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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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Goda nyheter och
enastaende berittelser!

RICHARD ROSENQUIST BRANDELL ir en nestor inom TEMAT FOR DETTA NUMMER ir akuta leukemier. For
svensk hematologisk forskning. Under sin tid som Magdalena och Claes Pettersson, Jenny Bang och
forskare och ldkare har han upplevt ett ”jittesprang” Karin Forsell som drabbats av olika former av akut
nir det giller diagnos och behandling av olika leukemi, har de nya forskningsrénen varit livsviktiga.
blodcancersjukdomar. I det hir numret av Haema 1 Haema beréttar de om hur sjukdomen paverkat
lyfter han fram den nya teknik som gor att man deras liv, vilka behandlingar de genomgatt och hur
numera kan analysera patientens hela arvsmassa, de sjilva tacklat sjukdomsbesked, symtom och
helgenomsekvensering. biverkningar. Jag hoppas att du far stor behallning

av deras enastaende berittelser. B
PA ScILIFELAB (Science for Life Laboratory) i Solna
anvinder man sig sjélvklart av den nya tekniken men
man tittar ocksa pa hur cancerceller paverkas av andra
faktorer &n DNA. Tom Erkers leder en forskargrupp
pa SciLifeLab som kor ett “snabbspar” dir man testar
over 500 befintliga likemedel pa varje cellprov fran
patienter med blodcancer.

INTE NOG MED DET: Arets europeiska hematologi-

kongress, EHA2022, bjod pa en rad positiva nyheter Gunilla Eldh
nir det géller nya behandlingar, bland annat att CAR Medicinjournalist
T-behandling fungerar bra éven for dldre patienter. Chefredaktsr

FOTO: SUSANNE WALSTROM
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FORSKNING OCH NYHETER
"Vi har tagit ett jattesprang”, sager
Richard Rosenqvist Brandell

De testar 525 lakemedel pd cellprov
frdn blodcancerpatienter
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Syskon med genetisk risk fér AML
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- idag lever hon livet
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FORSKNING AR FRAMTIDEN

OCH DU HAR MOJLIGHET ATT BIDRA!
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Vill du donera till Blodcancerfonden foér
att stédja forskning inom Blodcancer?
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Blodcancerforbundet:

L.edare

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

f’Pa’rien’reroriskerar att do
i vantan pa behandling”

DEN SVENSKA MODELLEN for utvirdering och inférande
av nya likemedel &r fér komplex och langsam. Svenska
patienter med blodcancer drabbas hart. Sa inleds den
debattartikel som vi publicerade i den politiskt oberoende
nyhetsportalen Altinget den 16 juni.

Samtidigt fortsitter de medicinska framgangarna inom
Blodcanceromradet. EHA (European Hematology
Association) 2022 i Wien har precis avslutats. Nu dr nya
malinriktade behandlingar och kombinationsbehand-
lingar i fokus. Vi ser ocksa en klar forskjutning mot att
anvinda de ”bésta” behandlingsalternativen i borjan,

i stillet for att spara de “bittre” behandlingarna till
senare i behandlingslinjen for en patient. Konsekvent
och strukturerad uppfoljning av MRD (Minimal
Residual Disease), minimalt kvarvarande sjukdom,
ses ocksa i allt fler studier.

Lovande data med bispecifika antikroppar och CAR-T
behandlingar presenterades ocksa pa EHA. Inte fullt
lika lovande med CAR-T behandling f6r KLL-patienter,
men mycket hoppfulla data inom behandling av lymfom
och myelom. Inom myelomomradet noterades svar pa
over 90 procent med CAR-T behandling trots flera
tidigare behandlingslinjer, vilket ér enastaende.

PATIENTINVOLVERING I HTA, Health Technology Assess-
ment, diskuterades ocksa flitigt. Ett annat tema med stor
uppmirksamhet var utvecklingen av kliniska studier
till mer patientcentrerade - ”From Drug-centric to
Patient-centric clinical trial”. Att involvera patient-
foretridare tidigt i processen och designen av kliniska
studier, kan férbéttra savil rekrytering till studierna
samt mojliggora snabbare tillgang till likemedel.

Stora utmaningar kvarstar dock. Blodcancerpatienter
ir uteslutande beroende av likemedelsbehandlingar.
Det handlar ofta om flera nya likemedel i en kombina-
tion eller en engangsbehandling till mycket hoga
kostnader, men med goda resultat.

FOR EN TID SEDAN initierades ett méte mellan social-
minister Lena Hallengren, likemedelsindustrin, pris- och
subventionsmyndigheten TLV (Tand- och likemedels-
formansverket) samt regionerna via SKR (Sveriges
kommuner och regioner), fér att diskutera tillgangen till
nya effektiva likemedel f6r personer med allvarliga
sillsynta sjukdomar. Bakgrunden ar den medicinska
utvecklingen inom precisionsmedicin. Implementering
av precisionsmedicin i hilso- och sjukvarden utgor ett
fokusomrade i den nationella Life Science-strategin. En
viktig del handlar om att kunna anvéinda precisions-
medicin vid behandling av allvarliga sillsynta sjukdomar.

Den allvarliga bakgrunden till métet var att manga
likemedel for sillsynta sjukdomar som godkénts for
anviandning inom EU, inte kan anvindas i Sverige, trots
att de anvéinds i en rad andra linder inom EU. Debat-
ten har varit intensiv de senaste manaderna kring att
vissa likemedel av kostnadsskiil inte far subvention av
TLV eller en positiv rekommendation av regionernas
NT-rad (radet fér nya terapier).

En nist intill enad opposition har i riksdagen krévt
att regeringen vidtar atgérder for att forbittra tillgang
till likemedel for sillsynta diagnoser. Debatten gynnar
dven patienter med blodsjukdom, da fragestéllningen
dr precis densamma som vid implementering av nya
blodcancerlikemedel.
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ETT ENSKILT MOTE lGser naturligtvis inte samhéllsutma-
ningarna, men kan vara starten till en verklig féréindring.
Stora mojligheter finns att anpassa dagens system,
infora interimslésningar och nya betalningsmodeller
for att dela risker och uppna snabbare access. Alla
befintliga verktyg maste anvindas eftersom patienter
med svara livshotande sjukdomar inte har tid att vinta
pa langsiktiga systemforindringar.

Ett nytt system kring likemedelsinforande behover
i grunden vara virdebaserat. Det skapar bést incitament
for att fokusera pa forskning och utveckling av like-
medel med hog innovationshdjd och stor patientnytta.
Virdet kan inte bara métas genom kostnadseffektivite-
ten. Om Sverige avviker fér mycket fran andra linders
betalningsvilja, kommer vissa nya innovativa likemedel
fortfarande inte att bli tillgéingliga i Sverige.

FOR DEN ENSKILDA PATIENTEN kan utvecklingen av nya
likemedel vara skillnaden mellan liv och d6d. Det ir
dérfor viktigt att det skapas optimala férutséttningar for
kliniska studier. Regeringen vill 6ka antalet kliniska
likemedelsprovningar i Sverige och tillsdtter nu en
utredning. Utvecklingen f6r hur kliniska prévningar
ser ut ska analyseras, hinder identifieras och atgirder
vidtas for att forbéttra forutsittningar for kliniska
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provningar, sirskilt féretagsinitierade likemedels-
provningar.

HALSODATA AR OCKsA ett imne som diskuteras allt
flitigare, bland annat i samband med uppf6ljning av
nya likemedel. Regeringen tillséitter nu en statlig
utredning kring hur sekundiranvindning av hélsodata
kan utokas. Syftet &r att stirka bland annat forskning,
innovation och utveckling och i forlingningen dven
hilso- och sjukvarden for enskilda patienter.

VAR DEBATTARTIKEL som publicerades i Altinget 16 juni,
var en del i projektet "Dagens forskning - morgondagens
behandling”. Ett samarbetsprojekt som genomforts av
Blodcancerférbundet i samarbete med AbbVie, Amgen,
Bristol Myers Squibb, GSK, Janssen, Pfizer, Roche och
Sanofi. Vi dr eniga om att inférandeprocessen av nya
likemedel i Sverige maste bli effektivare. Tidsaspekten
dr avgorande for patienter. Nu bjuder vi in fler att delta
i dialogen. Tillsammans kan vi férbittra och forlinga
livet for svart sjuka patienter! 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



Nya forskningsréon fran EHA 22

Arets europeiska hematologikongress, EHA 2022, bjod pd en rad intressanta
nyheter, bland annat nér det gdller behandling for olika former av blodcancer.

OLINA LIND, medicinskt sakkunnig och forsknings-
ansvarig vid Blodcancerforbundet, bevakade kongressen
som pagick 9-12 juni.

- Nagot som &r vildigt intressant och positivt &r att
de goda resultat av CAR-T-behandling som man sett
i kliniska studier, ocksa tycks gélla i verkliga livet
("real world evidence”). Man har ocksa sett att dven
dldre svarar bra pa CAR-T. Enligt forskarna som
presenterade de nya rénen bor det inte finnas nagon
aldersgriins for CAR-T, utan man ska sa tidigt som
mojligt underséka om en dldre patient kan ha nytta av
behandlingen. Da kan man ocksa slippa andra behand-
lingar, till exempel cytostatika, som skulle kunna ha en
negativ effekt pa CAR-T, séiger hon.

- 1 Osterrike har man dessutom utvecklat en platt-
form med kriterier for att identifiera de patienter som
passar for CAR-T. Man har ocksa lirt sig hantera en
viss typ av biverkningar som CAR-T kan ge.

EN ANNAN POSITIV NYHET pa kongressen var tekniska
framsteg nér det giller att hitta det som kallas minimal
kvarvarande sjukdom, MRD, som ir en viktig faktor for
prognosen.

- Vet man tidigt vilka patienter som riskerar aterfall
kan man ocksa gora nagot at det tidigt.

For att avgora hur stor risken for aterfall dr méter
man kvarvarande cancerceller efter behandling. Det
kan man gora med tva metoder, sekvensering och
flodescytometri.

- Nu ér kinsligheten hos dessa metoder sa hog att
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man kan uppticka en enda cancercell bland en miljon
normala celler i ett cellprov. Metoderna har mest
anvénts inom kliniska studier men nu verkar tiden
vara mogen for att inféra det i klinisk praxis for vissa
diagnoser, siger Olina Lind.

AVEN NAR DET GALLER kronisk myeloisk leukemi, KML,
hade konferensen positiva besked.

— KML var ju lite av en féregangare nir det giller
riktade behandlingar for blodcancer, som till exempel
likemedlen tyrosinkinashimmare, TKI. Ett problem
har varit att patienter med KML kan utveckla resistens
mot TKI. Det nya ir att man har tagit fram mer specifika
TKI som visat goda resultat for just den patientgruppen.

- Det finns ocksa ett nytt nitverk, "Harmony Alliance”,
for datainsamling och sekvensering i stor skala av
KML-patienter. Det dr ett intressant initiativ som kan
bidra till ny kunskap om KML.

Aven om kongressens tyngdpunkt var nya ron nir det
giiller diagnos och behandling, fanns ocksa en annan
tydlig tendens, berittar Olina Lind.

- Livskvalitet var ett fokus vid arets kongress. Den
aspekten finns oftare med i kliniska studier numera.
Da miter man PRO (Patient Reported Outcomes) vid
till exempel myeloproliferativa neoplasier, MPN, och
lymfom. Man samlar in patienters upplevelser, oavsett
om det giller standardbehandlingar eller nya behand-
lingar. Genom att utvirdera PRO har man till exempel
sett att CAR T-behandling kan ge biittre livskvalitet
ivissa avseenden, séiger Olina Lind. m

Text: Gunilla Eldh



NY DIGITAL TJANST

for dig som vill delta i en lakemedelsstudie

Vill du delta i en forskningsstudie ddr man testar ett nytt [Gkemedel for din
blodsjukdom? Snart sjosatts en ny digital tjéanst dar du snabbt ska kunna hitta
korrekt information om aktuella [akemedelsprévningar som kan passa dig.

Text: Gunilla Eldh Foto: Lif

HAR DU FORSOKT ta reda pa vilka studier pa nya

likemedel som pagar for patienter med just din

blodsjukdom? Da ér du inte ensam. Hittills har den

typen av information varit svar att hitta och forsta,

sérskilt om man inte dr medicinskt utbildad.
Informationen finns inte heller samlad, vilket

innebir att du kanske missar att en ny behandling

ska testas pa patienter med just din diagnos

—ien annan del av Sverige. Ofta vet inte

ens din hematolog eller onkolog vilka

kliniska likemedelsprévningar som

pagar i andra regioner.

LAKEMEDELSPROVNINGAR PA

PATIENTER &r ett maste for att

kunna utveckla nya, effektiva
behandlingar. I den statliga
utredningen ”Starka tillsammans”
som kom 2013, lyfte man fram att

det maste bli mycket enklare for alla
berorda att hitta kliniska prévningar
som pagar. Utredarna konstaterade att
den informationen var bade undangémd och
svartillgénglig.

Sedan dess har man &ven i andra rapporter och
analyser kommit fram till samma slutsats — uppgifter
om vilka prévningar som pagar i Sverige maste bli
enklare att hitta och forsta.

En konsekvens av utredningen blev att Vetenskaps-
radet fick uppdraget att inritta en sirskild enhet,
Kliniska Studier Sverige, men nagon samlad littill-
ginglig information for patienter har det inte blivit.

DET AR BAKGRUNDEN till att Lif, branchorganisationen
for de forskande likemedelsforetagen, nu satsar
pa att bygga en littillginglig databas som
innehaller palitlig och uppdaterad
information om godkénda och
pagaende kliniska prévningar
i Sverige.

- Eftersom Lif organiserar just
de forskande likemedelsforeta-
gen bedomer vi att vi har vi den
trovirdighet och de forutsitt-
ningar som krévs for att etablera

en sadan tjinst, sdger Jenny
Soderberg, projektledare vid Lif.
- Vara medlemsforetag vill
informera om den forskning som
pagar och forstas skapa bittre forutsitt-
ningar for att provningar och patienter ska
hitta varandra sa snabbt och effektivt som majligt.
1 borjan av 2021 borjade Lif undersdka mojligheterna
att bygga plattformen inom ramen for en forstudie.
1 referensgruppen ingick representanter for Blodcancer-
féorbundet och andra patientféreningar.
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Lennart Ivarsson, vice ordférande i Blodcancer-
forbundets styrelse, har varit med i referensgruppen
sedan projektstarten.

- Vi sag tidigt att en sadan tjénst skulle kunna ge vara
medlemmar bittre mojligheter att se vilka provningar
som pagar, och sjilva kunna ta kontakt for att fa veta
om de tillhér malgruppen for en viss studie, siger han.

ETT ONSKEMAL FRAN referensgruppen var att tjinsten
ska vara neutral. Man ska kunna hitta alla aktuella
provningar som dr kopplade till exempelvis
blodcancer, oavsett vilket like-
medelsféretag som star bakom.

- Pa det sittet kommer
informationen dnnu nidrmare
dem som berors. En tanke dr
att man ska kunna prenu-
merera pa prévningar som
giiller en viss diagnos. Da
skulle man kunna fa en
notis nir nagot som ir
relevant for just mig har
publicerats. Man ligger helt
enkelt in en bevakning i
tjinsten, samma funktion som
finns f6r den som letar bostad eller
soker nytt jobb, siger Jenny Soderberg.

1 september 2021 beslutade Lifs styrelse att sjositta
projektet.

- Var malséttning &r att tjinsten ska vara publik under

det tredje kvartalet 2022. Ett utvecklingsprojekt bor
inte paga for ldnge innan resultatet omsétts i praktiken.
Det giiller att ta vara pa det intresse och engagemang
som forstudien viickt, sdger Jenny Soderberg.

For att informationen i den nya databasen ska bli
tillgéinglig for s manga som mojligt har man bland
annat satsat pa tydlig grafik.

- Det visuella ska hjilpa besokaren att snabbt hitta
det sjukdomsomrade som man ir intresserad av, var
det pagar prévningar och vilken fas en viss studie 4r i.

Tjansten kommer ocksa ha funktioner som gor att

man kan filtrera pa bland annat kon, alder och diagnos.

- Da kan man se direkt om just den hir studien ir
relevant fér mig eller min patient.

HAEMA #2 2022

Vé&r mdlsattning ar
aft tjansten ska vara
publik under det tredje

kvartalet 2022. 99

EN ANNAN FRAMGANGSFAKTOR i en sddan hir tjanst ar att
patienter och likare kan komma i kontakt med den som
ar ansvarig for en viss studie, menar Jenny Sderberg.

- Det ér vildigt viktigt att du enkelt kan hitta
kontaktuppgifter for varje enskild prévning och fa en
personlig aterkoppling, séiger hon.

En utmaning fér manga patienter &r att bli remitterad
over regiongrinser. Om man bor i Stockholm kan det
vara svart att fa delta i en studie som pagar i till exempel
Uppsala.

- Sjilv fick jag - av en slump - kiinnedom om en
studie i en annan region och sokte till den pa eget
bevag. Det ir jag vildigt glad for idag, siiger Lennart
Ivarsson.



AVEN FOR FORSKARE och beslutsfattare inom hélso- och
sjukvarden kommer att ha stor nytta av tjinsten, menar
Jenny Soderberg. For cancerforskare i hela virlden dr
det ett vilként problem att fa ihop tillriickligt manga
med samma diagnos eller underdiagnos for att kunna
genomfora en vetenskaplig studie.

- Patientunderlaget i ett land réicker ofta inte till,
i synnerhet nir det gilller hematologiska sjukdomar.
Om man kan dela data och marknadsféra Norden
gemensamt blir det ett starkare erbjudande, siger hon.

I Danmark pagar ett nationellt samarbete mellan
regionerna for att etablera en liknande digital plattform.

- Vi har en dialog med danskarna och det kéinns
vildigt lovande. Pa sikt kanske vi kan dela information

om prévningarna. Patienterna kan ju resa dver grénser.

Beslutsfattare inom hilso- och sjukvarden kommer
att kunna se vilka prévningar inom vilka omraden som
pagar pa deras sjukhus och jimfora med andra sjukhus.
Databasen kommer ocksa gora det littare att studera
effekten av olika insatser, nagot som skulle stéirka bade
styrning och forskning, enligt Jenny Séderberg.

- Ett exempel dr Cancerfonden vars mal &r att
patientantalet i kliniska provningar ska 6ka med
20 procent. For att kunna mita forindringen maste
man ha tillgang till hur manga patienter som deltog
i en studie nir man satte malet. Det &r exempel pa en
uppgift som man kommer kunna hitta i den nya
databasen, sdger hon. m
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TEMA: AKUTA LEUKEMIER,

"Jag har inte tid
for nagon bullshit”

Ndar Jenny Bdng var fardigbehandlad fér APL, akut promyelocyt leukemi,
blev det blommor och champagne. Nu har hon tid att reflektera 6ver vad
hon varit med om och éven dver omgivningens reaktioner.

Text: Gunilla Eldh Foto: Helena Karlsson, NWT

EN NOVEMBERMORGON 2020 borjade Jenny Bang bloda.
Hon la sig ner och forsokte med blodstopp fran apoteket
men inget hjilpte — néisblodet ville inte sluta.

- Det dr vil en stressreaktion, tinkte jag, men pa
eftermiddagen upptiickte jag blamérken pa hinderna
och sen pa benen. Nir jag ringde 1177 var det 50 minuters
ko sa da googlade jag i stiillet och fick upp att det kunde
vara symtom pa c-vitaminbrist, blodpropp eller leukemi,
berittar hon.

Dagen dérpa hade hon tva stora blamirken pa vaderna.

- Det maste vara blodpropp, ténkte jag da.

Jenny ringde 1177 igen och den hir gangen kom hon
fram.

- De tyckte inte att det lit som blodpropp och sa att
c-vitaminbrist dr vildigt ovanligt i Sverige.

Niér hon beriittade att hon ocksa haft sma réda prickar
pa huden, blédande tandkétt och tappat i vikt utan
anledning, bokade sjukskoterskan pa 1177 en tid pa
vardcentralen.

- Dir triffade jag en AT-likare som var chockad
6ver mina daliga blodvirden, du maste aka direkt till
akuten”, sa han. Jag hade bl6tt ner hela armen efter
provtagningen.

PA AKUTMOTTAGNINGEN vid Karlstad sjukhus tog man
nya prover och sedan blev Jenny inlagd pa hematologen
dér. Att hon hade en atypisk, ovanlig, form av AML,
kunde man konstatera redan dag ett, men for att kunna
stélla exakt diagnos beh6vde man behalla henne pa

sjukhuset for benmérgsprov. Nir Jenny ringde hem for
att siiga god natt till barnen, berittade hon varken for
dem eller sin man att hon hade fatt blodcancer.

- Jag ville inte att min man skulle bryta ihop infor
barnen sa jag ringde honom pa morgonen nér han
limnat dem pa férskolan och skolan.

EFTER FYRA DAGAR fick Jenny dka hem till sin familj.
Om provsvaren visade att hon hade den form av AML
som kriver intensivbehandling direkt, maste hon
komma tillbaka redan dagen dérpa.

- Annars skulle jag fa vara hemma 6ver helgen,
men jag fick jag aka in redan klockan 6 niista morgon
eftersom jag fick mens och blodde kraftigt.

Da fick hon ocksa diagnosen APL, akut promyelocyt
leukemi, en sillsynt sjukdom med mycket hog risk for
livshotande blédningar i tidigt skede.

- De som dor av sjukdomen gor det tidigt men
6verlever man ir prognosen vildigt bra. Det ér den
bista av de viirsta diagnoserna sa linge du 6verlever
de forsta 30 dagarna, séger Jenny.

Intensivbehandling med arsenik och hoga doser
A-vitamin sattes in direkt. En del patienter kan fa sa
kallat differentieringssyndrom av den behandlingen
men Jenny tolererade den bra.

- Jaglaginlagd hela december, jag som dlskar julen
med barnen och alla férberedelser. I stillet fick jag
forsoka guida min man, vara projektledare pa distans.

Det visade sig snart att Jenny fatt fortjockade hjért-
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klaffar och vitska runt hjirtat. Eftersom hon behovde
kontinuerlig 6vervakning fick hon ligga en tid pa
hjirtavdelning.

- Dir kunde de inget om min grundsjukdom, det var
svart.

Dagen fore julafton var hon tillbaka pa hematologen,
och pa julafton fick hon komma hem.

- Barnen var med och hiimtade mig. Det var fantastiskt!

LAGOM TILL NYARSAFTON blev Jenny utskriven fran
sjukhuset och behévde bara komma in f6r den schema-
lagda behandlingen med arsenik.

Av tilliggsbehandlingen med kortison fick hon
”moonface” och svaga ben.

- Jag ramlade nir jag var ute och gick, fick krypa till
grannen i snoslasket. Det var fantastiskt att fa vara
hemma men jag orkade inget, inte ens ga upp och séiga
godnatt till mina barn.

Eftersom sjukdomen innebér 6kad risk fér bade
blodpropp och blédning ér sjukvarden pa ta sa fort hon
far ont nagonstans.

- De var vildigt lyhorda, rontgade skallen om jag
hade huvudvirk och magen om jag hade magont.

Jennys diagnos ir sa ovanlig att 1dkarna inte riktigt
vet vad det kan forviinta sig nér det géller symtom och
sidoeffekter.

- Annandag jul virkte det sa i benen att jag inte kunde
std, jag bara grit. Det var en biverkning av arseniken
som de hade inte sett det tidigare. Av A-vitaminet som
ir uttorkande fick jag ibland en huvudvirk som ér vérre
in migrén. Den kunde sitta i i veckor.

Hon drabbades ocksa av lunginflammation och béltros
som gett henne kvarstaende nervsmaértor.

- Jag fick profylax for att minska risken att drabbas
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av virusinfektioner, till exempel béltros, men efter ett
uppehall glomde man att sétta in den igen.

Jenny hade manga fragor men svaren var fa. Till sist
hittade hon ett forum pa Facebook dér medlemmar fran
hela virlden har samma ovanliga blodcancerdiagnos
som hon.

- Vi delar bade sjukdomssymtom och biverkningar
och vi skrattar at att vi har svart att uttala var egen
diagnos, siger hon.

Den 25 augusti i fjol var hon éntligen firdigbehandlad.

- Da blev det blommor och champagne!

EN TID EFTERAT INSAG HON att hon hade en resa kvar att
gora. Hittills hade fokus varit pa att 6verleva. Nu borjade
hon reflektera 6ver vad hon varit med om och éven
6ver omgivningens reaktioner.

- Jag har inte tid for nagon bullshit.

Pa sitt instagramkonto skrev hon for ett tag sedan
“Ar det ok att jag inte ir glad for att det 4r dver, utan
ledsen for att jag blev sjuk?”

- Det som ér jobbigt nu &r att alla andra tycker jag &r
klar med cancern. Jag har ocksa svart for nér folk séiger
att jag ir en kimpe. De som dor, ér det for att de inte
kimpade da? Det klart det &r en kamp, alla som far
cancer kimpar ju. Man klarar det f6r man har inget
val, och f6r att vi har sa bra sjukvard och forskning
kring mediciner - inte for att jag ér starkare &n nagon
annan. Vi behover tinka pa hur vi pratar om det.

Sedan april jobbar Jenny Bang heltid igen.

- Jag dlskar mitt jobb men det &r jikligt tungt att ga
fran 75 till 100 procent, men Forsikringskassan tillater
ju bara 25-procentiga steg. Tack och lov har jag en
forstaende chef sé jag kan ta det lite langsammare
iborjan, sédger hon. m



TEMA: AKUTA LEUKEMIER, APL

AKUT PROMYELOCYTLEUKEMI (APL)

Akut promyelocytleukemi (APL) &r en sallsynt sdttas in direkt. Behandlingsresultaten har
form av AML med mycket hog dodlighet i tidigt forbattrats dramatisk de senaste decennierna,
skede. Med ratt behandling i tid dr prognosen sedan introduktionen av all-trans-retinoic acid
emellertid god. Vid minsta misstanke om APL ar (ATRA) och arseniktrioxid (ATO).

situationen darfor akut och behandlingen bor
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Vi har tagit ett jattesprang’

9

Mdlinriktade behandlingar har inneburit en revolution for patienter
med blodcancer. Nya tekniker for att analysera patientens arvsmassa

har snabbat pé utvecklingen.

— | framtiden kommer genanalyser vara aktuellt fér 80-90 procent
av alla patienter med blodcancer, sdger Richard Rosenquist Brandell,
dverlakare och professor i klinisk genetik vid Karolinska universitetssjukhuset
och chef fér Genomic Medicine Sweden.

Text: Rita Bergqvist Foto: Pér Olsson

INOM BLODCANCEROMRADET HAR genetiska analyser
linge varit centralt i diagnostiken. Idag anviinds en
mangd olika analyser vid diagnos och uppféljning av
akuta och kroniska leukemier savil som myelodys-
plastiskt syndrom och myelom.

For AML bygger Virldshilsoorganisationens
(WHO:s) klassifikation sedan flera ar pa just genetiska
avvikelser.

- I framtiden kommer genanalyser vara aktuellt for
80-90 procent av alla patienter med blodcancer, séger
Richard Rosenquist Brandell, 6verlidkare och professor
i klinisk genetik vid Karolinska universitetssjukhuset
och chef for Genomic Medicine Sweden.

- Vi har anvéint oss av genetik sedan decennier for att
kunna riskgruppera och bestimma vilken behandling
man ska ha vid till exempel en akut leukemi. Det som
har hiint de senaste tio aren &r att vi fatt helt nya
tekniker for sekvensering av arvsmassan - vi har tagit
ett jittesprang.

PARALLELLT MED UTVECKLINGEN av gensekvensering dr
att fler malinriktade terapier har blivit tillgdngliga.

- Det har gjort att vi kan gora mycket mer och ge
precisionsmedicin pa ett annat sitt idag. Hir hoppas
jag bara att det ska komma #nnu fler malinriktade
terapier, séiger Richard Rosenquist Brandell.

Vid KLL testas nu olika kombinationer av B-cells-

HAEMA #2 2022

receptorhimmare och BCL2-hdmmare, tva malinriktade
likemedel. Inom nagra ar kommer KLL inte ldngre
behandlas med kemoterapi, tror Rosenquist Brandell.

Vid AML gors genetisk analys snabbt i samband med
diagnos for att identifiera den undergrupp av patienter
som behover behandlas med vitamin A-syra for att
undvika akuta blodningar.

Riskgruppering baserat pa genanalyser kan ocksa
vigleda beslut om vilka som behéver mer intensiv
behandling och tidig benmérgstransplantation. Fér
patienter i remission kan métning av halten av kvarv-
arande leukemiceller (minimal residual disease), ge
information om eventuella aterfall.

JUST NU PAGAR ett projekt dir man under 18 manader
gor sa kallad helgenomsekvensering pa bade barn och
vuxna med akut leukemi, parallellt med den vanliga
diagnostiken. Syftet &r att se om den typen av analys
kan ge all relevant information som behovs, tillridckligt
snabbt, for att i sa fall kunna ersétta det lapptécke av
ildre tekniker som anvinds idag.

- Da analyserar vi faktiskt inte bara hela genomet utan
dven transkriptomet, det vill séiga alla uttryckta gener,
det som kallas RNA-sekvensering. Den kombinationen
tror vi vildigt mycket pa. Vi har inkluderat strax 6ver
140 patienter sa hir langt, och hittills ser vi allt vi
maste se med de hir nya teknikerna. For till exempel



GENOMIC MEDICINE SWEDEN

Genomic Medicine Sweden ar eft samarbete mellan
Sveriges sju regioner med universitetssjukvard och de sju
universiteten med medicinsk fakultet. Regionala center

for genomisk medicin (GMC) har inrattats i Géteborg,
Linképing, Lund, Stockholm, Umed, Uppsala och Orebro.
Aven naringsliv och patientorganisationer deltar

i samarbetet.

Rosenquist Brandell har arbetat
med leukemier, lymfom och genetik
sedan han inledde sin forskar-
utbildning i bérjan av 90-talet.

Syftet ar att genomféra bred gensekvensering av
patientprover inom sjukvarden, inféra ny diagnostik och
starka kopplingen mellan sjukvard och forskning. | detta
ingdr att bygga upp en gemensam nationell infrastruktur
fér analys, tolkning och lagring av genetiska data. Till en
bérjan ligger fokus pé séllsynta arftliga sjukdomar,
cancer och infektionssjukdomar.

HAEMA #2 2022
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akut barnleukemi gor vi idag ett tiotal riktade analyser,
vilka da kan ersiittas av en analys. Jag tror att det hér
kommer bli framtiden, att titta pa hela arvsmassan.
Den snabbt vixande méngden tillgéinglig information
stéller ocksa nya krav pa bade kompetens och regelverk.

NYLIGEN KOM EN rittsutredning fran GMS som visar
att det inte finns nagon laglig grund for att dela
patientdata pa manga patienter mellan regioner, det
som kallas sekundéranvindning.

- Man far dela data for en patient i taget enligt
patientdatalagen, nir man har en vardrelation, men man
far inte sla ihop data fran olika regioner till en databas.

Efter starka patryckningar har nu regeringen tillsatt
en utredning for sekunddranvindning av hilsodata.

- Det kan lata vildigt torrt men det r otroligt viktigt.
Om vi ska kunna ge spjutspetsbehandling maste vi ha
data pa tiotusentals, hundratusentals patienter — det dr
bara pa det sittet vi kan precisera behandlingen nér en
ny patient dyker upp med samma mutation.

- Datan fran manga patienter anvinds for att hjélpa
en tredje patient i diagnostik och behandling. T Finland
och Danmark har man #ndrat lagstiftningen for att
mojliggora det hir men i Sverige har det suttit langt
inne, siiger Rosenquist Brandell.

- Nu gick jag i gang pa det! De flesta tror inte att det
ir sant att vi har det sa men det dr faktiskt sa. Det &r
klart att néir patientdatalagen skrevs hade man inte det
hir i atanke. Det beh6vs en 6versyn helt enkelt.

Rosenquist Brandell har arbetat med leukemier,

PRECISIONSMEDICIN

2019 GICK REGERINGEN UT med en nationell strategi for
life science. Ett av tfre mél som da sattes var att Sverige
ska vara ett féregdngsland nar det gdller att inféra
individanpassad diagnostik och behandling i halso-
och sjukvarden, sa kallad precisionsmedicin.

Begreppet precisionsmedicin rymmer allt frédn analyser
av gener och proteinerna de kodar fér fill bildanalys och

Al-utvecklingsprojekt. Det gemensamma syftet ar att
kartldgga den enskilda patientens férutsattningar och
anpassa behandlingen darefter.

Idag fattar Iékare beslut om exempelvis forebyggande
behandling fér hjartkarlsjukdom utifrén dlder, kén och
kanda riskfaktorer som rékning och hégt blodtryck.
| framtiden tdnker man sig att analyser av specifika
biomarkérer och gener som medfér 6kad risk, eller skydd,
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lymfom och genetik sedan han inledde sin forskar-
utbildning i borjan av 90-talet. Han menar att utveck-
lingen inom blodcancerdiagnostiken i mangt och
mycket speglar den genetiska revolution som &gt rum
det senaste halvseklet.

DEN FORSTA CANCERASSOCIERADE genetiska avvikelsen,
Philadelhiakromosomen, uppticktes 1960 och i borjan
av 70-talet forstod man att det var kromosom 9 och 22
som bytt delar med varandra. Trots att blodcancer var
det omrade dir malinriktade terapier kom forst sa
droéjde det till 2001 innan det férsta malinriktade
likemedlet godkéindes. Det hinde samma ar som den
forsta fullstéindiga analysen av det méinskliga genomet
publicerades.

Likemedlet Imatinib som himmar det forindrade
enzym som uppstar vid utbytet av DNA mellan kromo-
som 9 och 22, revolutionerade
behandlingen av KML.

- Nér Imatinib kom, det var ju
jittestort. Framsida pa TIME
Magazine med ”bullets against
cancer” och sa vidare. Att man
kunde hitta Philadelphia-
kromosomen och sa smaningom
utveckla en terapi mot den, det
fangar hela omradet men man
hoppas ju att det ska ga lite
snabbare nu, siger Rosenquist
Brandell. m

kommer att ge battre végledning fér vilka som gynnas
av olika behandlingar.

For cancer innebdr det en utveckling fran cellgift-
behandling eller strdlning for alla till mer differentierad
behandling dar cellgifter kan erséattas eller kompletteras
med mdlinriktade Idkemedel.

| februari i ér tillkéinnagavs ett tillskott pd till 15 miljoner
kronor for pilotprojekt inom bland annat barncancer dér
genetisk och molekylér diagnostik ska féras in i klinisk
praxis. Det ska ske inom ramen fér Genomic Medicine
Sweden (GMS), ett nationellt samverkansprojekt mellan
de sju regioner som har medicinska fakulteter och
universitetssjukhus. Syftet ar att 6ka anvéndningen av
genetiska analyser i den patientnéra verksamheten.




DE TESTAR 525 LAKEMEDEL

pa cellprov fran blodcancerpatienter

PA ScILIFELAB (Science for Life Laboratory) i Solna
arbetar forskare med de senaste metoderna for att
karaktiirisera olika typer av cancer for att hitta mojliga
behandlingar. Tom Erkers, bitridande lektor pa Karo-
linska institutet, ingar i professor Olli Kallioniemis
forskargrupp och driver projekt inom akut myeloisk
leukemi (AML).

En stor del av gruppens forskning gar ut pa att genom
sa kallad funktionell precisionsmedicin hitta nya anviind-
ningsomraden for likemedel som redan finns.

- Att utveckla ett helt nytt likemedel och sen testa
det pa stora patientgrupper ir ofta en vildigt lang
och dyr process. Det ér bade billigare och snabbare
att anvénda existerande likemedel dér det
ir mojligt, men med béttre precision,
séiger han.

I SAMBAND MED att patienter i Stock-
holm genomgar rutindiagnostik med
benmiirgsaspiration skickas en liten

del av det provet direkt till SciLi-

feLab. Cancercellerna anrikas, liggs

pa plattor med likemedel i olika
koncentrationer och inkuberas innan
man avldser om cancercellerna 6verlevt
eller inte.

- Vi testar inte bara ett par likemedel pa varje
cellprov vi far utan flera hundra. T vart standardtest for
leukemiprover blir det 6ver 500 cancerlikemedel for
varje prov.

Resultatet blir en dos-responsprofil pa hur cancer-
cellerna svarar pa alla testade likemedel.

JUST NU SAMMANSTALLER MAN resultaten av en stor
studie som pagatt sedan 2018. Hittills har 300 patienter
inkluderats.

- Det som ér unikt for det hér projektet dr att vi
ocksa samlat in mycket annan molekylérbiologisk
data tillsammans med andra forskargrupper. Genom
anvindning av alla datatyper i analyserna hittar vi nya
intressanta kopplingar mellan patientgrupper med
distinkt cancerbiologi och likemedel som vi hoppas
kunna ga vidare med sen.

HITTILLS HAR UTVECKLINGEN av individualiserad
cancerbehandling (sa kallad precisionsmedicin) i stor
utstrickning byggt pa DNA-sekvensering, for att hitta
mutationer som driver cancerutveckling och utveckla
likemedel mot dessa.
- Men DNA ir inte alltid den enda biologiska
aspekten som foérdndras i en cancercell, utan det
sker stor paverkan pa hela cellen pa flera olika plan.
Dérfor forsoker vi vara sa 6ppna som mojligt for
vilka samband vi kan hitta mellan cancerbiologi och
likemedelssvar.
- Vid akuta leukemier &r det bara for en del av de
vanligt forekommande mutationerna dér det finns
specifika likemedel, vilket betyder att manga
patienter inte kan bli inkluderade i studier.
En del i det vi gor dr att forsoka hitta
likemedel som kan komma till nytta
for en storre andel av alla patienter.

MALET AR ATT SE om lidkemedlen
och metoderna fungerar lika bra for
patienter som i laboratorietesterna.
Ju hogre precision analyserna far,
desto mindre undergrupper av patienter
kan forskarna identifiera. Det gor det
svarare att samla stora patientgrupper for
kliniska likemedelsprévningar.

- Traditionella kliniska studier &r inte utformade
for en situation déir vi har 500 olika likemedel som en
patient potentiellt skulle kunna fa. Ett séitt att [6sa det
hir dr med sa kallade umbrella trials.

I STALLET FOR ATT gora en stor provning for ett like-
medel sa skapar man manga sma likemedelstestningar
som samlas under ett paraply.

- Sa fort vi hittar ett nytt samband kan vi skapa
ytterligare en likemedelsprévning.

Tanken ir att alla patienter ska kunna allokeras till
en substudie baserat pa deras unika profil.

- Jag tror att det hér &r ett bra sitt att kunna inkludera
patienter i de studier som kan ge bést nytta. m

Text: Rita Bergqvist
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TEMA: AKUTA LEUKEMIER, AML

Syskon med genetisk

risk fo

r AML

N&r Magdalena Pettersson insjuknade i myelosarkom, en form av AML,
skulle hennes bror Claes bli stamcellsdonator, men en analys av hans
arvsmassa visade att han hade samma genetiska riskprofil.

Nu har bdda syskon genomgdtt allogen stamcellstransplantation.
Magdalena som behandling fér blodcancern, Claes fér att minska
risken att f& samma sjukdom.

Text: Gunilla Eldh Foto: Dan Coleman

EN MAJDAG FOR tva ar sedan upptickte Magdalena
Pettersson en knol pa vinster sidan av halsen precis
under kiken

- Nir den inte forsvann téinkte jag att jag maste kolla
vad det var och fick en tid pa vardcentralen i augusti.
De remitterade mig till ron, niisa, hals-mottagning pa
Sos for punktering av knélen men det gick inte att fa ut
nagot. Jag var ocksa en sving till Karolinska i Solna av
samma anledning. De fick heller inte ut nagot, berittar
Magdalena.

En 6ron-nisa-halsspecialist remitterade Magdalena
till Karolinska universitetssjukhuset i Solna dér hon
opererades den 30 november 2020. En vecka senare
fick hon veta att proverna fran knolen inte visade nagot
malignt men det beskedet skulle inte sta sig ldnge.

- Den 20 december ringde de fran hematologen i
Huddinge och dagen fore julafton var jag dir med min
sambo. De sa att de hittat doda cancerceller i kndlen
som tagits bort.

Magdalena fick diagnosen myelosarkom, en form av
akut myelosisk leukemi, AML.

- Jag minns att jag jobbade i mellandagarna, att jag
tog bilen till jobbet for jag fick inte aka kommunalt
med tanke pa infektionsrisken.

Den 4 januari blev hon inlagd en vecka for den forsta
kuren med cytostatika.

- Pa avdelningen blev jag behandlad som en prinsessa,
det bemotandet kiindes fantastiskt i allt det hir onda.

Under varen 2021 fick hon cytostatika vid fyra
tillfillen, 6-7 dagar at gangen.

- Vid midsommar fick jag stralbehandling dér knélen
suttit, tolv ganger.

Mellan inldggningarna pa vardavdelning, ibland for
cancerbehandling, andra ganger for sepsis (blodfor-
giftning), har Magdalena fatt vaird hemma av personal
fran ASTH (avancerad sjukvard i hemmet). Férutom
sjukskoterskor ingar ldkare, kurator, dietist och
fysioterapeut i teamet.

— ASIH har varit hos mig sedan januari 2021. De
kommer fortfarande en gang i veckan for omliggning av
min CVK och provtagning. Det har fungerat klockrent.

NAR MAGDALENAS HEMATOLOG foreslog att hon skulle
genomga en allogen stamcellstransplantation var det
sjilvklart for hennes bror Claes att bli donator.

- Matchningen gick bra men det visade sig att mina
blodvirden inte var tillriickligt bra, beréttar Claes
Pettersson.

Samtidigt fick Magdalena och Claes veta att den
formen av AML som hon har ér drftlig.

- Nir de analyserat ett ryggmérgsprov visade det att
jag har samma genetiska riskfaktor som Magdalena
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LSS AKUT MYELOISK LEUKEMI (AML)

o Akut myeloisk leukemi (AML) &r en aggressiv blodcancerform  normala réda och vita blodkroppar samt blodpléttar. | Sverige

°
°
[ ]
°
: som orsakas av att omogna blodkroppar delar sig okontrollerat.  f&r omkring 350 personer per ar AML, ndgot fler dldre mén :
® Manga far tydlig anemi, blodbrist, men de flesta f&r mattliga  &n kvinnor. Risken fér AML 6kar efter 40 drséldern. | likhet o
: och ospecifika sjukdomssymtom, vilket férsvarar diagnos. med andra leukemiformer &r orsakerna till AML i de flesta :
° Diagnosen baseras pd fyndet av onormala celler i blodet fall okédnda men stralbehandling och vissa Ildkemedel mot o
: och benmdrgen med en samtidig minskning av antalet cancer dr en riskfaktor. :
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och med stor sannolikhet ocksa skulle fa leukemi, férr
eller senare.

Tack vare sa kallad gensekvensering upptéickte man
alltsa att Claes hade samma foréindring i arvsmassan
som sin syster. Senare visade det sig att deras mamma
var bérare.

For Magdalenas del fortsatte forberedelserna fér en
stamcellstransplantation och man hittade en annan
donator. Innan den genomfordes behévde man gora en
lungbronkoskopi vilket gjorde att transplantationen
fick skjutas fram.

- Dér och da kiindes det som att jag skulle fa en manad
aterhimtning. Men tji fick jag.

I stiillet blev den sprutor i magen med cytostatika
fem dagar i strick.

Hon hann ocksa bli inlagd for
sepsis en andra gang, bara tva
veckor innan transplantationen
genomfordes, den 26 oktober.

- Nir den var klar och jag var
pa vig att bli utskriven hade jag
fatt RS-virus, séiger hon och kan
inte lata bli att skratta lite at
eldndet.

Hon fick vara isolerad i hemmet
fram till Lucia nér provsvaret
visade att hon inte léingre bar pa
RS-viruset och kunde bérja rora
sig lite fria.

BARA ETT HALVAR SENARE var det
Claes tur. Hans lidkare hade gett
honom tva alternativ: viinta och
se eller genomga en forebyggande
stamcellstransplantation.

- Jag kunde limna blod var tredje
manad och viinta tills jag fick
leukemi, men jag ville inte ga och
vara orolig for att det skulle bryta ut. Jag kan vara den
forsta patienten i virlden som fatt allogen stamcells-
transplantation for att minska en genetisk risk for AML.

Den 5 maj blev han inlagd pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge och den 11 maj gjordes trans-
plantationen.

- Nu har jag varit inlagd i 20 dagar och har matt bra
hela tiden. Pa minussidan ar tristessen, noll immunfor-
svar och att jag dr oerhort begriinsad socialt pa grund
av infektionsrisken. Det dr svarast med mitt tvaariga
barnbarn. Men min syster hade en mycket tuffare resa,
siger Claes.

Claes Pettersson
Alder: 53 &r

Bor: Vasterhaninge, séder om Stockholm
Familj: Sambo, tvé barn och ett barnbarn
Jobb: Projektledare i elbranschen.

TEMA: AKUTA LEUKEMIER,

Jag kunde ladmna blod var tredje
mdanad och vénta tills jag fick
leukemi men jag ville inte g& och
vanta pé att det skulle bryta ut.

29

- Den som har det jobbigast ir inda mamma. Hon
har ju fatt veta att hon &r birare av genen. Vi trodde att
det var pappa eftersom han var ritt sa sjuklig pa sin
alderdom, siger Magdalena.

TILL MAMMA MONICA som fyller 80 ar i sommar, cyklar
hon varje dag pa sin elcykel.

- Nu jobbar jag hemma och har
min arbetsplats hos mamma. Det
fungerar jéttebra, vi fikar och har
det mysigt, hon uppskattar det
ocksa. Mamma tycker om sillskap,
hon har enormt stort hjérta, stiller
alltid upp, séiger Magdalena.

Grundfysiken byggde hon upp
redan som ung nir hon spelade
ishockey pa elitniva och dven
fotboll, handboll och volleyboll.
Nu &r det golf som géller.

- Innan jag blev sjuk, och fore
pandemin, trinade jag pa Friskis
& svettis fyra — sex dagar i veckan,
nu ligger jag och vilar ett par
timmar efter en golfrunda, séiger
hon lakoniskt.

- Men golfen har varit bra, man
kan umgas med sina vénner utan
risk f6r smitta.

Att ha en optimistisk och positiv
livssyn &r ofta en styrka nir man
drabbas av svar sjukdom, liksom
att ha stod fran anhoriga och véinner. Magdalena
Pettersson har bade och.

- Jag dr en vildigt positiv person, jag vill verkligen
leva, men hade jag inte haft min familj vet jag inte om
jag hade fixat det hir. Det dr de som gjort att jag har
orkat och statt ut. Jag vill vara med nér mina barnbarn
gar ut skolan, vill veta hur det gar fér barnen i livet,
séiger hon.

- Jag ir sa tacksam for att jag dr i livet och att det
inte dr vérre dn vad det ir, trots allt. Jag har ocksa fatt
ett underbart bemétande av sjukvardspersonalen,
bade pa sjukhuset och hemma. m
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Karin fick en dodsdom
— idag lever hon livet

Mitt i pdgdende behandling for akut lymfatisk leukemi, ALL, drabbades Karin
av en livshotande svampinfektion. En lycklig slump gjorde att hon kom med
i en studie pd ett nytt [dkemedel som radddade hennes liv.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

EN VAN PA GYMMET §vertalade Karin Forssell Westling
att bestilla ett hilsotest pa nitet. Den senaste tiden
hade hon inte orkat halla ssmma tempo pa gymmet,
vissa 6vningar hade hon bérjat undvika for att de
gjorde ont.

- Jag hade dven andra symtom, som feber och
blamirken som inte férsvann, berittar hon.

Négra manader tidigare hade hennes pappa gatt bort
i cancer. Sedan dess kiinde hon en trétthet som hon
aldrig tidigare hade upplevt.

- Det kunde ju bero pa anemi, ténkte jag, kanske
jarnbrist, beriittar Karin.

Det var tisdagen den 27 augusti, 2019. Om ett par
dagar skulle hon kunna logga in och se alla sina blod-
virden. Efter provtagningen trinade hon, akte in till
stan for ett jobbmote och gick pa NK. Da ringde det
i mobilen.
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- Det var en likare fran Werlabs som berittade att
mina virden var sa daliga att hon radde mig att snarast
aka till en akutmottagning, beréttar Karin Forssell
Westling.

NAR HON TOG SAMTALET stod hon i ett provrum och
rakade se sig sjilv i spegeln.

- Plotsligt sag jag hur blek och gra jag var i ansiktet
- jamfort med min sommarbruna kropp.

Hon tog en taxi hem och packade en viiska innan
hon akte till akuten.

- Jag fattade att jag kanske inte skulle komma hem
pa ett tag, siiger Karin.

Till en borjan trodde ldkarna att hon hade AML, akut
myeloisk leukemi, och skickade henne till hematologen
pa Karolinska i Huddinge. Efter ett benmirgsprov stod
det klart att hon hade ALL, akut lymfatisk leukemi.
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Tillbaka pa Karolinska i Solna fick hon borja med
cytostatika direkt.

- Jag madde bra men svarade inte sa bra pa behand-
lingarna och hamnade dérfor i hogriskfasen.

EFTER DEN FORSTA behandlingsomgangen fick Karin
stanna kvar pa sjukhuset eftersom hon hade hog feber
hela tiden och antibiotikakurerna avlgste varandra.
Efter en tid kunde hon dnda vara hemma med ASTH
(avancerad sjukvard i hemmet).

- Det blev virre och virre. Jag blev jittedalig med
febertoppar pa uppat 42 grader och enorma svettningar.

1 véintan pa provsvar fran nya odlingar tvingades hon
aka in akut i borjan av oktober.

- Plotsligt kom det in flera likare pa rummet men
ingen av dem sa nagot. Det var som om de inte riktigt
ville beritta vad det var for infektion jag hade. Jag fick
nistan dra orden ur munnen pa dem - ”Lomentospora
Prolificans” - en d6dlig svampinfektion som inte gick
att bota: "Dina organ kommer att stéingas av, klappa
ihop, det kan ta en vecka, det kan manader, det kan ga
jittesnabbt”, minns Karin att nagon sa.

- Det var en dédsdom, det fanns ingen utvig eller
hjilp att fa.

Fram till dess hade hon inte haft tid att fa angest
men nu kindes den i hela kroppen.
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HENNES MAMMA som fanns vid hennes sida niir hon fick
beskedet, var omskakad nér hon kom hem till Uppsala.
Da visste hon inte att promenaden med hunden skulle
gora att allting tog en mirakul6s viindning. Dir motte
hon némligen en vin till familjen som sa att hennes
man forskade pa just den typen av svampinfektion som
Karin drabbats av.

- En sinkadus! Det ér ju helt osannolikt att jag far
den hir svampinfektionen och att vi rakade kénna en
av de fa som forskar pa det i Sverige.

Forskaren, Jan Sj6lin, som da var éverldkare och pro-
fessor vid infektionskliniken pa Akademiska sjukhuset
i Uppsala, hittade en pagaende studie i Belgien pa ett
nytt likemedel mot farliga svampinfektioner och
kontaktade Karins likare pa Karolinska.

- Det blev ett himla surr utanfor protokollet. Vi fick
sjilva fatta beslutet om jag skulle testa likemedlet som
ju inte var godként dnnu.

CANCERBEHANDLINGEN FICK siittas pa paus och Karin
flog ner till Belgien dér ldkemedlet sattes in direkt.

- Det kiindes som rena mirakelmedicinen! Efter en
vecka borjade det viinda lite, febern gick ner, beréttar
hon.

Nér krisen var 6ver aterupptogs cancerbehandlingen
som hon var i akut behov av.
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AKUT LYMFATISK LEUKEMI (ALL)

Akut Lymfatisk Leukemi (ALL) @r en aggressiv
blodcancerform som orsakas av att omogna
vita blodkroppar delar sig okontrollerat. De
sjuka cellerna som kallas lymfoblaster kan
inte utvecklas till mogna vita blodkroppar
(lymfocyter). Produktionen av lymfocyter
kan trénga undan produktionen av normala
blodkroppar. Feber, skelett- och ledsmdrtor,
trétthet, avvikande blodstatus samt lymfade-
nopati/ hepatosplenomegali ér vanliga
symptom.

| Sverige far ett hundratal personer ALL
&rligen. Sjukdomen drabbar béde barn, unga
och vuxna. Orsakerna dr inte helt klarlagda
men drftlighet kan ha betydelse. Prognosen
beror pd alder, allmdntillstdnd och sjukdomens
karaktdr, vilken typ av ALL man har, initialt
svar pd& behandling och om man har sérskilda
genetiska férandringar i de sjuka cellerna.

HAEMA #2 2022 27



TEMA: AKUTA LEUKEMIER, ALL

28

- Det var vildigt tunga dygn, séger Karin som blev
kvar i Belgien i en dryg manad.

- Nir jag berittar den hir svamphistorien sa kéinns
det som om jag hittar pa, det &r lite alienkénsla.

Likemedlet blev senare godkéint och finns nu pa
marknaden.

- Linge hade jag en burk med pillren i kylen, som
nagon slags livlina, men nu har jag gjort mig av med den.

EFTER FEM BLOCK MED CYTOSTATIKA genomgick hon en
stamcellstransplantation pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge i mars 2020. Efter den hade hon
“ett bra forlopp” och hann ga tillbaka till jobbet innan
det kom nya bakslag.

- Jag har varit mycket sjuk sedan i somras, en akut
blodning, luftvigsinfektioner och lunginflammationer,
feber som kommer och gar utan andra symtom. I varas
hittade man forindringar genitalt, och pa lungorna
och halskotorna.

- Jag mar relativt bra dven om jag lider av en del
biverkningar. Cancern &r i remission men jag var inte
beredd pa allt efterskalv som kommer med cancern,
hogt som lagt. Tiden efter behandlingen har varit
psykiskt jobbigare och mer diffus, sdger hon.

Efter forra sommarens bakslag valde hon sjélv att
séiga upp sig fran jobbet.
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- Mitt fokus ér villbefinnande. Jag forsoker vara
fysiskt aktiv, samtidigt som jag far anpassa aktiviteterna
till mitt maende. Jag tar promenader, yogar och umgas
med familj och véinner. Det giller att ta vara pa de bra
stunderna.

Nér Karin blev sjuk var hon inte helt oférberedd pa
vad det kan innebéra att fa blodcancer. Hon hade f6ljt
sin pappa under hela sjukdomstiden.

- Jag var lite luttrad. Det later bisarrt, men det hjilpte
mig ganska mycket i min egen sjukdom - jag hamnade
inte i chock nir jag fick diagnosen. Pappa lirde mig
ocksa att man kan ha ett rikt liv trots sjukdomen. Utan
att gilla det sa accepterade jag lidget viilldigt snabbt, det
har nog periodvis varit mer omtumlande f6r min familj.

HON TYCKER ATT det &r viktigt att dela med sig av sina
upplevelser och beriitta om sjukdomen for att ta bort
stigmat kring cancer.

- Det drabbar sa manga och pa sa olika sitt. Jag tycker
det dr viktigt att belysa att livet inte tar slut med diagno-
sen, utan att for den delen férminska allvaret. Allt blir
annorlunda, men det kan ocksa bli till det béttre.

- Cancern har ldrt mig massor, bade om mig sjélv
och livet i stort. Jag vill inte ga igenom allt detta igen,
men skulle heller inte vilja ha det ogjort, hur konstigt
det én kan lata. m
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NY PODCAST ..

om kroniska blodsjukdomar

| podcasten “Du ér inte ensam” pratar Concy Bwomono och
Hanna Hellstrom om livet som berdrd av kroniska blodsjukdomar.
Hur &r det att vara kroniskt trétt? Hur kénns en smartkris?

Och hur ar det egentligen att dejta nar man lever med

en kronisk, arftlig sjukdom?

Podcasten finns pd& bland annat Spotify, Podcaster och Podbay.
Lyssna i dag!

Podcasten produceras inom ramen for projektet “Du &r inte ensam”
som drivs av Blodcancerférbundet med stéd av Allménna Arvsfonden

HAR VI RATT MEJLADRESS TILL DIG?

Tank efter, har du bytt mejladress sedan du blev medlem i Blodcancerférbundet och glomt beréatta

det fér oss? Dé ber vi dig att mejla din nya mejladress fill oss pd info@blodcancerforbundet.se
Manga mejl som vi skickar till medlemmar, “studsar” nadmligen tillbaka till oss - osedda och

ddrmed ol&sta. En av dessa felaktiga mejladresser kan vara din. Uppdatera din mejladress sé att

du inte missar intressant och viktig information fran Blodcancerférbundet.
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Nya ron i forskningsbloggen

Vill du ta del av de senaste ronen nar det galler blodsjukdomar?

30

P& Blodcancerférbundets hemsida hittar du forskningsbloggen.
Dar berattar Olina Lind, medicinskt sakkunnig och forsknings-
ansvarig vid Blodcancerférbundet, om aktuella studier.

Vecka 12

CAR-T som andra linjens behandling,
klinisk studie ZUMA-7

STUDIEN ZUMA-7 HAR varit ett stort fokus under flera
medicinska konferenser inom omradet hematologi.
Syftet med studien har varit att studera CAR-T
behandlingen axi-cel (Axicabtagene ciloleucel,
likemedelsnamn Yescarta) redan som andra linjens
behandling for patienter med storcelligt B-cellslymfom.
Resultaten visade att CAR-T behandlingen ledde till
signifikanta forbéttringar med avseende pa 6verlevnad
och andel lymfompatienter som uppnadde komplett
respons, jimfort med standardbehandling. Detta
antyder att lymfompatienter med aterfall skulle kunna
ha en fordel av att erbjudas CAR-T behandling i ett
tidigare skede istiillet for att fa standardbehandling. m

Vecka 14

Nytt risk-score system for forbattrad
riskstratifiering av MDS

ALLT FLER DATA TYDER PA vikten av att inkludera genetiska
mutationer vid analyser av bland annat olika blodcancer-
sjukdomar. I det nuvarande systemet for att riskgruppera
patientgrupper med myelodysplastiskt syndrom (MDS)
inkluderas dock inte sadan information. I det hir
avsnittet presenteras en stor studie dér flera svenska
forskare ingar som medf6rfattare, och manga svenska
patienter dr representerade. Syftet med studien var att
ta fram ett nytt risk-score system for diagnosen

Personer med myelom
ska svara om livskvalitet

Blodcancerférbundet vill veta hur personer med diagnosen
multipelt myelom, MM upplever sin individuella vard och
livskvalitet.

Darfér har undersdkningsféretaget Novus anlitats, for
att via mejl stélla ett antal frdgor som nyligen skickats ut
via féorbundets medlemsregister.

- Malet &r att vi i Blodcancerférbundet ska f& ett bra
evidensbaserat statistikunderlag fér att kunna dra viktiga
slutsatser och kunna paverka sjukvardens beslutsfattare
mer effektivi, sGger forbundsordférande Lise-lott Eriksson.
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myelodysplastiskt syndrom
dér information om gene-
tiska mutationer inkluderas.
Det nya systemet definierar
6 riskgrupper (tidigare 5)
som signifikant skiljer sig at
med avseende pa 6verlevnad.
Inférande av det nya systemet kan

ha stor betydelse for framtida behandlingsval
for MDS-patienter. m

Vecka 16

Strategier for livshantering
hos AML-patienter

I SAMBAND MED den internationella AML-dagen den
21:a april uppmérksammade Blodcancerférbundet
diagnosen akut myeloisk leukemi (AML). AML ir en
allvarlig och aggressiv blodcancerdiagnos som drabbar
ca 400 personer arligen i Sverige. Dessa patienter behover
ofta genomga mycket intensiv och toxisk behandling
som vanligen sitts in omedelbart efter diagnos. Hur
AML-patienter hanterar en sadan omvéldigande och
abrupt foréndrad livssituation &r fokuset i denna
kliniska studie. I studien ingick 160 AML-patienter
som skulle genomga intensiv cytostatikabehandling.
Patienterna fick fylla i olika formuldr dér syftet var att
utviirdera deras strategier for att hantera sin livssitua-
tion, och hur dessa strategier i sin tur aterspeglades

i deras rapporterade livskvalitet. m

Text: Olina Lind lllustration: Shutterstock

TIPSA OSS OM
VAD DU VILL LASA | HAEMA

HAR DU IDEER om vad som skulle vara intressant att
IGsa om i Haema? Det kan vara om spdnnande
patienthistorier, ny forskning, vad som hander i just
ditt distrikt eller ndgot som engagerar just dig.

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

Fakta, rad och information
om lymfom for patienter
och anhériga
- besok lymfominfo.se
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Roche AB, 08-726 12 00

Personen pd bilden har inget med sammanhanget att gora

HAEMA #2 2022 31



KLL-

patient.se

Lar dig mer om

kronisk lymfatisk leukemi

P& webbplatsen KLL-patient.se finner du samlad
information om KLL. Denna sida kan férhoppningsvis
ge dig 6kad kunskap och fungera som stod vid fragor
och funderingar som kan uppsta kring din, eller en
anharigs KLL-sjukdom.

Scanna QR-koden med din mobil-
kamera for snabb access till 4
www.KLL-patient.se

KLL-patient.se ar uppréattad av Janssen déar innehallet
ar framtaget i samrad med Blodcancerforbundet.
Janssen ansvarar for innehallet pa sidan.

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

Om diagnosen ALL

Akut lymfatisk leukemi, ALL, var tema under en
webbinarieféreldsning arrangerad av Blodcancer-
forbundet i april 2022, med Anna Libking, éverlakare
och registerhdllare for det svenska ALL-registret.
Hon berattar om den intressanta data som finns

i registret och hur vardefullt det ar for b&de varden
och forskningen.

Om diagnosen MDS

| detta webbinarium om diagnosen myelodysplas-
tiskt syndrom, MDS, berdttar Magnus Tobiasson,
overldkare i hematologi vid Karolinska sjukhuset
i Huddinge om behandlingar och aktuell forskning.

*icovm-w

Coronavirus

Om covid-19 for hematologipatienter

Overlakare Ola Blennow tar upp aktuella behand-
lingar for covid-19 vid hematologiska sjukdomar.
Webbinariet arrangerades av Blodcancerférbundet
varen 2022.

Hdamta ut statistik
ur blodcancerregistret

Webbinarieféreldsning med statistiker p& Regionalt
cancercentrum (RCC) Vast, arrangerad av Blodcancer-
forbundet. Har beskriver extperter hur du kan hamta
ut intressant vardstatistik frén blodcancerregistrets
interaktiva rapporter

WEBINAR

Se vara inspelade webbinarier

En rad intressanta webbinarier har arrangerats av
Blodcancerférbundet under vintern och varen. De
flesta av dem har nu publicerats pé& Blodcancerfér-
bundets Youtubekanal. Du hittar l&nkarna till de
filmade webbinarierna i vart evenemangsarkiv:

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv
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Cecilie Hveding Blimark, éverlékare vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset,
redogjordefér de senaste drens positiva
utveckling av behandlingar fér myelom.
Peter Svensson berdttade som patient-
representant om livet med vélbehandlad
myelomsjukdom.

Temadagen i Goteborg om myelom

| Goéteborg i maj hélls en temadag om diagnosen myelom, b&de péd plats och
via webben. Dar berdttade hematologldkarna Cecilie Hveding Blimark och
Konstantinos Lemonakis om forskningen och aktuella och kommande behandlingar.

LISE-LOTT ERIKSSON, forbundsordforande Blodcancer-
forbundet foreldste om vikten av nya terapier och
patientinvolvering pa systemniva.

Olina Lind, medicinskt sakkunnig Blodcancerfor-
bundet, féreldste om patientinvolvering i blodcancer-
forskningen.

Tva patientrepresentanter medverkade ocksa
i webbinariet: Peter Svensson och Matti Andersson.

De beriittade om sin syn pa myelomvarden och vad
som behover goras for att den ska forbittras.

I det avslutande panelsamtalet diskuterade de
medverkande hur nya likemedel inom myelomomradet
skulle kunna introduceras snabbare och hur mojlig-
heterna att kunna delta i kliniska studier ska 6ka. m

Text och foto: Hadkan Sjunnesson
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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 1 augusti 2022 ska I6sningarna vara oss fillhanda.
Mark kuverten "Kryss-2-2022" resp. "Sudoku-2-2022" och
skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Homngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:
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Blodcancerforbundets kansli

MEDICINSKT SAKKUNNIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

EKONOMIASSISTENT

Isadora Nilsson

070-77273 06
isadora@blodcancerforbundet.se

ADMINISTRATOR BLODCANCERFONDEN
Tara Olavisdotter
OPERATIV ORDFORANDE 08-546 40 540
Lise-lott Eriksson tara@blodcancerforbundet.se
070-756 7142 Telefontid:
lise-lott@blodcancerforbundet.se madndag-torsdag kl. 10.00-12.30

VERKSAMHETSASSISTENT KOMMUNIKATOR

Lottie Méran Hékan Sjunnesson

070-494 67 93 070-273 8972
lottie@blodcancerforbundet.se hakan@blodcancerforbundet.se
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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



