockning. Darfor kan det oftast inte
goras innan behandlingsstart.

Fertilitetsenhet brukar kopplas in och
ofta kan dgg plockas och frysas mellan
nagra av behandlingarna. Ibland gors
det infér en eventuell transplantation.
Som patient dr det viktigt att veta att
fertiliteten mycket val kan vara bevarad.
Fertilitetsenhet brukar kunna ge rad om
lampligt preventivmedel.

Kan jag arbeta under behandlingen?
Sjukdomen och behandlingen orsakar
trotthet eller fatigue. Under och mellan
induktions- och konsolideringsbehand-
lingarna dr alla patienter sjukskrivna.
Det innebaér att sjukskrivningen ar minst
tre manader, oftast langre.

Kan jag motionera under
behandlingen?

Motion under cytostatikabehand-
lingen rekommenderas. Flera studier
visar att de som motionerar kan klara
behandlingen battre. Extrem traning ska
undvikas pa grund av pavisad risk for
hjartskador vid kombinationen extrem
traning/cytostatika.

Hur skall jag ata?

Under cytostatikabehandlingen kan
smakupplevelsen dndras och vissa saker
som man tidigare tyckte om, kan smaka
illa. Forsok att ata nyttigt under behand-
lingen och prova dig fram for att se vad
som smakar okej, enligt dig. Under tiden
med laga vita blodkroppar avrads fran
viss mat som kan ge risk for infektioner.

Kan jag ha sex under/efter
behandlingen?

Det gér bra men graviditet ska undvikas.
Ofta minskar sexlusten under cytostatika-
behandlingen och man kan uppleva
potensproblem. Da kan potenshéjande
ldkemedel vara till hjdlp. Slemhinnorna i
underlivet hos kvinnor kan bli torra och
skora. Glidmedel och vibrator kan vara
ett bra hjalpmedel da.




Forskning och framtid

Det pagar mycket forskning kring AML, liksom kring alla blod-
sjukdomar. Studier av nya lakemedel pagar standigt, saval
nationellt som internationellt. Svenska sjukhus deltar i studier
och som patient kan du vid intresse ibland delta.

Stod for dig som ar drabbad

Blodcancerforbundets hemsida rymmer
mycket information om de olika hema-
tologiska sjukdomarna, stodverksamhet
och informationstréaffar. Vi delar ocksa
nyheter om vara projekt, temadagar och

Ibland kan det vara vardefullt att ta del av
andras resor och tankar. Det kan du gora
via bland annat Blodcancerférbundets
sida Min historia, dar medlemmar far
beratta om sina egna upplevelser.

Tabletter riktade mot specifika gen-
forandringar i leukemiceller provas
just nu. Andra nya lakemedel likasa.
Den svenska AML-gruppen, en grupp
av hematologlakare med intresse for
AML, bevakar nya lakemedel, behand-
lingar och diagnostiska metoder.

Nar nya behandlingar ar godkanda
och beddms vara till nytta sa infors
behandlingen i det nationella
vardprogrammet for AML.

Detta vardprogram uppdateras regel-
bundet for att nya lakemedel och nya
metoder ska vara tillgangliga pa ett
likartat satt i hela landet.

Svenska AML-gruppen bevakar dven
behandlingsresultaten via ett nationellt
register. De svenska resultaten bedoms
vara mycket goda i internationell jam-
forelse men forbattringar efterstravas
hela tiden.

intressant forskning via sociala medier.

Tips pa anvandbara kallor

CANCERCENTRUMS STODMATERIAL RIKTAT TILL NARSTAENDE
https://www.cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/
narstaendestod/vagledning-for-narstaende/

1177 VARDGUIDENS RAD OCH STOD VID CANCER
https://www.1177.se/sjukdomar--besvar/cancer/rad-och-stod-vid-cancer/

CANCERCENTRUMS INFORMATION OCH VARDPROGRAM
https://www.cancercentrum.se/syd/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/
akut-myeloisk-leukemi-aml-inkl-akut-oklassificerad-leukemi-aul/

CANCERFONDENS CANCERLINJE SOM KAN GE STOD OCH RAD
https://www.cancerfonden.se/rad-och-stod/cancerlinjen

NATIONAL LIBRARY OF MEDICINES TJANST MEDLINE PLUS MED DJUPGAENDE

INFORMATION OCH LANKAR TILL FORSKNING
https://medlineplus.gov/acutemyeloidleukemia.html
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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

26

Medlemskap

Fyll i talongen nedan for att ansluta dig till Blodcancerférbundet
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Blodcancerforbundet

Ett liv med blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom behover inte
vara ett samre liv, men det &r 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 hjdlpa 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,

vi kan sprida kunskap och vi kan framforallt stétta varandra.

Hos oss far medlemmar majlighet att métas for att utbyta erfarenheter,
ge varandra vardefullt stéd och rad samt ldra sig mer om hur man battre
handskas med sin sjukdom. 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.

Blodcancerforbundet 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 rést som
berdrd av de sjukdomar vi representerar gentemot varden, politiker,
myndigheter och andra aktérer inom halso- och sjukvarden.

Vifinns hér férdig  och dina ndrstaende

BLODCANCERFORBUNDET
Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg
08-546 40 540
info@blodcancerforbundet.se
www.blodcancerforbundet.se
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