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Blodcancerforbundet —

for kunskap och livskraft!

Ett liv med blodcancer eller annan allvarlig blodsjukdom behover
inte vara ett s&mre liv, men det ar ett annat liv dn det du hade innan.

I DEN NYA vardagen kan det vara skont
att veta att du inte &r ensam. Vi ér fler

i samma situation som vill hjélpa varan-
dra. I Blodcancerférbundet kan vi stotta
varandra och paverka var situation!

Blodcancerférbundet ir en ideell riks-
organisation for de som &r berorda av
blodcancer eller annan allvarlig blod-
sjukdom. Vi bestar av lokalféreningar
med verksamhet i hela landet. Vart
uppdrag ir att alla som drabbas ska
ha god information, kunskap, stéd och
hjilp for sin vard.

Forbundet arbetar intressepolitiskt for
att lyfta din r6st gentemot varden, politiker,
myndigheter och andra aktérer inom
hilso- och sjukvarden. Vi f6ljer och
paverkar utvecklingen inom forskningen
som inom blodcancer gjort stora framsteg
de senaste decennierna. Forskningen &r
fortsatt livsviktig for bot och biittre
behandlingar.

Forbundet har genom var egen ideella
stiftelse Blodcancerfonden en insamling
till forskning som arligen delar ut medel
till forskning och utbildning av hemato-
logisk personal. Eftersom vi tycker att

patientens erfarenhet och rost dr sa
viktig har vi en patientpanel till hjilp
i prioriteringarna av ans6kningarna.

HOs 0ss ocH vara lokalforeningar far
medlemmar mojlighet att motas for att
utbyta erfarenheter, ge varandra viirde-
fullt stéd och rad samt ldra sig mer om
hur man béttre handskas med sin sjukdom.
Vi kan erbjuda stodpersoner med egen
erfarenhet av blodcancersjukdom och
diagnosspecifika stédgrupper pa Face-
book. Som medlem far du var medlems-
tidning Haema, med aktuella fragor och
forskning, fyra ganger om aret.

I din hand haller du en av vara diagnos-
specifika informationsbroschyrer. Att
sprida information om de diagnoser vi
som forbund representerar ér att av vara
viktigaste uppgifter. Var forhoppning ir
att alla berorda av blodcancer eller
annan allvarlig blodsjukdom och deras
nirstaende kdnner sig vilinformerade
och far en god vard.

Vi finns har for dig
- och dina narstdaende!

Broschyren &r uppdaterad och faktagranskad 2025. Blodcancerférbundet tar fullt ansvar fér innehallet.
Den har tryckts med stéd av Abbvie, BeOne Medicines, BMS och Roche. Bilder: Shutterstock, Blodcancerférbun-
det och Pixabay Free Tryck: Lenanders Grafiska, Kalmar. Form: Géran Hagberg
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Forord

IMMUNSYSTEMET AR ETT sofistikerat system som pa flera olika vis styr viktiga
kroppsfunktioner, bland annat infektionsforsvaret. Lymfom utgar fran detta
system och dérfor dr sjukdomen ocksa mer komplicerad 4n manga andra
cancerformer.

Personer med lymfom svarar pa en rad olika behandlingsformer och manga
blir botade eller kan leva linge med bromsande behandling. Utveckling av nya
likemedel sker kontinuerligt, vilket successivt forbéittrar prognosen.

Det ér ofta bra att hiimta information fran flera killor. Uppdaterad information
om de flesta lymfomundergrupperna gar att finna i nationella vardprogram
och pa 1177. Se ldnkar pa sidan 25. Med hopp om att du som ldsare har nytta

av skriften.

Hans Hagberg
Docent overldkare
Akademiska sjukhuset
Uppsala

Lotten Blomquvist
Kontaktsjukskoterska
Akademiska sjukhuset
Uppsala
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Nar blodet blir sjukt

Begreppet "blodcancer” anvands ofta som ett samlingsnamn for
ett flertal olika cancersjukdomar i blod, benmarg eller lymfkortlar.
Uppemot 5 000 personer insjuknar drligen i ndgon av de diagnoser
som Blodcancerférbundet foretrdder, som omfattas av alla

blod- och blodcancersjukdomar.

EN BLODSJUKDOM AR en sjukdom i blodet
eller i de organ som bildar blodkroppar,
det vill siga benmirgen och lymfkortlarna.
Generellt kan blodsjukdomar delas in

i tre huvudgrupper: cancersjukdomar,
koaguleringssjukdomar och blodbrist.
En blodcancersjukdom kan antingen vara
medfodd eller utvecklas senare i livet
och dirtill vara antingen godartad eller
elakartad. Sjukdomsbilden och behov av
behandling kan variera stort beroende
pa vilken blodcancersjukdom det rér sig
om. Ofta dr de bakomliggande orsakerna
till blodcancersjukdom okinda.

LYMFOM

Lymfom &r en cancer som utgar fran
immunsystemets celler, sa kallade lymfo-
cyter - en typ av vita blodkroppar - som
framfor allt finns i lymfkortlar, mjélte och
benmirg. Dessutom finns olika under-
grupper av lymfocyter som har speciali-
serat sig pa specifika uppgifter.

Dessa kan indelas i tva stora grupper:
B-lymfocyter och T-lymfocyter. B-lymfo-
cyternas viktigaste uppgift dr att skydda
mot bakterier medan T-lymfocyter frimst
skyddar mot virus och svamp.

Lymfom uppkommer oftast i de viivnader
dér flest lymfocyter finns, det vill séiga

i lymfkortlar, mjélte och benmirg. Den
kan ocksa utga fran lymfocyter i andra
organ, sasom lungorna, mag-tarmkanalen
och huden. Lymfom som utgér fran
B-lymfocyter &r i sérklass vanligast.

Liksom vid all cancersjukdom sker en
okontrollerad tillvixt av celler, i det hir
fallet lymfocyter, som bildar tumorer.
Eftersom lymfom utgar fran olika lymfo-
cyters utvecklingsstadium ar sjukdoms-
forloppet vildigt varierande.
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Diagnos

Beroende pd sjukdomens placering och spridning kan lymfom ge
upphov till en rad olika symtom och sjukdomsforlopp.

Hogmaligna (snabbvixande) lymfom har
vid diagnos ofta symtom som snabbt tilltar
och kréver ett skyndsamt omhéndertagan-
de. Lagmaligna (indolenta) lymfom ar
vid diagnos dédremot oftast symtomfria.

Hodgkins lymfom upptécks liksom 6vriga
lymfom oftast genom att en lymfkértel blir
stor och bildas vanligen pa halsen. Om
klada forekommer ér det oftast Hodgkins
lymfom. I sillsynta fall kan alkohol vara
en utlosande faktor med smirtor i de
sjuka lymfkortlarna. Mantelcellslymfom
kan ocksa upptickas via forstorade lymf-
kortlar och férstorad mjilte som kan ge
en fyllnadskinsla i buken. Spridning

i benmérgen &r relativt vanlig dér trotthet
kan uppsta pa grund av blodbrist.

VILKA AR DE VANLIGASTE ORSAKERNA
TILL LYMFOM?

Lymfom drabbar foretriidesvis dldre
méinniskor men férekommer i alla aldrar.
De flesta diagnosundergrupperna till
lymfom har en medelalder pa omkring
70 ar. Det forekommer dock diagnosunder-
grupper med lidgre medelalder dir bland
annat Hodgkins lymfom dr vanligast

i aldersgrupperna 25 till 35 ar.

En stigande alder utgor den storsta risk-
faktorn for att drabbas av lymfom och
min drabbas oftare &dn kvinnor. Det finns

dven nagra ovanliga riskfaktorer som alla
kénnetecknas av att immunsystemet blir

VILKA SYMTOM
KAN LYMFOM GE?

¢ Forstorad lymfkortel: Ett vanligt
symtom ir en eller flera forstorade
eller vixande lymfkortlar pa halsen,
i armhalor eller ljumskar.

« Smartor: Lymfom i skelettet kan ge
smartor. I buken kan lymfom i stillet
ge ryggsmirtor, dven om det inte &r
sa vanligt.

 Allméanna symtom: Viktnedgang,
trotthet, dalig aptit och feber kan
vara symtom pa lymfom. Klada kan
ocksa férekomma.

- Andfaddhet och fyllnadskénsla
i buken: Vid utbredd sjukdom i buk
eller brostkorg kan andning och mag-
och tarmkanalens funktion paverkas.

» Benmargspaverkan: Om benmérgen
drabbas av lymfom, kan problem
uppsta i form av blodbrist och for fa
friska vita blodkroppar, vilket leder
till 6kad risk att drabbas av infektio-
ner. Brist pa blodplittar (trombocyter)
kan dérfor ge blamirken och
blodningar i nisa och tandkott.
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Diagnos stdlls genom en
mikroskopisk undersokning

av ett vavnadsprov. 99

retat. Det giller exempelvis immunbrist,
reumatiska sjukdomar, sasom reumatroid
artrit och Sjégrens syndrom, samt
speciella infektioner sasom Ebstein-Barr
virus (EBV) och kronisk inflammation

i magsicksslemhinnan dir en 6kad risk
for lymfom kan finnas i magsicken.

Majoriteten av den vuxna befolkningen
har haft EBV som orsakar kortelfeber
(mononukleos). Efter en infektion ligger
sma méingder virus kvar i lymfocyterna.
Dirfor kan EBV aktiveras vid nedsatt
immunforsvar och ér en av orsakerna till
att immunhidmmade patienter (till exempel
efter organtransplantation) far lymfom.
Kortelfeber ses ddirmed som en riskfaktor
for bland annat Hodgkins under nagra ar
efter genomgangen infektion.

Immunbrist kan i vissa fall vara medfott
men beror vanligast pa immunhdmmande
mediciner som ges vid exempelvis organ-
transplantation. Foréldrar, syskon och
barn till patienter med lymfom har en
nagot 6kad risk att utveckla lymfom men
risken &r sa liten att det inte 4r menings-
fullt med nagra speciella kontroller.

HUR STALLS DIAGNOSEN?

Diagnosen stills genom en mikroskopisk
undersokning av ett vivnadsprov. Ibland
gors forst en sa kallad finnalspunktion,
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vilket innebir att celler fran tumoérviv-
naden sugs ut med en tunn nal for att
analyseras. Om analysen visar misstinkt
lymfom beh6vs mer viivnad. Da kan
antingen en lymfkortel opereras bort eller
en mellannalsbiopsi utféras. Mellannals-
biopsi innebir att man for ut sma bitar av
vivnad med hjilp av en ultraljudsunder-
sokning. Om det &r lymfom i buken anvéinds
mellannalsbiopsi som regel for att undvika
storre kirurgiska ingrepp.

Lékaren gor en allmén kroppsundersok-
ning och letar efter forstoring av lymf-
kortlar. En omfattande blodprovsvtagning
genomfors for att kartligga funktionen
hos olika organ, sasom lever och njurar,
samt dven for att fa ett matt pa méngden
av lymfom och hur aggressivt det &r. Ett
viktigt blodprov ir laktodehydrogenas (LD)
som speglar cellsonderfall. Nivan av LD
anvénds for att avgora vilken behandling
som ska ges i vissa situationer.

En del patienter genomgar benmérgs-
prov dér ingreppet sker fran bickenet
med lokalbed6évning. Datortomografi
(CT), en form av rontgen, utfors av hela
kroppen ibland i kombination med en
positronemissionstomografi (PET)
(kombinationen anvinds framfor allt vid
misstanke om Hodgkins och hogmaligna
lymfom). PET kan bidra till en forbitt-
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PET kan bidra till en forbattrad stadie-
indelning samt for att lattare kunna

beddma resultatet av behandling. 9’

rad stadieindelning samt for att ldttare tas ibland ett prov pa viitskan som finns

kunna bedoma resultatet av behandling. i ryggmirgskanalen, dir provet sker
genom en nal i lindryggen.

Vid misstanke om att lymfom kan ha

spridits till andra organ dn lymfkortlar Med hjilp av undersokningarna kan

och benmirg kan ytterligare undersok- likaren bed6ma till vilken undergrupp
ningar vara aktuella, exempelvis fiber- lymfomet tillhor; Hodgkins lymfom,
skopi av magsiick eller tarm. Om det dr Mantelcellslymfom, lag- eller hgmalignt
misstanke av spridning i det centrala lymfom. Ytterligare klassificeringar
nervsystemet (hjirna och ryggmérg) inom undergrupper kan ha betydelse

kan en magnetkameraundersokning ske.  f6r val av behandling.
Hos patienter med hogmaligna lymfom

SJUKDOMSSTADIER FOR LYMFOM

1 Lymfom &r begrénsat till en lymfkortelregion, exempelvis halsen.

2 Lymfom hittas i tva eller flera regioner men ar begrinsad till
antingen over eller under mellangirdet.

3 Lymfom finns pa bada sidor om mellangérdet men endast lymfkoértlar
- mjélte dr angripna.

4 Lymfom har spridits till lever, lunga, benmérg eller andra icke
lymfatiska organ.
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Metoder & behandlingar

Val av behandling baseras framst pd typ av lymfom och kliniskt
stadium. Den pdverkas ocksd av faktorer som dlder, resultat frén
blodprover och om patienten har andra underliggande sjukdomar.
P4 féljande sidor presenteras grundldggande information om olika
behandlingsformer. Skriv garna ned fradgor att ta med i dialog
med din Idkare eller kontaktsjukskoterska.

CENTRAL VENKATETER

For att kunna ge behandling behévs ofta
en kateter (plastslang) som ligger i ett
stort kirl. Det finns flera olika typer av
kateterlosningar beroende pa vilket sjuk-
hus som patienten vardas pa.

Perifert insatt central kateter (PICC-line)
ir en centralvenos infart inlagd via nagon
av 6verarmens vener och kan enkelt tas
bort efter sista behandlingen. Nagra nack-
delar dr att PICC-line behover ldggas om
varje vecka, att man inte kan bada och
behdover skydda den nir man duschar. Ett
alternativ kan darfor vara en Port-a-Cath
istdllet, som innebér att en dosa (pa cirka
2x2 cm) opereras in under huden pa
brostkorgsviggen, férdelen med Port-a-
Cath ar att man kan bada och duscha.
Nackdelen ar att den behéver opereras
bort efter avslutad behandling.

INFEKTIONSPROFYLAX

Profylax betyder ungefir “forebyggande
atgiird”. En vanlig profylax &r stimulering
av vita blodkroppar som ges i samband med
cytostatika. Antingen ges behandlingen
som dagliga sprutor under cirka 8 dagar
efter en cytostatikakur eller som en

engangsdos dagen efter cytostatika.
For att forebygga infektioner ges ofta
olika tabletter under behandlingstiden
(se “biverkningar”).

CYTOSTATIKA

Cytostatika borjade anviindas pa 60-talet
och ér fortfarande en av de viktigaste
komponenterna i lymfombehandlingen.
Cytostatika dr ett samlingsnamn pa flera
likemedel som ofta ges i olika kombina-
tioner, som dropp eller i form av tabletter.
Definitionen cytostatika varierar en del
men i kliniken syftar det pa &mnen som
stor celldelning via DNA. Risken att
drabbas av en infektion ir storre under
en cytostatikabehandling, da cytostatika
minskar antalet vita blodkroppar.
Antalet vita blodkroppar brukar vara
ldgst cirka 10-14 dagar efter en cytostatika-
behandling. Behandlingen 6kar ocksa
risken for blodbrist.

Centrala nervsystemet (CNS) skyddas
fran gifter via blod-hjéarnbarridren. Om
man har sjukdom i CNS eller stor risk att
fa aterfall i CNS kan speciella cytostatika
anvindas. Dessa speciella cytostatika
kan passera blod-hjirnbarriiren, dir en
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hogdos metotrexat och hgdos cytarabin
ir vanligt i dessa situationer.

Kortison kan ges som tablett i hga doser
bade under och efter cytostatikabehand-
lingen. Kortison i hog dos gor att lymfomet
minskar och férebygger illamaende utlost
av cytostatikabehandlingen. Om patien-

BLODCANCERFORBUNDET

ter upplever allméinna symtom som
trotthet och illamaende kan kortison ges
under 5-7 dagar innan cytostatikakuren
paborjas. Behandlingen ger da mindre
biverkningar.

Antikroppar dr ocksa en av de viktigaste
behandlingarna mot lymfom och borjade




BLODCANCER

LYMFOM

FORBUNDET

anvéndas i slutet av 90-talet. Den vanligaste
antikroppen heter Rituximab och anvinds
mot de flesta typerna av lymfom. Rituximab
kan bade ges ensamt och i kombination
med cytostatika. Andra vanligt férekom-
mande antikroppar ir obinutzumab och
brentuximab. Till antikroppen kan man
koppla ett cytostatikum och pa sa sétt
forstirka effekten. Brenuximab och
polatuzumab &r exempel pa denna typ
av antikroppar, som kallas for antikropps-
cytostatika-konjugat (ADC).

Sedan 2025 har en ny sorts antikropp
borjat anvindas, en sa kallad bispecifik
antikropp. Dessa antikroppar har en del
som binder till lymfomcellen och en
annan del som binder till en ”"mérdar
T-cell”. Mordar T-celler finns normalt

i kroppen men rar inte pa lymfomcellen
om de inte tvingas av den bispecifika
antikroppen att komma i néir-kontakt.
Det finns nu tre stycken bispecifika
antikroppar pa marknaden i Sverige.

CAR-T (Chimeric Antigen Receptor)
CAR-T har blivit en etablerad lymfombe-
handling under senare ar. CAR-T innebér
att friska celler i immunsystemet ompro-
grammeras till att kiinna igen och angripa
lymfomcellerna. Behandlingen inleds med
att patientens egna friska immunceller
samlas in fran blodet. En slang fors in i ett
kirl och blodet far passera en maskin under
cirka 2 timmar. Nér de friska lymfocyterna
samlats in skickas de till ett laboratorium
dér utvalda lymfocyter ("mordar T-celler”)
férses med en lymfom-malsokande
struktur, en sa kallad vektor innehallande
CAR-komponenten. Mordar T-cellerna

odlas upp under cirka 2 veckor varefter de
kan ges tillbaka till patienten. Biverkning-
arna dr speciella med influensaliknande
symtom i form av ”cytokin-release
syndrom” (CRS) och neurologiska biverk-
ningar som kan vara besvirliga 1 till 2
veckor efter att CAR-T givits. Biverk-
ningarna brukar vara 6vergaende men
kan kriva vard pa sjukhus.

ALLOGEN
STAMCELLSTRANSPLANTATION

Med hjilp av stamceller fran ett syskon
eller en obesliktad givare kan immun-
systemet bytas ut och ddrmed kan en
immunologisk behandling uppnas.
Allogen stamcellstransplantation utfors
numera séllan och blivit ersatt av CAR-T.
1 denna skrift kommer inte allogen
stamcellstransplantation beskrivas

AUTOLOG
STAMCELLSTRANSPLANTATION
Genom en transplantation av egna stam-
celler kan lidkaren ge betydligt hogre doser
av cytostatika. Stamceller skérdas mellan
vanliga kurer cytostatika, fryses och kan
sedan ges tillbaka efter en mycket hég dos
cytostatika som &r cirka tio ganger hogre
dn en normal dos. Autolog stamcells-
transplantation rekommenderas ibland
som tilldgg till antikropp/cytostatikabe-
handling redan vid forsta behandlingen
men oftast dr det ett alternativ nér forsta
behandlingen misslyckats.

STRALBEHANDLING

Vissa patienter kan fa stralning som ensam
behandling. Ofta giller det patienter med
lagmaligna lymfom. For patienter med
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Hodgkins lymfom anvénds stralning
ofta tillsammans med behandling med
cytostatika om sjukdomens utbredning ar
begrinsad. Stralbehandling ges vanligtvis
en gang per dag i 2 till 3 veckor och
brukar inte ge nagra akuta biverkningar.

PD-1 HAMMARE

PD-1 himmare ir en immunologisk
behandling som stimulerar det friska
immunsystemet att angripa lymfomet.
Idag kan PD-1 himmare anvindas som
tilldgg till cytostatika som forsta behand-
ling av Hodgkins lymfom hos éldre och
nir andra behandlingar inte ger 6nskad
effekt till yngre.

Biverkningar

Cytostatika innebdr ofta stor risk for
biverkningar som varierar beroende pa
vilka cytostatika som anvéinds. Detaljer om
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biverkningsrisker for de olika varianter
beskrivs inte i denna skrift. Gemensamt
ir att infektionsrisken 6kar men den kan
forebyggas.

Svampinfektionen pneumocystis, som
bland annat kan ge infektion i lungorna,
kan forebyggas med hjilp av trim-sulfa
(dagligen eller tre dagar per vecka). Herpes
zooster (biltros) ir en virusinfektion

i nerverna som finns i huden. Vid lymf-
ombehandling 6kar risken for herpes
men med hjilp av Aciklovir kan risken
minimeras.

Om det finns mycket lymfom, som snabbt
svarar pa behandlingen, kan urinsyra
fastna i njuren och ge njursvikt. Man kan
forebygga detta genom att, i bérjan av
behandlingen, ta ett likemedel (allopurinol)
som hindrar urinsyra att bildas. I séllsynta
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fall 4r det mycket stor risk fér njurpaver-
kan och da ges Rasburikas som injektion
som bryter ner redan befintlig urinsyra.

Risken f6r benskorhet 6kar om kortison

ingar i behandlingen. Numera ges ibland
profylax mot benskorhet (zoledronsyra)

framfor allt till dldre kvinnor.

Risken for hjértsvikt 6kar om ett cytosta-
tika som heter doxorubicin anvinds (rott
dropp). Kontroll av kraften i hjartat fore
och efter behandlingen har blivit allt
vanligare speciellt om det finns andra
riskfaktorer for hjéartsvikt.

Flera cytostatika kan ge totalt haravfall
eller glesare har. Idag finns naturtrogna
peruker eller sérskilda huvudbonader med
har. Du kan remitteras for att fa peruk och
har ritt till viss erséttning. Nedkylning av
huvudet f6r att undvika haravfall anvéinds
inte vid lymfombehandling eftersom
man vill att hela kroppen skall fa full
behandling.

Om omradet kring munhala och hals
bestralas, kan slemhinnor bli tillfalligt
skadade och ge smirtor i mun och hals.
Ibland uppstar brist pa skoldkértelhormon
om skoldkorteln har bestralats. Brist pa
skoldkortelhormon kan uppkomma manga
ar efter stralbehandling. Det dr dock l4tt
att uppticka och behandla. Du kan ha ritt
till sdrskilt tandvardsbidrag vid stralbe-
handling mot huvudet eller halsen. Tala
med din likare eller tandlikare. Stralning
ges ibland pa Skandionkliniken i Uppsala
som ér enda centrum i Sverige som har
tillgang till protoner. Denna teknik minskar

risken for sena biverkningar och har borjat
anvindas fér barn och unga vuxna.

Biverkningar av de nya immunbehandling-
arna (CAR-T och bispecifika antikroppar)
ir dels akuta och dels mer langvariga. De
akuta biverkningarna &r frimst influensa-
liknande reaktion som kallas CRS ("cytokin
release syndrom”). CRS kan behandlas
med kortison och andra medel som tar
bort inflammation tex likemedel som
himmar interleukin-6 (tocilizumab). De
kroniska biverkningarna &r infektions-
kénslighet som kan ha flera orsaker men
brist pd gammaglobulin ir en av de van-
ligaste orsakerna, som kan atgiirdas med
tillforsel av gammaglobulin. Langdragen
brist pa vita blodkroppar och trombocyter
ar en annan biverkan. Brist pa vita blod-
kroppar ger infektionskénslighet och
kan behandlas med tillviixtfaktorer for
vita blodkroppar (G-CSF).

Fraga din vardgivare vilka biverkningar
som kan uppsta efter din specifika
behandling. Om du berérs sérskilt av en
viss typ av biverkan eller symtom av din
sjukdom, kanske pa grund av ditt arbete,
efterfraga fordjupad och personcentre-
rad information av din likare.

Uppféljning

Efter avslutad behandling kan patienten
oftast aterga till ett "normalt” liv, men
aterhimtningstiden varierar. Kontroller av
patientens hilsa sker med regelbundna
blodprover och besok pa mottagningen.

For hogmaligna lymfom och Hodgkins
lymfom brukar besoken genomféras med
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tre manaders mellanrum de forsta tva aren.
Direfter kan rutinméssiga kontroller
oftast avslutas eftersom aterfallsrisken &r
mycket liten. Om patienten upplever nya
sjukdomssymtom kontaktar patienten
mottagningen for att fa ett likarbesok.
For patienter med lagmaligna lymfom
och mantelcellslymfom behovs inte lika
tdta kontroller men de kan paga under
en ldngre tid, ibland hela livet.

Det kan for vissa kéinnas som att uppf6lj-
ningen avslutas for abrupt, efter en intensiv
period med aktiv sjukdom och tiit kontakt
med varden. Fraga din likare eller
kontaktsjukskoterska for vilka symtom

BLODCANCERFORBUNDET

du ska s6ka specialistvard och nir du
i stillet bor kontakta primérvarden.

Rehablitering

Det nationella vardprogrammet f6r
cancerrehabilitering anger att “alla
patienter med cancer bor erbjudas
cancerrehabilitering under hela vard-
processen” och behovet ska utredas,
anges och uppdateras i din vardplan.
Rehabilitering kan innebéra manga olika
saker, liksom behoven kan variera mellan
olika individer. Kontaktsjukskoterskan
kan hjilpa dig att hitta rétt stod, lyssna
pa dina egna forslag och ge stédsamtal
vid behov.
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Vanliga fragor vid diagnos

Idag finns manga bra behandlingsmodeller for lymfom och darfér
har prognosen blivit battre, speciellt for yngre. Nastan alla har nytta
av lymfombehandling s& att lymfomet minskar eller férsvinner. Tyvarr
kan lymfom komma tillbaka och d& ér prognosen sdmre. Har samlas
eft antal vanliga frdgor som du kanske undrar éver ndr du precis har
fatt en diagnos. Skriv gdrna ned eventuella andra fragor, att ta med

i méte med din vardgivare. Se foérslag pd sidan 27.

Vad ska jag sdga till familjen,

slakt och vanner?

Det finns inget ritt eller fel séitt att hantera
ett diagnosbesked. Vissa mar bra av att dela
sina kinslor och funderingar med andra,
samtidigt som vissa vill hinna bearbeta
kéinslorna pa egen hand. Det kan kéinnas bra
att beritta att det finns manga behand-
lingar mot denna typ av cancer och att
det gar att 1dsa mer i den hér broschyren
som dven rymmer hénvisningar till andra
anvéindbara kéllor.

Kommer jag att mailla?

Med modern behandling &r illamaendet
ofta 6verkomligt. Ett litet antal patienter
upplever krikningar.

Kommer jag att tappa haret?

Vissa behandlingar med cytostatika ger
alltid haravfall (exempelvis CHOP) medan
andra sillan leder till haravfall (sasom
bendamustin). Det finns kurer som kan
ge glesare har (till exempel ABVD) och
antikroppsbehandlingar som inte ger
nagot haravfall alls. Metoden att kyla ner
hjdssan for att minska eventuellt haravfall

rekommenderas inte fér hogmaligna
lymfom och mantelcellslymfom efter-
som ett omrade i kroppen da inte nas av
behandlingen. Haret borjar vanligtvis
viixa 1 till 2 méanader efter avslutad
behandling.

Kommer jag att behéva

ligga inne pa sjukhus?

Rutinerna varierar mellan olika sjukhus.
De flesta behandlingarna kan ges 6ver
dagen, pa dagvardsavdelning medan vissa
behandlingar som exempelvis hoga doser
av cytostatikat metotrexat, hogdos cytara-
bin och transplantationer kriver innelig-
gande vard. Om komplikationer uppstar
under behandlingen, exempelvis infektio-
ner, kan man behoéva vardas pa sjukhus.

Kommer jag kunna fa barn?

Vissa cytostatika ger hog risk for sterilitet
hos mén. Kvinnor blir sillan sterila men
det finns en risk for att menstruationer-
na slutar tidigare 4n ber#knat. Det finns
dock flera olika metoder for att skydda
fertiliteten. Diskutera denna fraga med
din ldkare eller kontaktsjukskoterska.
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Kan jag arbeta under behandlingen?
De flesta &r sjukskrivna under en cytosta-
tikabehandling, men om man orkar finns
det inget som férhindrar arbete. Om bara
antikroppar ges sa behovs sillan sjuk-
skrivning. Under en stralbehandling kan
man ofta arbeta om detta dr praktiskt
mojligt.

Kommer min vikt att paverkas?

Under cytostatikabehandling dr viktupp-
gang vanligt. Orsaken ir att kurerna
innehaller kortison vilket ger en 6kad aptit.

Behover jag blodtransfusioner om
blodvéardet ér daligt?

En blodtransfusion kan vara férknippat
med vissa risker och ges darfor bara till
patienter med sérskilda behov.

Kan jag motionera under behandlingen?
Motion under cytostatikabehandlingen
rekommenderas. Flera studier visar att de
som motionerar kan klara behandlingen
bittre. Extrem tridning ska undvikas pa
grund av pavisad risk fér hjartskador vid
kombinationen extrem trining och
cytostatika.

Hur ska jag ata?

Under cytostatikabehandlingen kan
smakupplevelsen dndras och vissa saker
som man tidigare tyckte om kan smaka
illa. Férsok att dta nyttigt under behand-
lingen och prova dig fram for att se vad
som smakar okej fér dina smaklokar.

Kan jag dricka alkohol?
En mattlig méngd alkohol gar bra att dricka.
Den dndrade smakupplevelsen som
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cytostatika medfor, gor dock att de flesta
avstar fran alkohol under behandlingen.

Kan jag vaccinera mig?

Vaccin bor tas innan behandlingen startar.
Vaccin ger dven skydd om det ges under
behandling, &ven om skyddseffekten ir
nagot mindre. Tidigare rekommenderades
inte vaccinering under och 6 manader
efter rituximab, men den rekommenda-
tionen har visat sig vara felaktig for virus
(till exempel influensa och covid) medan
den fortfarande géller fér bakterier (till
exempel: pneumokocker).

Kan jag ha sex under/efter
behandlingen?

Det gar bra men graviditet ska undvikas.
Ofta minskar sexlusten under cytostati-
kabehandlingen och mén kan uppleva
potensproblem pa grund av nervpaverkan
av cytostatika (polyneuropati). Da kan
potenshojande likemedel vara till hjélp.
Slemhinnorna i underlivet hos kvinnor
kan dven bli torra och skora.
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Forskning och framtid

Forskningen om lymfom ar mycket aktiv och flera nya
behandlingar ar under utveckling. Samtidigt fordjupas kunskapen
om de behandlingar som nyligen inforts. Utvecklingen gar att
delain i tre olika grupper av behandlingar: immunologisk,

signalhdmmare och lenalidomid.

IMMUNOLOGISK BEHANDLING

CAR-T ir dn sa linge riktad mot lymfom-
cellmarkoren CD19. CAR-T celler kan
riktas mot andra strukturer i framtiden.
Studier pagar med CAR-T celler som riktas
bade mot CD19 och CD20 vilket forefaller
ge bittre effekt utan att ge mer biverk-
ningar. CAR-T produktionen kan féréindras
genom att baka in genetiska informationen
i sma fettkulor (nanopartiklar) som ges
som en injektion det vill séiga en form av
?vaccinering”. CAR-T celler bildas da av
kroppen sjilv (allogena CAR-T celler).

Antikroppen polatuzumab har inbyggt
cytostatika riktad mot B-cells markdren
CD?79. Polatuzumab anvinds vid aterfall
av aggressiva B-cells lymfom och da
oftast tillsammans med ett cytostatikum
(bendamustin) alternativt gemcitabin/
oxalaplatin. Polatuzumab har visat for-
bittrad primirbehandling av aggressiva
B-cellslymfom om vinkristin byts ut mot
polatuzumab, men &r dnnu inte tillging-
ligt for primérbehandling i Sverige.

Kombinationen bispecifika antikroppar
och polatuzumab férefaller vara en
effektiv behandling som troligen kom-
mer anvéndas i framtiden.

SIGNALHAMMARE

Utvecklingen av likemedel som paverkar
signaler som lymfomecellerna éir beroende
av gar framat. Ibrutinib, som himmar en
signal som B-cellslymfomen anvénder
sig av, anvéinds redan for behandling av
kronisk lymfatisk leukemi (KLL) men
har ocksa visat effekt vid behandling av
mantelcellslymfom. Acalabrutinib och
zanubrutinib dr alternativ till ibrutinib
som har mindre biverkningar.

Venetoclax himmar en signal (BCL-2)
som ger lymfomceller lingre liv. Genom
att blockera bcl-2, dor lymfomcellen
ldttare. Venetoclax utvirderas framfor
allt for behandling av mantelcellslymfom
i kombination med andra likemedel.
Venetoclax dr ocksa ett likemedel som
redan anvénds vid behandling av KLL.

LENALIDOMID

Lenalidomid ér en slikting till thalidomid
och har visat effekt i behandling av lag-
maligna lymfom och mantelcellslymfom.
Studier pagar i hur man ska kombinera
lenalidomid med 6vriga behandlingar
eftersom effekten sillan ir tillricklig
som ensam behandling.
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Appendix

Fordjupning om

behandlingar

HODGKINS LYMFOM
Primdrbehandling

Hodgkins lymfom med liten utbredning
(stadium I och IT) far 2 till 4 manaders
cytostatikabehandling (2-4 kurer ABVD)
och stralbehandling mot ursprungligt
lymfom under 2 till 3 veckor. Aldre patien-
ter far inte bleomycin, det vill siga kuren
AVD. Om sjukdomen dr mer spridd
(stadium III-IV) sker mer intensiva och
langre kurer (oftast BEACOPP-Dakarbazin
for yngre och tilligg med immunologisk
behandling (PD-1 himmare) for dldre.

Aterfall

Patienter som far ett aterfall ges platina-
baserad cytostatikabehandling och immu-
nologisk behandling (PD-1 himmare).
Yngre personer kan ocksa genomga en
autolog stamcellstransplantation. Aven
vid aterfall kan manga botas. For de som
inte har mojlighet till botande behand-
ling, kan man bromsa sjukdomsférloppet
sa att patienten kan leva lang tid utan
sjukdomssymtom.

Profylax (understédjande behandling)
Om infektionsprofylax for mer &n tva
manaders cytostatikabehandling planeras,
ir trim-sulfa viktigt. Tillviixtfaktorer for
vita blodkroppar (sprutor med filgrastim
alternativt pegfilgrastim) anvénds vid
BEACOPP och AVD men inte ABVD,

eftersom tillviixtfaktorer tillsammans
med ABVD kan ge lungskador.

Prognos

De flesta med Hodgkins lymfom blir
friska av forsta behandlingen, speciellt de
yngre patienterna. Prognosen ir saledes
god och numera &r sena biverkningar
efter behandlingen relativt séllsynta. Vid
aterfall finns fortfarande goda chanser
till bot for yngre patienter.

HOGMALIGNA B-CELLSLYMFOM
Primdrbehandling

Hogmaligna B-cellslymfom behandlas
vid diagnos med en kombination av
cytostatika och antikroppen rituximab.
Vanligast dr kuren R-CHOP som ges med
2 till 3 veckors mellanrum, sammanlagt
sex ganger. R-CHOP &r en kombination av
tre cytostatika tillsammans med kortison
och rituximab. Yngre patienter med stor
tumorborda kan fa en fjirde cytostatika,
Etoposid, som da kallas R-CHOEP. I vissa
situationer finns risk att hjdrnan far fér
lite cytostatikabehandling. Da ges en hog
dos metotrexat tva ganger mellan R-CHOP-
kurerna, alternativt en kur hog dos
metotrexat och en kur hég dos cytarabin
efter avslutad R-CHOP/R-CHOEP.

Stralbehandling efter avslutad cytostatika-
behandling dr ovanligt men vid oséikerhet
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Blodtransfusioner kan ge symtomlindring,

samtidigt som det finns risker
kopplade till blodtransfusion.

om att allt lymfom &r borta, kan stral-
behandling ges mot mindre omraden.

Aterfall

Om behandlingen inte lyckas, eller vid
aterfall, kan cytostatika bytas till en
kombination som innehaller platina.
Behandlingen kan forstéirkas och vara
botande for yngre patienter om den
avslutas med en autolog stamcellstrans-
plantation (stamceller fran egna kroppen).
For édldre patienter kan lymfomet hallas
tillbaka med sma doser cytostatika med
eller utan antikroppar.

Behandling med CAR-T anvinds for
patienter som inte har svarat framgangs-
rikt pa vanlig behandling och kan vara ett
alternativ till benmirgstransplantation.
CAR-T-behandling innebér att man tar ut
T-cellerna och genmodifierar dem med
hjilp av CAR, som ér ett speciellt protein
pa cellernas yta och som kinner igen
tumorceller. De gbrs mer aggressiva for att
angripa och déda tumércellerna. Infor
CAR-T gors ofta férsok att minska tumor-
boérdan sa kallad ”bridging” med cyto-
statika och/eller stralning.

Bispecifika antikroppar anvinds numera
vid aterfall. Exakt niir bispecifika anti-
kroppar har bist effekt ér okiint. Idag
anvénds bispecifika hos patienter med
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svarbehandlade lymfom, framst efter
svikt pA CAR-T.

Polatuzumab (CD79-antikropp med
inbyggt cytostatika) i kombination med
vanliga cytostatika anvénds allt mer vid
aterfall

Profylax

For att forhindra njurskada av behand-
lingen, om tumérbordan &r stor, ges pro-
fylax med allopurinol tidigt i behandling.
Vidare ges oftast infektionsprofylax i form
av spruta/sprutor med filgrastim, alterna-
tivt pegfilgrastim, mellan kurerna. Detta
stimulerar vita blodkroppar som ger skydd
mot bakteriella infektioner. Profylax
med trimsulfa dr ocksa vanligt.

Biverkningar och bieffekter

Nagot som kriver speciell uppmérksamhet
ar nér forsta dosen av likemedlet rituxi-
mab ska ges, sérskilt vid stor tumérborda.
Da kan symtom sasom andndd, feber och
frossa uppsta. Med hjilp av férebyggande
medicinering samt anpassad dropptakt
kan dock behandlingen oftast genom-
foras, men den kan ta tid.

Domningar i fingrar och tar dr vanligt
i slutet av behandlingen eftersom den
yttersta delen av nerverna kan skadas.
Om domningarna leder till att fingrarna
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blir svara att styra (till exempel att det
blir svart att knéppa knappar) ska ett
cytostatikum (vinkristin) inte ges mer.
Efter avslutad behandling férsvinner dessa
symtom oftast inom 3 till 6 manader.

Kvarstaende koldkénslighet (vita fingrar
vid kyla) kan finnas kvar resten av livet.

Infektioner under behandlingen ér tyvérr
ett problem och vid infektionstecken (till
exempel hog feber) bor bredspektrum-
antibiotika ges. Ett annat vanligt problem
ar trotthet pa grund av blodbrist. Blod-
transfusioner kan ge symtomlindring,
samtidigt som det finns risker kopplade till
blodtransfusion. Helst ska blodtransfusio-
ner undvikas. Efter avslutad behandling
blir blodvirdet ofta snabbt bittre.

Prognos

Prognosen for yngre patienter med
hégmaligna B-cellslymfom &r bra och
majoriteten blir botade. Aldre patienter
har simre prognos och tal inte de mest
intensiva behandlingarna, som exempel-
vis stamcellstransplantation.

HOGMALIGNA T-CELLSLYMFOM
Hogmaligna T-cellslymfom behandlas
som hogmaligna B-cellslymfom. Det
finns dock nagra viktiga skillnader:

Antikroppar

Rituximab ges inte eftersom T-cellslymfom
saknar CD20. For de patienter som har
T-cellslymfom som uttrycker CD30, kan
antikroppen brentuximab vedotin anvin-
das. I CHOP/CHOEP-kuren byts da
vinkristin ut mot brentuximab vedotin.

Autolog stamcellstransplantation

For yngre patienter (under 70 ar) som
svarat bra pa behandling, rekommenderas
en autolog stamcellstransplantation efter
sex kurer CHOP/CHOEP.

Aterfall

Vid aterfall ges oftast cytostatika med en
platinakombination. Yngre patienter som
svarat bra pa behandlingen, kan ha nytta
av en allogen stamcellstransplantation.

Prognos

Hogmaligna T-cellslymfom har simre
prognos dn hogmaligna B-cellslymfom,
men majoriteten av yngre patienter kan
botas. Aldre patienter ir svirare att bota
men mojligheten finns.

LAGMALIGNA B-CELLSLYMFOM
Vanliga undergrupper av lagmaligna
B-cellslymfom ér follikuldrt lymfom och
marginalzonslymfom (MALT). Lymfomet
viixer langsamt och man kan leva linge
utan behandling. Lagmaligna lymfom kan
ibland plotsligt sla om till h6gmalignt
lymfom och behandlas da dérefter.

Primarbehandling

Vid begriinsad utbredning (stadium I och
11) ges stralning under drygt tva veckor.
Om lymfomet &r utbrett (stadium IIT och
1V) vilket ar vanligast, kan man antingen
starta behandlingen direkt eller avvakta
under noggrann 6vervakning, da lymfomet
kan ligga still i manga ar utan behandling.
Det kan ibland vara psykologiskt svart
for bade lidkaren och patient att avvakta
med aktiv behandling.

Rituximab &r den viktigaste behandlingen
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for patienter med spridd sjukdom och kan
ges som ensam behandling, vanligtvis en
gang per vecka i fyra omgangar. Om resul-
tatet &r bra kan behandlingen upprepas
efter 8 till 10 veckor. Rituximab kan ocksa
kombineras med cytostatika, vanligast
bendamustin. Behandlingen ges var fjérde
vecka i sex omgangar. Enstaka patienter
med aggressiv sjukdomsbild far R-CHOP
(se hogmaligna B-cellslymfom). For dldre
patienter som far kombinationen rituximab
och bendamustin ges trim och sulfa. For
ovriga behovs ingen infektionsprofylax.

Aterfall

Om aterfall sker inom tva ar efter rituxi-
mab/bendamustin, dr lymfomet mer
allvarligt. Fér yngre patienter ges da ny
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cytostatikabehandling med eller utan
antikroppar fo6ljt av autolog stamcells-
transplantation. Aven allogen stamcells-
transplantation kan vara ett alternativ
nir vanlig behandling inte fungerar.
CAR-T celler &r dnnu inte godkéint som
behandling f6r aterfall férutom till de
patienter som transformerat dvs 6vergatt
till hégmalignt lymfom.

Bispecifika antikroppar har godkints
som behandling vid svarbehandlade
lagmaligna B-cellslymfom.

MANTELCELLSLYMFOM
Mantelcellslymfom visar oftast symtom
vid diagnos. Ibland uppticks lymfomet av
en tillfillighet till exempel vid mammo-
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Forskningen om olika former av lymfom
ar mycket aktiv och flera nya behandlingar

ar under utveckling. 99

grafi och da gar det att avvakta med
behandling.

Primdarbehandling

De flesta har spridd sjukdom med symtom
och behover behandling. Individer som ir
under 70 ar ges cytostatika och rituximab
(R). En variant av R-CHOP varvat med
R-platina/cytarabin &r vanligaste behand-
lingen for yngre patienter. Efter samman-
lagt sex kurer gors en autolog stamcells-
transplantation. Direfter ges rituximab
varannan manad i tre ar, som underhalls-
behandling. Aven Bruton tyrosinkinas
himmare (BTK-hdmmare) ingar numera
bade under och efter cytostatikabehand-

lingen. For éldre patienter &r R-benda-
mustin ett vanligt val.

Aterfall

Vid aterfall finns flera mojligheter att
halla lymfomet tillbaka. Vanligen ges nya
cytostatikakurer tillsammans med
rituximab. Nu anvéinds vid aterfall eller
vid refraktir sjukdom (sjukdom som inte
svarar pa tidigare behandling) dven
tabletter som hammar vissa signaler som
mantelcellslymfomet dr beroende av.
BTK-hdmmare anvinds om medlet inte
anvints tidigare. CAR-T har ocksa borjat
anvindas vid svarbehandlat mantelcells-
lymfom.

Den framgdngsrika forskningen gér att det kan ha tillkommit nya behandlingar
och rekommendationer sedan denna diagnosbroschyr trycktes.

Aktuellt vardprogram finns alltid p& Regionala Cancercentrums (RCC)
webbplats: https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/
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Stod for patienter
och narstaende

P& Blodcancerforbundets hemsida och i vara sociala medier hittar
du mer information om blodcancer och blodsjukdomar, forskning
och férbundets och vara lokalféreningars stédverksamhet:

blodcancerforbundet.se.

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

TIPS PA ANVANDBARA KALLOR
Cancercentrums stodmaterial riktat
till narstédende

Pa var hemsida hittar du databaser
med aktuella kliniska studier:

« www.blodcancerforbundet.se/
blodcancerforskning/om-blodcancer-
forskning/pagaende-kliniska-studier/

1177 Vardguidens rad och stéd

vid cancer

e www.1177.se/sjukdomar--besvar/
cancer/rad-och-stod-vid-cancer/

Cancercentrums information, vard-

program & info om lakemedelsregimer

e https://cancercentrum.se/samverkan/
cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/
lymfom-lymfkortelcancer/

e https://kunskapsbanken.cancer-
centrum.se/
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Cancerfondens cancerlinje
som kan ge stéd och rad
» www.cancerfonden.se/rad-och-stod

National Library of Medicines tjénst
Medline Plus med djupgdaende

information och lénkar till forskning
» www.medlineplus.gov/lymphoma.html
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Patientlagens rattigheter

DU HAR ENLIGT PATIENTLAGEN (2014:821) RATT ATT FA INFORMATION OM:
* De metoder som finns for undersékning, vard och behandling

* Det forvintade vard- och behandlingsforloppet

« Visentliga risker for komplikationer och biverkningar

« Eftervard och metoder for att férebygga sjukdom eller skada

» Mojligheten att vélja behandlingsalternativ

 En patient med livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom ska fa mojlighet
att inom eller utom den egna regionen fa en ny medicinsk bedémning

BIDRA TILL VAR
LIVSVIKTIGA VERKSAMHET

Pa var hemsida hittar du information om hur du kan
bli medlem och stédja Blodcancerférbundets arbete
med medlemsstéd och opinion.

Dar kan du ocksa bidra till blodcancerforskningen

genom var forskningsfond Blodcancerfonden:

www.blodcancerforbundet.se/stod-oss/

. BLODCANCER
FOLJ OSS: FORBUNDET

HEMSIDA: www.blodcancerforbundet.se

FACEBOOK: www.facebook.com/blodcancerforbundet

INSTAGRAM: www.instagram.com/blodcancerforbundet/

LINKEDIN: www.linkedin.com/company/the-swedish-blood-cancer-association
YOUTUBE: www.youtube.com/blodcancerforbundet
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Fragor att stélla till likaren:

« Vilken typ av lymfom har jag? Vad é&r férkortningen?

« Vad innebar mitt lymfom fér mig, é@r min sjukdom behandlingskravande?

« Vad ar lakarens/vardens mal och vad @r mina mal?

« Vad ar behandlingsmalet, att uppna bot, bromsa sjukdomen eller lindra symtomen?

« Vilka olika behandlingsméjligheter finns det fér mig?

« Finns det nagon klinisk studie som jag skulle kunna delta i? Vilken i sa fall?

« Vilka biverkningar kan de olika behandlingarna ge, pa kort och lang sikt?

« Sker behandling hemma, pa mitt narsjukhus eller blir jag remitterad till ett annat sjukhus?

» Nér bérjar behandlingen och vad innebdr det fér min vardag?

o Hur ofta ges behandlingen? Hur lange pagar behandlingen?

o Hur ser min rehabiliteringsplan ut och vad kan jag sjélv géra for att behandling
och uppfdljning ska bli sa effektivsom méjligt?

« Vem kan jag eller mina nérstdende kontakta om jag mar sémre eller behéver stod?

« Vem ar min kontaktsjukskaterska? Vart véinder jag mig pa kvallar och helger?
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BLODCANCER LYMFOM
FORBUNDET

Du behovs
som medlem!

Du kan bli medlem som patient, anhérig/ndrstdende eller vara stédmedlem.

Medlemsavgiften varierar mellan 150-250 kronor/ar
for en enskild medlem. Familjemedlemskap finns.

Information och ansdékningsformular:
www.blodcancerforbundet.se/medlem

Du kan ocksé kontakta oss pa:
Telefon: 08-546 40 540

Epost: info@blodcancerforbundet.se

BLODCANCER
FORBUNDET



