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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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En revolution,

ett paradigmskifte och en genvag

TEMAT FOR HAEMA NR 3, 2022, dr kronisk myeloisk
leukemi (KML). Nir tyrosinkinashdmmare. TKI,
introducerades for ett par decennier sedan innebar det
en revolution. Plotsligt fanns det hopp for patienter
som hade en obotlig blodcancersjukdom med dalig
prognos, och varden hade for forsta gangen en effektiv
behandling att erbjuda. Lis mer i den medicinhisto-
riska resumén pa sidan 16.

Annica Onsjo som fick diagnosen KML 2012 svarade
bra pa TKI. Redan efter sex manaders behandling
med Tasigna, andra generationens TKI, hade hon
minimal kvarvarande sjukdom (MMR). 2016 hade det
borjat komma studier som visade att KML-patienter
med MMR inte fick aterfall niir de avslutade behand-
lingen och efter andra forsoket kunde Annica Onsjo
sluta ta Tasigna. Nu ir hon i en ny fas i livet och
behdover bara ga pa kontroller nagra ganger per ar.

For Stefan Rehn som ocksa har KML ér likemedels-
behandlingen livslang, med allvarliga biverkningar
som han far leva med. I hans fall ir polyneuropati
den virsta, en erkint svarbehandlad form av smirta.
Nu tycker han #nda att det gar at ritt hall, mycket
tack vare medicinsk yoga som han fastnade for nér
han fick prova pa det under smirtrehabiliteringen.

DET PAGAR ETT PARADIGMSKIFTE inom varden for
hematologisk cancer. En tydlig trend vid ESMO-
kongressen som nyligen holls i Paris var att man vill
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bort fran kemoterapi. Nu ligger fokus pa nya behand-
lingar som ger biittre effekt och mindre biverkningar.

- Vi ér inte dér én rent kliniskt men det &r dit vi &r
pa vig. Kemoterapin har inte effekt for alla och den
ir ju ocksa vildigt toxisk, séiger Olina Lind.

LAs OCKSA INTERVJUN med forskarna som hittat en
genvig till effektivare behandling for patienter med akut
myeloisk leukemi (AML). Hydroxyurea identifierades
for 6ver hundra ar sedan och anvinds idag i behand-
ling av bland annat KML och sickelcellanemi.
Genom att anvéinda det redan existerande och
beprovade likemedlet som en modern precisions-
medicin for patienter med AML vinner man bade
tid och pengar.
Forskarna vid Karolinska
institutet hoppas att
hydroxyurea kan bli del
av standardbehand-
lingen mot AML
redan under de
nidrmaste aren. W
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Blodcancerforbundet:

L.edare

Lise-lott Eriksson
Ordférande, Blodcancerférbundet

"Viforvantar oss
att Sverige driver pa”

OM NAGRA MANADER tar Sverige 6ver ordférandeposten
i EU:s ministerrad. Det innebér stora utmaningar, inte
minst nir det géller en mer jimlik tillgang till nya
innovativa cancerlikemedel.

Tillgang till ritt behandling i ritt tid &r helt avgorande
for cancerpatienter. Inom blodcanceromradet blir det
extra betydelsefullt da behandlingen uteslutande bestar
av likemedel. Behandlingen innebiér ofta en kombination
av flera nya cancerlikemedel med hoga kostnader. Det
innebdr stora utmaningar for samhéllet men tillgangen
till nya likemedel &r direkt avgérande och innebiér ofta
skillnaden mellan liv och d6d. Dérfor tenderar dessa
fragor att ta allt storre plats pa var agenda.

Aren med coronapandemi blev ett totalt uppvaknande
kring sarbarheten av globaliserade forsorjningskedjor.
Hiilso- och sjukvarden har varit allt viktigare for alla
vérldens léinder. Vardpersonalen har gjort fantastiska
arbetsinsatser och vikten av en samlad forskning har
fatt stort fokus. Inom loppet av ett ar fran pandemins
utbrott hade effektiva vaccin utvecklats. Idag dr behovet
av likemedel och sjukvardsmaterial ocksa mycket stort
i Ukraina till foljd av kriget, som slagit ut en stor del av
den inhemska produktionen. Mot den bakgrunden tar
Sverige i januari niista ar 6ver som EU:s ordférandeland.
Helt klart innebér det stora utmaningar.

HELA EU-LAGSTIFTNINGEN for likemedel &r idag foremal
for en 6versyn. Regelverket kommer att fa en avgorande
betydelse fé6r EU-medborgares tillgang till nya effektiva
likemedel samt for utveckling och konkurrenskraft inom
hela Life Sciences sektorn. Europa ligger i framkant
inom Life Science med tung akademisk forskning och

en stark forskande likemedelsbransch men konkur-
rensen ir hard framst fran USA, Kina och Asien.

Utan attraktiva villkor kommer forskningsinvesteringar
sannolikt ga till linder utanfér Europeiska unionen.
Lagstiftning behover ge utrymme for en langsiktig och
hallbar utveckling. Medicinska och tekniska genombrott
inom likemedel som gor att nya innovativa behandlingar
inom exempelvis precisionsmedicin och avancerade
terapier (ATMP) nar fram till Europas patienter dr helt
avgorande.

For 15 ar sedan inforde EU en sérskild lagstiftning
med syfte att ge forskande likemedelsforetag incitament
till utveckling av nya effektiva likemedel for patienter
med sillsynta och svara sjukdomar. Idag borjar vi skérda
frukterna av detta men det finns fortfarande mycket
mer att géra och vi behover bibehalla goda villkor f6r
fortsatt utveckling av nya likemedel. Samtidigt har
likemedelsforetagen ett stort ansvar for langsiktigt
hallbara prisnivier. Overenskommelser maste ske
i samverkan med nationella pris- och subventions-
myndigheter i hela EU.

UNDER VAREN 2023 tar alltsa Sverige dver som ordférande
i Europeiska unionens rad, dven kallat ministerradet.
Ordférandeskapet innebir att Sverige under sex manader
kommer att planera och leda arbetet i ministerradet
samt foretrida radet i forbindelserna med 6vriga
EU-institutioner.

Vi forvéintar oss att Sveriges da driver pa likemedels-
lagstiftning i EU for patienters tillgang till nya innovativa
cancerlikemedel och att ge incitament f6r forskning
och en hallbar utveckling.
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Jamlik vard utgor en av huvudpunkterna i den léike-
medelsstrategi som EU presenterat med en ny cancerplan.
Strategin utgér grunden for ett fortsatt arbete med
oversyn av likemedelslagstiftningen. I dag ir enskilda
likemedel i mycket varierande grad tillgingliga i olika
linder, nagot som EU-kommissionen vill dndra pa.
Tillgingligheten av nya likemedel behover forbéttras
i ett flertal linder, sa dven i Sverige dér langt ifran alla
nya likemedel ir tillgéingliga av olika skil.

EFPIA , branschorganisationen for de forskande
likemedelsforetagen inom unionen, vill fa alla medlems-
foretag att soka nationell subvention i alla medlemslinder
senast tva ar efter att europeiska likemedelsmyndig-
heten, EMA, godkiint ett nytt likemedel. EFPIA vill
ocksa att foretagen i hogre grad anpassar sina priser
efter lindernas olika ekonomiska betalningsformaga.

INTE BARA CANCERPATIENTER ir beroende av ny forskning,
For ett litet exportberoende land av likemedel, som
Sverige, dr en stark forskande likemedelsbransch oerhort
viktig. I dag ér exportvérdet for 1dkemedel i Sverige hogre
in for personbilar. For att st6dja dessa positiva trender
i Sverige och i andra EU-lénder krévs langsiktiga
incitament som stimulerar investeringar i hela Europa.
1 Sverige liksom i manga andra EU-ldnder pagar en
intensiv diskussion om prissittning av nya likemedel,
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framfor allt for avancerade likemedel riktade till sma
men svart sjuka patientgrupper. Forskningen har gett
mojligheter till utvecklingen av avancerade terapier
mot mycket svara livshotande sjukdomar dir patienter
tidigare stod helt utan effektiva behandlingar.

Prisdiskussioner om nya likemedel &r hogaktuella
i Sverige. Nationellt vill TLV éntligen se ett genom-
brott for utfallsbaserade betalningsmodeller for
avancerade terapilikemedel, ATMP. Detta trots
svarigheterna med ofullstiindig uppfoljningsdata.
Modellen bygger pa betalning utifran en mer langsiktig
hilsovinst. TLV bedémer att en saidan modell &r
nodvindig vid inférande av nya terapier mot svara
sjukdomar som exempelvis ges som engangsbehand-
lingar och med brist pa langsiktig evidens.

TLV vill se samverkan med regionerna och foretag
i arbetet med nya betalningsmodeller och har dirfor
begirt ett utokat mandat fran regeringen. Vidare presente-
rar TLV i rapporten en ny 6ppenhet for att ta hinsyn
till anhorigas livskvalitet vid utvéirdering av likemedel.
TLV betonar att det ér en svar fragestillning som inte
dr avgrinsad till ATMP eller precisionsmedicin och att
det kriivs ett fortsatt utvecklingsarbete. 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



Tydlig trend - nya behandlingar
ska ersatta kemoterapi

Fokus p& nya behandlingar och diagnostik = s& summerar Olina Lind,
medicinskt sakkunnig pd& Blodcancerférbundet, ESMO-kongressen som
nyligen hélls i Paris. Aven viken av patienters delaktighet i beslut och
halsoekonomiska utvarderingar togs upp under kongressen.

Text: Gunilla Eldh Foto: ESMO lllustration: Shutterstock

DET PAGAR ETT PARADIGMSKIFTE inom forskning och
utveckling for hematologisk cancer. En tydlig trend vid
arets ESMO-kongress var att man i storsta mojliga man
vill bort fran kemoterapi. Nu ligger fokus pa nya behand-
lingar som kan ge bittre effekt och mindre biverkningar.

- Vi ér inte dér &én rent kliniskt men det &r dit vi for-
hoppningsvis ir pa viig. Kemoterapin har inte effekt for
alla och den kan vara vildigt toxisk, séger Olina Lind ,
medicinskt sakkunnig och forskningsansvarig pa
Blodcancerfoérbundet. .

Vid kongressen presenterades pagaende studier pa
bade CAR-T och behandlingar med bispecifika anti-
kroppar.

- En studie pa CAR-T vid bland annat myelom har
visat viilldigt god effekt. Alla deltagare svarade pa
behandlingen. Det pagar ocksa studier pa CAR-T for
lymfom, mer specifikt fér diagnoserna follikulért
lymfom, mantelcellslymfom och diffust storcelligt
B-cellslymfom (DLBCL). For kronisk lymfatisk leukemi
(KLL) kommer det andra typer av nya terapier.

Under kongressen presenterades ocksa en preklinisk
modell f6r en bispecifik antikropp mot akut myeloisk
leukemi (AML).
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- An s4 lidnge finns ingen klinisk studie men effekten
av den bispecifika antikroppen ser bra ut i modellen.
Det iir viildigt lovande att potentialen hos bispecifika
antikroppar dven studeras fér myeloida maligniteter saisom
AML, eftersom framgang tidigare visats vid lymfoida
maligniteter, séiger Olina Lind.

For myelodysplastiskt syndrom (MDS) testar man
nu en monoklonal antikropp som tillégg till standard-
behandlingen med azacitidin.

- Det dr en liten fas 1-studie diir 86 procent av
deltagarna svarade pa behandlingen. Det ser lovande
ut och ska bli spdnnande att f6lja.

NAR DET GALLER DIAGNOSTIK lyfter Olina Lind fram
helgenomsekvensering for akut myeloisk leukemi (AML).

- Att analysera hela arvsmassan ger helt andra
mojligheter att vélja en behandling som passar just den
patienten, sa kallad precisionsmedicin, séiger hon.

Helgenomsekvensering kan anvindas for uppfolj-
ning av patienter med AML, visar ny forskning.

- Med den tekniken kan man snabbt se om patienten
har MRD, Minimal Residual Disease som &r associerat
med en signifikant ldgre risk att fa aterfall.



Aven artificiell intelligens, AT, kan vara till nytta for
blodcancerpatienter. Med hjélp av algoritmer kan man
till exempel snabbare och sikrare identifiera subtyper
av storcelligt B-cellslymfom.

- Tekniken ir inte implementerad inom varden &nnu
men utvecklingen gar vildigt snabbt inom AI. Man har
ju sett inom andra omraden att algoritmerna presterar
viildigt vél och det skulle kunna underlitta fér patologer
i deras arbete att diagnosticera blodcancer framaver.

Flera foreldsningar under kongressen handlade om
patientinvolvering och hilsoteknologiska utvirderingar,

HTA (Health Technology Assessment) som alla nya
likemedel maste genomga efter att de har blivit
godkinda.

- For 10 ar sedan var det ovanligt att bjuda in
patientforetridare till medicinska kongresser men det
blir allt vanligare och det dr ju villdigt positivt. Patient-
foretradarna berittade om sina erfarenheter, varfor
det ér viktigt att beakta dem i olika processer, varfor
patienterna bor involveras i hilsoteknologiska utvir-
deringar, savill som i grundforskning och kliniska
studier, sdger Olina Lind. m

©® ©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,

ESMO 2022

e®0 0000000000000 0000000000000,

ESMO (European Society of Medical Oncology) ér den ledande professionella organisationen fér medicinsk
onkologi, som i &r holl sin kongress i Paris 9-13 september.

Med mer @n 25 000 medlemmar som representerar professionen inom onkologi och hematologi i dver
160 lander, Gr ESMO referenssdillskapet for onkologiutbildning och information.

ESMO:s karnuppdrag ér att férbattra kvaliteten pd cancervarden, frén prevention och diagnos, hela vagen fill
palliativ vérd och patientuppféljning. ESMO sprider kunskap om de senaste framstegen inom onkologi samt
hematologi och syftar till att frémja god och jamlik cancervard fér alla patienter.

esmo.org
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Nytt hopp for patienter
med svdarbehandlad AML

Ett redan existerande Idkemedel, hydroxyurea, gor cellgiftsbehandling
for akut myeloisk leukemi (AML) mer effektivt. Det visar en ny studie

fran Karolinska Institutet.
Text: Rita Bergqvist Foto: Shutterstock

AKUT MYELOISK LEUKEMI (AML) drabbar omkring 350
personer per ar i Sverige. Prognosen varierar beroende
pa alder och tumorbiologi. Mindre én en tredjedel av
patienterna lever fem ar efter insjuknandet.

En faktor bakom den hoga d6dligheten ér resistens
mot cellgiftslikemedlet cytarabin som dr en del av forsta
linjens behandling av nydiagnosticerad AML.

Det ér kint sedan tidigare att proteinet SAMHDI1
i cancerceller ér en resistensfaktor for cytarabin. Nu
har forskare vid Karolinska Institutet och Karolinska
universitetssjukhuset upptéckt att ett annat likemedel,
hydroxyurea, kan blockera SAMHDI och déirigenom
gora cellgiftbehandlingen med cytarabin mer effektiv.

Hydroxyurea identifierades fér 6ver hundra ar sedan
och anvinds idag i behandling av bland annat kronisk
myeloisk leukemi (KML) och sickelcellanemi.

- Hydroxyurea har tidigare anvints vid leukemi som
en dimpande behandling men vi anviinder den nu i ett
nytt syfte - som en modern precisionsmedicin, séiger
Nikolas Herold, likare pa barnonkologen vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus i Solna och en av forskarna
bakom studien.

I DENNA FORSTA STUDIE har hydroxyurea adderats till
standardbehandlingen f6r nio patienter med AML.
Samtliga patienter har svarat utmirkt pa behandlingen
och tilldgget av hydroxyurea har varit vil tolererat.
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- Vi har ocksa kunnat visa i labbet att kombinationen
gav en hogre koncentration av cellgift inuti leukemi-
cellerna och att leukemicellerna dodades mer effektivt,
siger Martin Jidersten, forskare vid Karolinska
Institutet och 6verlikare pa hematologen, Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge.

Forskarna hoppas att hydroxyurea kan bli del av
standardbehandlingen mot AML redan under de
nirmaste aren, bade for lagriskpatienter och de med
svarare sjukdom som genomgar transplantation.

- Tanken &r att kunna behandla AML djupare, det
vill séiga eliminera sd manga leukemiceller som mojligt
vilket ér kopplat till bade ldgre risk for aterfall, fram-
gang av transplantation och 6verlevnad.

Vi hoppas att samtliga
patienter kan rekryteras
inom 18 mdnader.

29

TILL NASTA FAs av studien rekryteras nu ytterligare
60 patienter fran hela landet.

- Hittills har Uppsala och Géteborg kommit i gang,
tillsammans med Stockholm. Vi hoppas att samtliga
patienter kan rekryteras inom 18 manader. Intresserade
patienter eller deras ldkare dr viilkomna att hora av sig
till sitt regionsjukhus for diskussion, sdger Martin
Jédersten.

Upptickten har nyligen publicerats i den medicinska
tidskriften Journal of Internal Medicine. m

Lank till den publicerade studien:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/joim.13553



Myelomskolan

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

Liten myelomskola ar en bok som beskriver och ger forklaringar kring amnen
som hur sjukdomen uppkommer samt diagnostik och behandling men ocksa

kring fragor som hur livet kan paverkas bade for dig som har diagnostiserats
med myelom och for dina narstaende.

Boken finns bade pa svenska, engelska och arabiska.

Fraga efter bockerna hos din kontaktperson inom sjukvarden.

AMGEN

Gustav lll:s Boulevard 54, 169 27 Solna. 08-695 11 00 www.amgen.se
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TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI, KML
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"Jag tankte ju inte
do ifran mina ungar”

Annica Onsjé lever med kronisk myeloisk leukemi, KML, men tack
vare den revolutionerande behandlingen ar sjukdomen numera
under kontroll. Hon engagerade sig tidigt i Blodcancerférbundet
och &r aktiv i stodgrupper pd Facebook.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

FOR SNART ETT decennium sedan fick Annica Onsjo
diagnosen kronisk myeloisk leukemi, KML. Hon svarade
bra pa behandling med tyrosinkinashimmare, TKI.
Redan efter sex manaders behandling med Tasigna,
andra generationens TKI, hade hon minimal kvarvarande
sjukdom (MRD).

- Nir man hittade sjukdomen den 3 januari hade jag
96 procents leukemiceller i benmirgen. I april var det
8 procent och i juli var det nere i 0, sa jag svarade
jéttebra pa behandlingen.

Men remissionen hade ett pris, hon fick i stort sett
alla kiinda biverkningar av TKI-behandlingen.

- Det var en obeskrivlig trétthet, simre minne,
depression, huvudvirk, viktokning, haravfall, mag-
problem, utslag, tandvirk, 6gonproblem och sa vidare.

BEHANDLINGEN STYRDE HENNES DYGNSRYTM, hon var
noga med att ta tabletterna minst tva timmar fore
maltid, sa som foreskrivet.

- Sa jag stillde viickarklockan pa 4 for att ta medicinen
och kunna ita frukost med familjen och k1 16 sa vi
kunde ha gemensam middag. Jag har fortfarande
somnrubbningar efter det.

HAEMA #3 2022

- Livet blev lite komplicerat men jag gjorde det som
krévdes for jag tinkte ju inte d6 ifran mina ungar.

Nér Annica Onsj0 statt pa samma behandling i fyra
ar tog hennes likare upp mojligheten att sluta med
TKI. Da hade det borjat komma lovande resultat fran
studier som visade att patienter med MRD inte fick
aterfall nir man satte ut TKL.

- Jag var pigg pa att forsoka hitta alternativ for att
slippa biverkningarna men forsta gangen gick det for
snabbt. Jag slutade fran en dag till en annan och blev
jattedalig.

ANNICA HADE DRABBATS AV, abstinensbesvir, sa kallat
”withdrawal syndrome”.

- Da borjade jag med medicin igen och trappade
sedan successivt ner under néstan ett ar.

I samband med det forsta forsoket att sitta ut
TKI-behandlingen fick hon psoriasisartrit.

- Det gar i skov, just nu i en fot och nagra fingrar,
de stelnar sa jag kan inte stinga hégra handen. Man
tror att det kan ha utlosts av TKI-behandlingen men
man vet ju inte om det skulle ha kommit dnda, séiger
Annica Onsjo.
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ar egenféretagaren Annica Onsjo
i en ny fasilivet.

HAEMA #3 2022 13



TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI, KML

Nu gar hon hos sin hematolog pa Karolinska univer-
sitetssjukhuset i Solna var tredje manad och snart kan
det bli var sjéitte manad.

- Jag gar in pa 1177 och kollar svaret pa blodprovet,
ibland ringer likaren eller kontaktsjukskoter-
skan upp. Jag ir inte sa jitteorolig, men
varje gang jag ska ta prover sa finns ju
oron dnda dir och det paverkar mig
sa klart. Det ir inte bara ett
farthinder, 7a bump in the road”
utan en kronisk sjukdom.

Grundsjukdomen ér alltsa
under kontroll, men bade den
och behandlingen har satt sina
spar, bade fysiskt och psykiskt.

- Sjukdomen ligger som en bl6t
filt 6ver livet som jag brukar séiga
skiimtsamt. Jag har fatt dra ner pa
sociala aktiviteter och jobb men dnda
forsokt kiimpa pa och leva som vanligt.

En medveten strategi har varit att ta reda pa sa
mycket som mojligt om sjukdomen och behandlings-
alternativ. Hon valde ocksa att engagera sig i Blod-
cancerforbundet for att fa stod, lira sig mer om
sjukdomen och vara med och paverka utvecklingen.

- Jag gick med i BLCF redan dag tva!

SEDAN ETT PAR AR #r Annica Onsjo suppleant i BLCF:s
styrelse och hon ir aktiv i flera stodgrupper pa Face-
book, bland annat den f6r KML som medlemmar

i BLCF administrerar.

KRONISK MYELOISK LEUKEMI (KML)
Kronisk Myeloisk Leukemi (KML) &@r en ldngsamt fortskridande
form av blodcancer som angriper de blodbildande cellerna
i benmd&rgen. Mognaden av de vita blodkropparna stérs pé
grund av en genetisk skada. Fler Gn 90 procent av KML-
patienter har en kromosomavvikelse som kallas Philadelphia-
kromosomen dér delar av kromosom 9 och 22 har bytt plats
med varandra. Denna avvikelse ger upphov fill cancergenen
BCR-ABL som i sin tur tillverkar tyrosinkinas, det enzym som
ligger bakom den onormala delningen av vita blodkroppar.
Varje ar insjuknar ungefdr 80 personer i Sverige i KML.
Det ar nagot fler mdn &n kvinnor som far diagnosen. De

flesta &r 60 ar eller Gldre men Gven barn och unga vuxna

kan insjukna. Sjukdomen &r kronisk men genom effektiva
bromsmediciner kan sjukdomen hallas tillbaka.

- Manga har fragor om sjukdomssymtom, behand-
lingen och biverkningar. En del dr riidda och det ir
viktigt att fa ventilera det och ta del av andras erfaren-
het. Jag brukar skriva uppmuntrande inlégg, jag vill
ingjuta mod utan att vara klimkick, sdger
Annica Ons;jo.

Hon vet av egen erfarenhet hur
viktigt det ér att kunna dela sina
tankar med andra. Det visste hon
inte niir hon sjilv fick beskedet att
hon hade blodcancer.
I det 6gonblicket fick hon en
chock och slot sig totalt.
- Jag satt i bilen tillsammans
med familjen nér jag fick cancer-
beskedet. Det var inte bra, jag
maste ju halla masken tyckte jag,
och det ledde till att jag gick inien
depression. Jag blev sjukskriven pa
deltid for att orka och s smaningom fick
jag kuratorsstod. Det var bra for mig att prata
med nagon.

Jag vill ingjuta
mod utan att
vara kldmkack.

SEDAN SJUKDOMSBESKEDET har hon ocksa hunnit bli
tio ar éldre.

- Ibland kéinns det som om de hir aren forsvann lite.
Helt plotsligt gick min man i pension och alla barnen
har flyttat hemifran- en ny fas i livet helt enkelt!

- Sjukdomen har pa sitt och vis fatt mig att omvir-
dera livet och vad som &r viktigt, men ibland &r det
dnda svart att ta vara pa det, livet rullar ju bara pa. m

De flesta patienter diagnostiseras i den sé kallade kroniska
fasen. | bérjan kan sjukdomstecknen vara ganska lindriga
- trétthet, svettningar, feber, férsdmrad aptit och vikinedgéng,
dven dmhet i skelettet. Ibland svullnar mjélten upp vilket kan
kéinnas i vanstra delen av buken.

Diagnosen stdlls genom mikroskopisk undersékning av
blod och benmdrg. Det ér viktigt att f& ratt diagnos och tidig
behandling fér att f& kontroll ver sjukdomen och undvika en
mer akut sjukdomsfas, s& kallad blastkris. En del far diagnos
foérst vid den akuta sjukdomsfasen (blastkris) och dé &r
sjukdomen mer svarbehandlad.

Facebook-gruppen Stédgrupp KML ar forum ddr patienter
med KML och anhériga kan méta andra fér att utbyta
erfarenheter och ge/fa stéd.
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TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI, KML

Molekylen som
startade en revolution

Patienter med KML var pionjarer nér en helt ny behandlingsstrategi mot
cancer infroducerades efter millennieskiftet. Molekylen som kunde bromsa
cancer var en sd kallad tyosinkinashdmmare, TKI.

Text: Gunilla Eldh Foto: Stefan Zimmerman lllustration: Shutterstock

1 BORJAN AV 2000-talet introducerades en helt ny
malstyrd behandlingsprincip for cancer. Da hade frimst
amerikanska forskare upptickt att cancerceller kan
bilda s k tyrosinkinaser som gynnar cancercellernas
tillvixt. Det 6ppnade viigen for sa kallade
tyrosinkinashimmare, TKI, mnen som
kunde bromsa cancerutvecklingen.
Patienter med kronisk myeloisk leukemi
(KML) var de forsta som fick ta del av
terapin och &r den grupp som hittills
svarat allra bést pa behandlingen.

“Ar det hir genombrottet som vi vintat
pa?” var fragan i det berémda numret av
Time Magazine ar 2001 dir den nya
behandlingen beskrevs.

ETT PAR DECENNIER SENARE vet vi svaret.
Behandlingen har forbittrat bade 6ver-
levnaden och livskvaliteten dramatiskt.
— Tack vare tyrosinkinashimmarna gick KML fran att
vara en blodcancersjukdom med mycket dalig prognos

TKI - SA FUNKAR DET

For att kroppens celler ska hélla sig vid liv behdver de
signalera med hjdlp av proteiner. En del av dessa proteiner
utgdr kemiska strémbrytare, sé kallade tyrosinkinasenzym.
Tyrosinkinaser dr enzymer, dvs en typ av proteiner.

Hos friska celler slés dessa tyrosinkinasenzym av och
pd efter behov, men hos personer med KML som har den
sd kallade Philadelphiakromosomen, produceras ett

till att bli mer av en kronisk sjukdom, dér flertalet
patienter idag kan rikna med niira normal livslingd,
siger Leif Stenke, professor och 6verlikare vid Karolinska
Institutet och Karolinska Universitetssjukhuset,
tidigare ordforande i flera nationella
vardprogramsgrupper for KML.

MED TKI-BEHANDLING har risken for att
sjukdomen ska 6verga fran den kroniska
fasen till sa kallad blastkris minskat
betydligt. Flertalet patienter svarar vildigt
bra pa behandlingen, antalet kvarvarande
leukemiceller i kroppen minskar gradvis.
Detta kan miitas i blodet med en ny kénslig
metod, s k kvantitativ PCR-analys.

- Nir patienten har firre én cirka
0,1 procent av leukemicellerna kvar
brukar vi séiga att man &r i “trygg hamn”.
Da &r risken for blastkris i princip noll,

siger Leif Stenke.
For nagra ar sedan kom flera 6vertygande studier

férandrat tyrosinkinasenzym (BCR-ABL) som inte slds av.
Det ger upphov till 6kad celldelning.
Tyrosinkinashammare, TKI (Tyrosine Kinase Inhibitors),
blockerar BCR-ABL. Resultatet blir att frdmst cancercellerna
slutar vaxa och sedan dér. Upptdckten av tyrosinkinas-
hdmmaren imatinib var ett genombrott som visade
potentialen hos mdlinriktade cancerbehandlingar.

16
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som visar att hos en del av de patienter som
svarat sérskilt bra pA TKI-behandlingen
och uppvisar s k ”djupt svar”, kan
man stoppa terapin, under atmins-
tone nagra ar, utan att antalet
leukemiceller 6kar.

- Aven om det bara giller for en
liten minoritet av patienterna, ger
det hopp om en mojligt langsiktig
bot av sjukdomen. Majoriteten
behdover dock fortsitta med kontinu-
erlig, oftast livslang behandling med
tyrosinkinashimmare, séiger Leif Stenke.

LIVSLANG BEHANDLING i tablettform 1-2

ganger dagligen pa bestimda tider kréver féljsamhet
fran patientens sida. En av de frimsta orsakerna till
dalig foljsamhet ir biverkningar. Aven mindre allvar-
liga biverkningar kan vara pafrestande om man har
dem under lang tid, visar intervjustudier med
KML-patienter.

TKI-LAKEMEDEL

Tyrosinkinashdmmaren imatinib (Glivec®) fér behandling
av KML var ett av de allra férsta “malstyrda” Igkemedlen
som lanserades fér cancersjukdomar.

Nar patentet fér Glivec® gick ut 2016 lanserades flera
andra likvardiga imatinibpreparat (s k generika) och
priset i Sverige sjonk med omkring 95 procent. Ytterligare
tre, s k andra generationens TKI ér idag ocksd godkdnda

Molekylen som kunde bromsa cancer
var en sd kallad tyosinkinashdmmare, TKI.

I ett aktuellt forskningsprojekt under-
soker Leif Stenkes forskargrupp om en
ny malstyrd tilliggsbehandling kan
sla ut kvarvarande leukemiceller
hos patienterna.
- Var forskning handlar om att
hjilpa patienterna att snabbt na
ett forbittrat behandlingssvar, sa
att terapin kan avslutas tidigare
och att botchanserna kan 6ka. Vi
ser lovande resultat av kombina-
tionsbehandling i laboratoriemiljon
och hoppas kunna ta nista steg till
kliniken, siger han. m

Lyssna och se Leif Stenkes

LYSSNA!

forelasning om KML.

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv/

som férstahandsval vid KML: Tasigna® (nilotinib),
Sprycel® (dasatinib) och Bosulif® (bosutinib). Inclusig®
(ponatinib) kan vara ett alternativ fér patienter som inte
svarar bra pé - eller utvecklar resistens mot — dessa
TKl:er. Det gdller dven Scemblix® (asciminib), som dnnu
inte ar godkant i Sverige.

HAEMA #3 2022
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Stefan Rehn

Alder: 57 ar

Bor: Link&ping

Familj: Fru, bonusbarn

och katten Jackson

Gor: Sjukpensiondr till halften
pd grund av arbetsskada
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TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI,

"Man maste ju se
helheten hos manniskan”

For Stefan Rehn och ménga andra med KML ar Idkemedelsbehandlingen
livsldng, ibland med allvarliga biverkningar som svérbehandlad smérta.
— Just defta med biverkningar tror jag aft vi ofta glémmer bort
att tala om, sdger han.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

STEFAN REHNS blodcancersjukdom uppticktes av en
slump.

- Jag var med i SCAPIS, en stor forskningsstudie dir
man forskar pa hjérta, kirl och lungor. Forsta dagen
nir de skulle ta blodprov fick de inte ut tillrickligt med
blod och niir de hade testat mina lungor sa likaren att
jag inte fick g hem.

I stiillet blev det ett samtal med likaren som Stefan
minns mycket vl

- Det dr enda gangen jag varit utanfor kroppen, jag
satt i taket och tittade ner pa ldkarens tangentbord
nir han beriittade att jag hade cancer. Det var den
17 oktober. Dagen dirpa tog de benmiérgsprov och den
2 november fick jag veta att jag hade KML, kronisk
myeloisk leukemi.

Stefan Rehn tillh6r en grupp av KML-patienter, som
maste fortsitta med behandlingen livet ut.

- Jag dr inne pa mitt tredje likemedel, de forsta tva
har inte fungerat. Forst fick jag Glivec och sedan gick jag
over till Sprysel men da fick jag viitska i hoger lungséck.
De forsta elva dagarna med Glivec kunde jag inte ga,
jag bara lag och skrek for att det gjorde sa ont i benen.

Domningarna och smirtorna i benen var kvar i ett ar
efter att han bytt likemedel.

- Nista ldkemedel dr det jag har nu, Tasigna, och det
har stéllt till det ordentligt.

Stefan Rehn har fatt en allvarlig biverkning av
behandlingen, toxisk polyneuropati. I hans fall innebér
det svara smirtor i fotterna.

- Jag anviinder kiipp och rullator nér jag ska ut och
ga, for att jag ska kunna sitta ner och vila fétterna
ibland. Jag haller sa hart i handtagen pa rullatorn att
jag far ont i hinderna ocksa.

- Just detta med biverkningar tror jag att vi ofta
glommer bort att tala om men vi ir ju riitt manga
som far det och majoriteten med KML kan aldrig
sluta med likemedel eller maste borja igen nir det
forsokt sluta.

FORE MIDSOMMAR FIcK Stefan en svar infektion och
blev inlagd pa sjukhus. Det har hiint tidigare men den
hir gangen blev det ambulans till akuten.

- Jag hade jittedalig syresiittning. Ar man sjuk sa
blir man mer sjuk. det gar hand i hand.

Den allvarliga episoden férde dnda nagot gott med
sig.

- Jag fick jattefin kontakt med en ny hematolog pa
sjukhuset. Det ir stor skillnad pa ldkare och likare.
Den nya generationen har en helt annan instéllning
dn min tidigare likare som viftade bort mina smértor.
Man maste ju se helheten hos méinniskan, séiger
Stefan Rehn.

HAEMA #3 2022
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TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI, KML

Nu far han en viss typ av antidepressiva, SSRI-léike-
medel, som man upptiickt kan hjilpa patienter med
svarbehandlad, langvarig smérta.

- Jag tar ocksa tre olika morfinpreparat. Jag vet inte
om de hjilper, men vagar inte ta bort dem om jag ska
vara drlig.

Med hjilp av en energisk ST-likare pa vardcentralen
fick Stefan Rehn kontakt med smirtenheten pa
sjukhuset dér han gick ett multimodalt rehabiliterings-
program i atta veckor. I teamet ingick sjukgymnast,
arbetsterapeut och specialistldkare.

- De ville ocksa testa om KBT, kognitiv beteendeterapi,

skulle fungera for oss, men det var gamla sar som revs
upp i stiillet, sa det gick inte riktigt som det var ténkt.
En efter en droppade av och till slut var vi bara tva
kvar i gruppen.

I PROGRAMMET FOR smiirtrehabilitering ingick att prova
pa medicinsk yoga, nagot som Stefan sa smaningom
fastnade for.

- Yoga handlar mycket om andningen och man kan
anpassa rorelserna efter sina egna férmagor. Det kéinns
fantastiskt bra att halla pa med, séiger Stefan Rehn.

Hans yogalirare dr utbildad av Ulrika Berglind som

[ ]
Z\4V:M POLYNEUROPATI

: Polyneuropati drabbar perifera nervtrddar som leder

e impulser som styr muskler och ta emot kdnselintryck frén
® huden, till och frén ryggmérgen och hjarnan.

° Vid Toxisk polyneuropati ér skadan pé perifera nerver
: orsakad av till exempel ldkemedel.

De vanligaste symtomen vid pdaverkan pé kénsel- och
muskelnerverna dr domningar, smdrta, obehag, kdnsel-
nedsdttning och svaghet i benen och fétter samt ibland
&Gven hdnderna och balansen. Oftast péverkas bé&da sidor
av kroppen samtidigt, exempelvis b&da fétterna eller
bada handerna.

20
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Den nya generationen har
en helt annan instalining én
min tidigare |&kare som

viftade bort mina smartor. ’9

ocksa skrivit boken "Medicinsk yoga — en viig till béttre
hilsa” (se sid 22).

- Jag blev jitteinspirerad av min yogalérare sa nu
har jag verkligen hakat pa ordentligt.

For Stefan Rehn har yogan gjort skillnad i en vardag
som ibland kénns dyster.

- Livet kan l4tt bli instéingt. Jag ligger mycket i soffan
och lyssnar pa musik eller sitter vid datorn, men
smirtan blir ju inte viirre om man

forsoker gora vissa saker som man JCIg blev j('j’r’reinspirerod
av min yogaldrare.

°9

har slutat med.

Nu tycker han for férsta gangen
pa linge att det gar at ritt hall.

- Man kanske inte kan gora allt
det man kunde gora férut men det
handlar ocksa om att man sjilv later sig begriinsas
av smértan, séiger Stefan Rehn.

HAN HAR HELA SITT LIV jobbat inom skogs- och triad-
gardsbranschen men varit sjukpensionerad pa halvtid
pa grund av en arbetsskada som han fick i unga ar.

TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI, KML

- Jag har bland annat ansvarat for inkop och forsik-
ringar och reparerat allt fran robotgrésklippare till
motorsagar — allt som ror sig, séiger han och skrattar.

Sedan han fick bérja med Tasigna for tre ar sedan
har han varit sjukskriven pa grund av biverkningar.

- Men nu hjélper jag till i Blodcancerféreningen
i sydostra sjukvardsregionen efter att foreningens
ordforande Leif Appelgren hastigt gick bort strax fore

midsommar. For mig var det

SJALV HAR HAN haft stort utbyte av
bland annat Blodcancerférbundets
Facebook-grupper for KML och
andra grupper f6r medlemmar
med polyneuropati.

- Det ir fantastiskt att man kan beritta om symtom
och att andra kéinner igen sig. Da ir man inte ensam
om sitt eléinde, séiger han och skrattar.

- Jag vill lisa p4, vill veta vad det handlar om - pa
gott och ont. m

HAEMA #3 2022
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Sa kan medicinsk yoga
ge battre livskvalitet

Har du svdarbehandlad, [&dngvarig smdarta eller sémnproblem som beror

pd stress? Kanner du oro och nedstédmdhet. D& kan medicinsk yoga vara
en hjalp, enligt Ulrika Berglind, sjukgymnast, yogalarare och férfattare till
boken Medicinsk yoga - en vag till battre halsa.

Text: Gunilla Eldh Foto: Rolf Hedman

Du ar ju sjukgymnast, hur gar det ihop

med yogavdrlden?

- Jag har alltid velat bygga broar mellan det medicin-
ska och det alternativa - dven om yoga inte ir sa
alternativt lingre i och med att man anvinder den
inom varden. Numera kan man fa medicinsk yoga bade
inom primérvarden och slutenvarden. Det finns idag
evidens for att yoga kan paverka stressrelaterade
besvir, smirta i rygg, nacke och axlar samt huvudvirk.
Den kan ocksa lindra oro och littare depressioner.

- Ibland kan yogavirlden bli lite flummig, man
pastar en massa saker som det inte finns belégg for, till
exempel att nackrullningar paverkar skéldkortelhor-
monerna. Jag tycker att det dr viktigt att inte lova mer
an vad vi vet idag,.

HAEMA #3 2022

Hur kan medicinsk yoga pdverka smdrtupplevelsen?
- Medicinsk yoga aktiverar den delen av nervsystemet
som har en lugnande effekt pa oss, vilket i sin tur
ddmpar sméirta. Ju mer ont vi har desto mer stressade
blir vi och desto mer stresshormon bildas i kroppen.
Att halla i gang fysiskt, trina andning och uthallighet
har generellt mycket positiva effekter. Ju mer vi far ner
stressnivaerna i kroppen, desto mindre smirta.

- I yogan integreras andning och rorelser hela tiden
vilket inte &r lika sjélvklart i andra former av fysisk
aktivitet. Man far en paminnelse om att andas sa
optimalt som mojligt i varje given situation.

— Att kunna halla ut lite lingre stund i olika positioner
aktiverar de frimre delarna av hjarnan, frontalloberna,
som vi kan kalla den ”logiska hjédrnan”.



Ulrika Berglind &r legitimerad fysioterapeut/
sjukgymnast och har bland annat arbetat som larare
pd Hdlsouniversitetet i Linképing under nastan 20 r.

Hon &r utbildad i medicinsk yoga i Sverige och bland
annat diplomerad yogaterapeut.
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Bra antistressévning.
Stretcha din hjarna
- gor dig fri frén stress.

Nér vi aktiverar den delen av hjérnan sa dimpas aktivi-
teten i kéinslohjérnan. Det gor oss mindre styrda av
vara kéinslor och impulser och vi kan hantera smértan
bittre, trots att den kanske finns dér hela tiden. Nér vi
kan hantera smérta bittre sa okar tilliten till den egna
féormagan att klara utmanande situationer, det som

i engelskan kallas for ”self efficacy”.

Varfér ar andningen sd viktig inom medicinsk yoga?
- Andningen ir som en bro mellan kropp och sinne,
alltsa tankar och kénslor. Om vi ér stressade och har
ont andas vi ytligt och snabbt, det i sin tur aktiverar
stress i kroppen. Att paverka andningen gor att vi
slappnar av och far en mindre stark smértupplevelse.
Om vi andas djupare och langsammare far vi littare
ro i sinnet, vi fastnar inte i dltande tankar och kidnner
oss mer avspénda.

- Nir vi andas in sd ska magen och brostkorgen
vidgas och sedan sjunka tillbaka nér vi andas ut. De
som har smérta kan litt tappa bort det normalt avspinda
andetaget. Bara att andas genom nésan, som &r det
normala i vila, kan vara en utmaning fér manga.

HAEMA #3 2022

Starker uthalligheten.
Korsa armarna véxelvis
framfér kroppen.

- Sedan finns det manga olika tekniker, till exempel
hur man anvéinder nésborrarna. Vinster nésborre &r
kopplat till hoger hjarnhalva som &r kopplat till det
parasympatiska nervsystemet, det system som lugnar
oss. Den som har svart att somna kan till exempel ligga
sig pa hoger sida, tippa for hoger nidsborre och andas
enbart genom vinster nisborre. Da kan vi ldttare
komma till ro.

Kan du berdtta om dina erfarenheter
av patienter med cancer?

- De séger just att yoga forbéttrar livskvaliteten. De
tycker att yogan ir ett verktyg for att hantera oron 6ver
att cancern ska komma tillbaka och hjélper mot
smértor och sémnsvarigheter.

- Manga tycker att yoga ger dem ork att vara nyfikna
och gora nya saker. Att till exempel lyssna pa andra
typer av musik, ldsa bécker och triffa nya ménniskor.
Det kan vara vildigt hélsofrimjande i sig. En klok
patient som gick en yogakurs hos mig sammanfattade
det pa ett bra sitt: ”Nu nir jag inte kan gora det jag vill
gOra sa maste jag vilja gora det jag kan”.



Md&nga tror att man mdste
vara 25 &r och kunna slé
knut pé sig sjalv for att

kunna goéra yoga. 99

Ar inte yoga for avancerat f6r mdnniskor

som har en svdr sjukdom som blodcancer?

- Alla kan gora medicinsk yoga, dven de som har
smirta, begrinsad rorlighet och ork. Manga tror att
man maste vara 25 ar och kunna sla knut pa sig sjilv
for att géra yoga. Men medicinsk yoga handlar inte sa
mycket om rorlighet som om uthallighet, om att andas
ordentligt, om att bryta monster — smirtmonster,
tankemonster, kinslomonster.

- Ju lingre vi gar med smirtan i kroppen desto
djupare blir ”sparen”, och desto svarare blir det att ta
sig dérifran. Det handlar om att ldra hjdrnan att hitta
nya spar. Yoga kan absolut forbéttra livskvaliteten och
vara en stor hjélp vid langvarig sjukdom. m

Det finns ménga typer av indiska yogaformer. Den s k medicinska
yogan dar en svensk variant som utformades 1998 av Géran Boll.
Hans “skola” kallas Mediyoga. Mediyoga och medicinsk yoga
ar utvecklad ur Kundaliniyogan. Det dr den form av yoga som

TEMA: KRONISK MYELOISK LEUKEMI, KML

Liggande andning.

Magandning.

Bra fér somnen.
Kom snabbit till ro.

Bra fér somnen.
Andning genom vdanster nésborre.

i motsats till de flesta andra yogaformer, anvdnder sig av snabb,
haftig andning. Dédrmed rekommenderas Kundaliniyoga i sin
ursprungsform inte av Blodcancerférbundet. Dédremot ska denna
svenska form vara lugnare och ddrmed vdlgérande.
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VETA VAD DET INNEBAR AT"
DELTA | EN KLINISK PROVNI

AR DU INTRESSERAD AV ATT

NG?

Fraga efter broschyrerna hos din kontaktperson inom sjukvarden.

Broschyrerna ar framtagna av Amgen i samarbete med sjukvarden.

AMGEN

Gustav Ill:s Boulevard 54, 169 27 Solna. 08-695 11 00 www.amgen.se



Sa gar det till nar BLCF
delar ut forskningsstipendier

Under véren férbereder Blodcancerférbundet (BLCF) en utlysning av drets
forskningsstipendier med information om hur ansékningarna behandlas.

— Den skickas till landets universitetssjukhus och alla véra lokalféreningar
som kan sprida informationen lokalt, séger Olina Lind, Medicinskt sakkunnig,
forskningsansvarig vid Blodcancerféorbundet.

Text: Gunilla Eldh

EFTER SISTA ANSOKNINGSDAGEN i oktober sammanstéller
Olina Lind ett underlag.

- I samarbete med patientrepresentanter fran projektet
Patientpanelen granskar jag sedan forskningsprojekten,
utifran projektens relevans och patientnytta. En
granskning gors dven av ett stipendierad.

Ett formellt beslut om vilka studier som ska finansieras
och med vilket belopp fattas av styrelsen.

De som beviljats fondmedel far ocksa en patient-
representant tilldelad fran projektet Patientpanelen,
som ska samarbeta med forskarna under studiens
gang. Patientrepresentanterna far arvode for sitt
deltagande fran Blodcancerforbundet:

- Det gor att Patientpanelen kan folja upp besluten
och se att pengarna anvénds till avsedda indamal och
verkligen ger patientnytta, siger Olina Lind.

30 procent i tidigare studier. Sannolikt ar
dédligheten idag dnnu lagre eftersom den
aktuella studien genomférdes ndr samhdlls-

autologous HSCT in Sweden - a real-world
retrospective study” presenterades p& den euro-
peiska hematologikongressen EHA i juni i ér. B

Pengarna till stipendierna kommer fran Blodcancer-
fonden som ér en ideell stiftelse med 90-konto. Fonden
bildades 1987 av Blodcancerférbundet for att stodja
blod- och blodcancerforskning inom vuxenhematologin
i Sverige.

FONDEN RIKTAR sIG till forskare och sjukskoterskor
inom hematologi. En del av fondmedlen gar ocksa till
utbildning av hematologisk vardpersonal och omvard-
nadsprojekt inom blodcanceromradet.

- Vi &r mana om att stédja och uppmuntra grupper
som kan ha svart att fa medel fran andra fonder och
stiftelser, trots att de gor ett oerhort arbete for de
medlemmar vi foretriader, siger Lise-lott Ericsson,
ordférande i Blodcancerforbundet. m

Las mer om Patientpanelens arbete | Haema nr 4, 2021:
blodcancerforbundet.se/

w
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"Vilket dromjobb att fa
utveckla foreningslivet’

- WOW vilket arbete de gor pd blodcancerférbundet ténkte jag och
vilket dromjobb aftt f& utveckla féreningslivet i Blodcancerférbundets
team. Jag sokte och blev valdigt glad att jag fatt tjénsten i konkurrens

med andra, sdger Amanda Sandman.

Text: H&dkan Sjunnesson Foto: Privat

AMANDA SANDMAN HAR med stor energi kommit in
Blodcancerforbundets team efter sommaren, anstilld
som foreningslivsansvarig. Och foreningsliv ligger
henne verkligen varm om hjértat:

- Forst vill jag nu skapa en bra relation med vara
lokalforeningar. Forsta deras utmaningar lokalt och
regionalt och vilka fragor medlemmarna brinner for.
Hur vi pa férbundet kan stétta och forenkla arbetet
for dem, séiger hon och fortsétter:

— Det dr viktigt att ha roligt i sin
forening och att gora saker som
kéinns meningsfulla. I min styrelse
har vi forsokt utga ifran intressen,
kunskaper och inre drivkrafter sa
alla far géra det som ger dem
energi och minimera det som
tar energi.

- Min erfarenhet ir att folk vill
hjilpa till och att det finns folk
overallt att samarbeta med. Det
handlar bara om att vaga fraga och
vara 6dmjuk inf6ér varandras olikheter.

Se olikheten som en tillgang. Vad har dina
samarbetspersoner for férmagor, intressen

och drivkrafter. Lat dem gora det de gor bést och vill
gora, siger Amanda Sandman.

FOR NAGRA AR SEDAN fick Amanda Sandman ett tungt
besked: Hon hade en 7,5 centimeter stor aggressiv
brostcancertumor med spridning till lymfporten.
Knolen upptiickte hon sjilv och sokte vard.

- Efter att ha gatt igenom behandling med cellgifter,

operation och stralning, med efterféljande svara
biverkningar, var jag ganska vardtrott och frustrerad.
- Jag sag mycket jag 6nskade var annorlunda
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ibemotande och organisation, men ocksa de stjarnor
och eldsjilar som fanns. Inte minst min kontaktsjuk-
skoterska, berdttar Amanda Sandman.

AMANDA SAG ETT UPPROP diir Region Sormland sokte
patientrepresentanter.
- Jag hoppade pa uppgiften direkt, eftersom jag ville
uttrycka det jag kéinde i ett sammanhang dér férénd-
ring dr mojlig, och fa anvéinda min frustra-
tion till en drivkraft till férdandring.
Direfter blev hon tillfragad att inga
i styrelsen i Brostcancerférbundets
lokalf6érening i S6rmland.

- Jag blev forst oséker om jag
ville, kunde och orkade, men sa
till slut &nda ja. Och det har varit
sa roligt och meningsfullt. Det
var sa roligt att jag ville jobba

med foreningsliv pa heltid, séger
Amanda Sandman.

HON FICK | SOMRAS syn pa annonsen
for tjinsten som foreningsansvarig for
Blodcancerférbundet. Amanda kénde direkt
att hon vill s6ka, fast hon trivdes vildigt bra pa sitt forra
jobb pa Eskilstuna kommun.

Dér jobbade hon med Arbetsmarknadsanstillningar
och dessforinnan bland annat pa ekonomiskt bistand och
med bistandsbeslut SoL och LSS som arbetsspecialist.

- Men Blodcancerférbundet imponerade starkt pa
mig med bland annat samarbetskampanjen “Dagens
forskning - Morgondagens behandling”, patientpanelen,
forskningsbloggen, vara temadagar och evidensbaserade
arbetssiitt. Darfor ir jag vildigt glad att nu fa jobba for
Blodcancerférbundet. m
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Blodcancerférbundet bildades 1982 och det hdrda och intensiva arbete som
medlemmarna, medarbetarna och styrelserna utfér, ger resultat. Vi pdverkar
Vérdsverige i ménga olika sammanhang och férbdattringar sker, men vi ar
inte ndjda, sdger Lise-lott Eriksson. Hon ar operativ férbundsordférande
Blodcancerférbundet tillika president for Myeloma Patient Europe, MPE.

- Vi dr vildigt stolta 6ver var verksamhet, som far allt behandlingar. Varmt vilkommen att delta i vart
storre betydelse och genomslag. Den som drabbas av foreldsningsprogram under 40-arsjubileet.

en allvarlig blodsjukdom ska fa basta mojliga vard och

behandling, oavsett bostadsort. Vi bidrar ocksa till att Programmet fér den 11 november 2022
forskningen gar framat och att vardpersonal fortbildas ~ Foreldsningarna direktsinds pa jubileumsdagen via
i hematologins framsteg, hélsar Lise-lott Eriksson och ~ Zoom. Foreldsningarna spelas ocksa in sa att du kan

fortsitter: se dem i efterhand.

- Vi vill bidra till 6kad kunskap och livskraft och den Link for direktsindning och de inspelade forelis-
11 november 2022 uppmiérksammar vi detta med en ningarna hittar du pa www.blodcancerforbundet.se
jubileums- och kunskapsdag. Det blir en heldag med Du behdéver inte anmila dig i forvig till de digitala
foreldsningar kring blodcancerforskning och foreldsningarna.
09.00-09.30 Introduktion, Lise-lott Eriksson — Blodcancerférbundet
09.30-10.25  Akuta leukemier (ALL + AML)
10.30-11.00  Myelodysplastiskt syndrom, MDS
11.05-11.45 Myeloproliferativa neoplasier (ET, PV, MF)
11.50-12.20  Kronisk myeloisk leukemi, KML

Lise-lott Erik .

12.25-13.00  Myelom fse-loft Eriksson
13.05-13.35  Maligna/aggressiva B-cellslymfom.

Hoégmaligna lymfom (DLBCL), Burkitt. Inkl. Mantelcellslymfom
13.40-14.40 Indolenta lymfom (follikulart lymfom, marginalzonslymfom) inkl. HCL (harcellsleukemi)
14.45 -15.15 Kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
15.20-16.30 Framtiden inom blodcanceromrdadet

- Nya behandlingsmaéjligheter (fokus CAR-T & bispecifika antikroppar)
16.30-16.40  Avslutning

HAEMN #3 20212
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Nytt om behandling
vid lymfom och GvHD

Lyssna pd nya intressanta ron i Blodcancerférbundets forskningsblogg,
som produceras av Olina Lind, medicinskt sakkunnig Blodcancerférbundet.

Vecka 17

CAR-T som forsta linjens

behandling mot lymfom

I avsnittet vecka 17-2022 av forskningsbloggen, riktas
fokus mot en intressant klinisk studie, dir ett CAR-T
likemedel har erbjudits till patienter med en hogrisk-
form av B-cellslymfom redan som forsta linjens
behandling. Resultaten visar férbéttrad svarsrespons
och belyser potentialen att kunna anvinda CAR-T
likemedel tidigare i behandling mot lymfom.

Vecka 21

Forbattrade urvalskriterier

for kliniska studier inom lymfom

I avsnittet vecka 21-2022 av forskningsbloggen, presen-
teras en studie vars syfte var att ta fram férbéttrade och
mer relevanta urvalskriterier f6r kliniska studier inom
omradet diffust storcelligt B-cellslymfom (DLBCL).

I studien sammanstélldes inledningsvis de urvals-
kriterier som vanligtvis forekommer i kliniska studier
inom DLBCL. Dérefter fick experter inom design av
kliniska studier inom lymfom rangordna hur viktiga de
ansag att de olika kriterierna i kliniska studier faktiskt
var. Detta ledde fram till nya rekommendationer

som da tagits fram i konsensus mellan experterna.

Digitala forskningsseminarier under
40 arsjubileet den 11 november

VI VILL BIDRA till 6kad kunskap och livskraft och p& var
40-drsjubileumsdag, uppmarksammar vi detta med en
kunskapsdag. Det blir féreldsningar kring blodcancer-
forskning och behandlingar.

Lanken till jubileumsdagens webbinarier hittar du dé& latt

pd vér hemsidas férstasida www.blodcancerforbundet.se.

Varmt valkommen att vara med hemifrdan, sdger Lise-lott
Eriksson, Blodcancerférbundets ordférande. (se sidan 29)

HAEMA #3 2022

Forhoppningen ér att fler lymfompatienter, som
uppvisar storre klinisk variation, ska kunna inkluderas
i kliniska studier framéover.

Vecka 24

Ny behandling mot

graft versus host disease (GvHD)

I avsnittet vecka 24-2022 av forskningsbloggen,
presenteras resultat fran studier som tagits upp vid arets
europeiska konferens inom hematologi (EHA). Malet
var att studera en ny cellterapi (Orca-T) som behandling
mot graft versus host disease (GvHD), en komplikation
som kan uppsta efter allogen stamcellstransplantation
och som ber6r méanga olika blodcancerdiagnoser och
blodsjukdomar. Studierna visade en god effekt och
sikerhet av behandlingen och nu planeras fortsatta
fas-111 studier som kan undersoka Orca-T ytterligare
och eventuellt bekréfta de goda resultaten. m

blodcancerforbundet.se/
bloggar/forskningsbloggen/

LYSSNA!

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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Sudoku Kryss

Vinnare av "Sudoku-2-2022": Vinnare av "Kryss-2-2022":
Rosa Falk, Overkalix. Barbro Karlsson, Fjallbacka.
Hansgdsta Wester, Katrineholm. Per Térner, Odensbacken.

LymfomInfo

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

[=] %t

Personen pd bilden har inget med sammanhanget att gora

Roche AB, 08-726 12 00
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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 MYELOM
- fran temadagen i Géteborg

Ar du intresserad av den hematologiska diagnosen
myelom? D& kan du med férdel titta pd inspelningen
av Blodcancerférbundets temadag med forsknings-
féreldsningar om diagnosen myelom, som hélls

i Goteborg just innan sommaren.

Lakaren Cecilie Hveding inleder med en féreldsning
om myelom samt aktuella och kommande behand-
lingar inom omrddet. Sist i inspelningen hdlls ett
panelsamtal om vikten av snabb infroduktion av nya
ldkemedel inom myelomomrdédet och mojligheten
att delta i kliniska studier.

Videoforelasning om diagnosen
KML, kronisk myeloisk leukemi

Den har inspelade webbinarieféreldsningen
genomférde Blodcancerférbundet med professor
Leif Stenke. Han redogér for de senaste rénen inom
forskningen och behandlingen mot sjukdoms-
diagnosen KML, kronisk myeloisk leukemi 2022.

Leif Stenke &r professor och éverldkare vid Karolinska
Institutet i Stockholm och dven ordférande i den
nationella vérdprogramsgruppen for kronisk myeloisk
leukemi (KML). Webbféreldsningen arrangerades
av Blodcancerférbundet 2022.

Under foreldsningen ges en introduktion fill diag-
nosen KML och fokus riktas dven mot aktuella och
kommande behandlingar inom omrédet. Efter
foreldsningen svarade professor Stenke ocksd pd
frédgor som inkom frén webbinariedeltagarna.

WEBINAR

Se vara inspelade webbinarier

En rad intressanta webbinarier har arrangerats av
Blodcancerférbundet tidigare i ar. De flesta av dem
har nu publicerats p& Blodcancerférbundets
Youtubekanal. Du hittar lénkarna till de filmade
webbinarierna i vart evenemangsarkiv:

www.blodcancerforbundet.se/evenemang/arkiv
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"Vi ar ju som tvillingar nu”

Lena Karlsson fick blodstamceller av en donator som bor i Oregon,

USA. | v@ras mottes de i Stockholm.

— Det var en jattehaftig kansla, sGger Lena Karlsson.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

FOR DRYGT TIO AR SEDAN fick Lena Karlsson diagnosen
polysytemia vera (PV). Ett ar senare hade sjukdomen
overgatt i myelofibros och 2018 genomgick hon en sa
kallad allogen stamcellstransplantation. Hon fick blod-
stamceller fran en donator i USA som hon matchades
mot av CAST ((cellterapi och allogen stamcellstransplan-
tation) vid Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge.

Stamcellstransplantationen riddade hennes liv men
blev inte den viindpunkt som alla hade hoppats pa,
berittar hon.

- Reaktionen kom direkt och det akuta tillstandet
gick inte 6ver utan blev kroniskt i mitt fall.

Den reaktion som Lena Karlsson fick efter trans-
plantationen kallas GVHD (Graft Versus Host Disease).
Det nya immunforsvaret uppfattar kroppens celler
som frimmande och angriper organ, sdsom huden,
lungorna, levern och tarmen. For att lindra reaktion far
man immunhdmmande mediciner och blir véldigt
infektionskinslig.

UNDER DEN SVARA TIDEN fanns det en person i Oregon,
USA, som ténkte mycket pa hur det gatt for Lena efter
transplantationen. Det var Brita Kintz som donerat
sina blodstamceller till henne.

- Hon hade fatt ett brev med budskapet ”Svensk
kvinna behover hjilp”, berittar Lena Karlsson.

Ett ar efter transplantationen har patienten ritt att
fa veta namnet pa donatorn - férutsatt att donatorn
gett sitt samtycke. Det ville Lena.

- Jag ville tacka henne for hennes engagemang, hon

var ju min hjilte som riddat mitt liv. Nar man liksom har
drvt nagonting vill man ocksa se hur den ménniskan
ser ut och ir.

Nir hon fick donatorns namn av personalen pa CAST
agerade hon snabbt.

- Jag s6kte upp henne pa facebook och fick kontakt
direkt. Vi pratade tidigt om att triiffas, sedan blev det
corona, men hon reste Anda hit i varas for att besoka
mig och min familj, helt otroligt, tycker jag.

NAR DONATORN KOM till Stockholm var Lena Karlsson
inlagd pa Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge
sa det var ddr motet fick ske.

- Det var med spéind forviintan som jag triffade henne,
det var en jittehiftig kiinsla. Vi ér ju som tvillingar nu.
Man blir sa ber6rd ocksa, av engagemang fran donatorn
som valt att limna sina blodstamceller. Jag har verkligen
fatt en del av en annan ménniska.

- Det pratas vildigt lite om hur manga som far kontakt
med sin donator. Det dr synd for de behover verkligen
all credit.

Nu véntar Lena Karlsson pa att bli godkiind for en
lungtransplantation pa Sahlgrenska universitetssjuk-
huset i Goteborg.

- Férhoppningsvis star jag i ko snart for en limplig
donator. Jag vill ju fa leva ett sjilvstindigt liv igen,
siger hon. m
L&as mer: Lena Karlsson intervjuades i Haema nr 1, 2022. Dar kan du

ocksé ldsa mer om svenska Tobiasregistret och allogen stamcellstrans-
plantation. blodcancerforbundet.se
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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 december 2022 ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss-3-2022" resp. "Sudoku-3-2022" och

skicka dem i separata kuvert till:

Blodcancerférbundet, Homngatan 15B, 172 66 Sundbyberg

Namn:

Adress:
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Blodcancerforbundets kansli

OPERATIV ORDFORANDE
Lise-lott Eriksson

070-756 7142
lise-lott@blodcancerforbundet.se

LOKALFORENINGSANSVARIG
Amanda Sandman

070 - 327 30 48

amanda@blodcancerforbundet.se \‘»\,,/

VERKSAMHETSASSISTENT
Lottie Méran

070-494 67 93
lottie@blodcancerforbundet.se

MEDICINSKT SAKKUNNIG
Olina Lind

08-546 40 540
olina@blodcancerforbundet.se

VIK. EKONOMIASSISTENT
Jason Wei

070-717 88 37
jason@blodcancerforbundet.se

ADMINISTRATOR BLODCANCERFONDEN
Tara Olavisdotter

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

vardagar kl. 10.00-12.30

KOMMUNIKATOR

Hakan Sjunnesson

070-273 8972
hakan@blodcancerforbundet.se

HAEMA #3 2022 35



IMM.SE.116-01-FEB2022

POSTTIDNING B

Returadress: Blodcancerférbundet
Hamngatan 15B, 1772 66 Sundbyberg

nordic

INnFucare

Distributor ® www.infucare.com

Fran sjukhus till egen
behandling i hemmiljo

For manga lampar sig
behandling hemma battre

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

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

~

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

@ )
noralic

NFUCare

Nordic InfuCare AB ® Box 14026 ® 167 14 Bromma



