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BLODCANCER
FORBUNDET

Blodcancerforbundet —
for kunskap och livskraft!

Ett liv med blodcancer eller annan
allvarlig blodsjukdom behé6ver inte vara
ett simre liv, men det 4r ett annat liv 4n
det du hade innan.

I den nya vardagen kan det vara skont
att veta att du inte ar ensam. Vi ar fler

i samma situation som vill hjélpa
varandra. I Blodcancerforbundet kan vi
stotta varandra och paverka var
situation!

Blodcancerforbundet ar en ideell riks-
organisation for de som ar berérda av
blodcancer eller annan allvarlig blod-
sjukdom. Vi bestar av lokalféreningar
med verksamhet i hela landet. Vart
uppdrag ar att alla som drabbas ska

ha god information, kunskap, stéd och
hjalp for sin vard.

Forbundet arbetar intressepolitiskt for
att lyfta din rost gentemot véarden,
politiker, myndigheter och andra
aktorer inom hilso- och sjukvarden. Vi
foljer och paverkar utvecklingen inom
forskningen som inom blodcancer gjort
stora framsteg de senaste decennierna.
Forskningen ar fortsatt livsviktig for
bot och béttre behandlingar.

Forbundet delar arligen ut medel till
blodcancerforskning och utbildning av
hematologisk personal.

Eftersom vi tycker att patientens
erfarenhet och rost dr sa viktig har vi en
patientpanel till hjilp i prioriteringarna
av ansokningarna.

Hos oss och vara lokalféreningar far
medlemmar mojlighet att motas for att
utbyta erfarenheter, ge varandra
vardefullt stod och rad samt lara sig
mer om hur man battre handskas med
sin sjukdom. Vi kan erbjuda stodperso-
ner med egen erfarenhet av blodcancer-
sjukdom och diagnosspecifika stod-
grupper pa Facebook. Som medlem fér
du var medlemstidning Haema, med
aktuella fragor och forskning, fyra
génger om éaret.

I din hand haller du en av véra diagnos-
specifika informationsbroschyrer. Att
sprida information om de diagnoser vi
som forbund representerar, ar en av
vara viktigaste uppgifter. Var forhopp-
ning &r att alla berorda av blodcancer
eller annan allvarlig blodsjukdom och
deras narstdende kanner sig valinfor-
merade och far en god vard.

Vi finns har for dig
— och dina narstaende!

Broschyren &r uppdaterad och faktagranskad 2026. Blodcancerférbundet ansvarar for innehallet.
Bilder: Shutterstock, Blodcancerférbundet och Pixabay Free. Tryck: Lenanders Grafiska AB, Kalmar.
Urprunglig form: Géran Hagberg, utvecklad av Blodcancerférbundet.
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Forord

Kira lidsare, denna informationsskrift handlar om akut lymfatisk
leukemi (ALL) och ges ut av Blodcancerforbundet.

Malsittningen med denna skrift ar att forsoka ge aktuell information
om ALL till bade patienter, anhoriga och andra personer som har
kommit i kontakt med sjukdomen.

Denna information ar inte tankt att ersitta den muntliga och skriftliga
information som ges av lakare och sjukskoterskor till patienter och
anhoriga, utan ar ett komplement. Ibland &r det svart att uppfatta och
helt forsté all information som ges vid besok pa sjukhuset.

Forhoppningsvis kan denna informationsskrift anvindas som en
utgangspunkt for diskussioner bade hemma och med sjukvardspersonal
och darmed bidra till 6kad forstaelse och kunskap om ALL.

Jag vill tacka Blodcancerforbundet for majligheten att fa bidra till
denna informationsskrift. Ett sarskilt tack riktas dven till medlemmarna
i Svenska Vuxen-ALL-gruppen for vardefulla synpunkter.

Helene Hallb6ook, 6verlakare, docent
Akademiska Sjukhuset Uppsala




Nar blodet blir sjukt

VAD AR EN BLODSJUKDOM ELLER
EN BLODCANCERSJUKDOM?

En blodsjukdom &r en sjukdom i blodet
eller i organen som bildar blodkroppar,
det vill sdga benmérgen och lymfkort-
larna. Generellt sett kan blodsjukdomar
delas in i tre huvudgrupper: cancer-
sjukdomar, sjukdomar som har med
blodets koagulering att gora samt
blodbrist. En blodsjukdom kan anting-
en vara medfodd eller utvecklas nagon
gang under livet, samt dartill vara
godartad eller elakartad.

Begreppet "blodcancer” anvinds ofta
som ett samlingsnamn for ett flertal
olika cancersjukdomar i blod, benmirg
eller lymfkortlar. Blodcancerférbundet
ar unikt pé sa sitt att man represente-
rar diagnoser dar sjukdomarnas
symtom, behandlingen av dessa och
prognoserna kan skilja sig at kraftigt
beroende pa vilken blod- eller blodcan-
cersjukdom det ror sig om.

Uppemot 5 000 personer insjuknar
arligen i ndgon av de diagnoser som
forbundet foretrader, som omfattar alla
blod- och blodcancersjukdomar
forutom blodarsjuka.

Dessa diagnoser ar en heterogen grupp
med allt ifrdn mycket akuta fall som
kraver omedelbar behandling, till
langsamt fortskridande sjukdom dar
det racker med att f6lja utvecklingen
over tid. Vidare ar konsfordelningen
bland sjukdomarna generellt sett jamn.
Over lag ér det dock till stor del dldre
personer som diagnostiseras med
blodcancer, diar de underliggande
orsakerna i majoriteten av fallen ar
okinda.

Vad géller leukemier mer specifikt, sa
kan dessa delas in i tvd huvudtyper;
akuta och kroniska. De tillhor de
blodcancersjukdomar som har sitt
ursprung i benmaérgens, mjaltens och
lymfkortlarnas celler.
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Akut lymfatisk leukemi (ALL)

HUR BILDAS BLODKROPPARNA?

I benmargen finns sa kallade stamceller
("moderceller”) som dels kan gora
kopior av sig sjélva (en slags sjalvforny-
else), dels kan vidareutvecklas till
mogna vita och roda blodkroppar samt
blodpléttar (trombocyter). De roda
blodkropparna svarar for syretransport
ut till kroppens alla delar. Blodplittar-
na &r en viktig del av det system som
gor att blodet kan koagulera (levra sig)
till exempel vid skador.

De vita blodkropparna utgor kroppens
forsvar mot infektioner. Det finns tre

olika huvudtyper av vita blodkroppar:
granulocyter (dar neutrofiler ar den
vanligast forekommande celltypen),
monocyter och lymfocyter som samtliga
utgor viktiga delar av immunforsvaret.

VAD AR ALL?

ALL dr den vanligaste cancerformen
hos barn och kallas ibland for en
“barnleukemi”. Sjukdomen finns dock i
alla aldrar och ungeféar 60 vuxna
insjuknar varje ar i Sverige. Néagot fler
main an kvinnor insjuknar. Det finns tva
huvudtyper av akuta leukemier; akut

Blodprov Centrifugerat
blodprov
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Blodets bestandsdelar

r Plasman utgor 55 procent av blodets
volym.
Plasman bestdr av joner, ndringsdmnen,
avfall, gaser, proteiner och vatten.

o Vita blodceller (leukocyter) och
blodplattar (trombocyter), utgor
mindre dn 1 procent av blodets volym.

= Roda blodceller (erytrocyter) utgor
45 procent av blodets volym.
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myeloisk leukemi (AML) och akut
lymfatisk leukemi (ALL). Vid bada
sjukdomarna finns ett 6verskott av
sjuka omogna vita blodkroppar, men
ursprungscellerna kommer frén olika
delar av stamcellens utvecklingslinjer.
Vid ALL heter de sjuka leukemicellerna
lymfoblaster. Normalt skulle lymfoblas-
terna stegvis utvecklas till mogna vita
blodkroppar av typen lymfocyter.
Lymfocyter ar en viktig del av vart
immunférsvar och de finns bland annat
i benmargen, blodet, lymfkortlar och i
mjalten. Vid ALL kan de sjuka cellerna
inte langre utvecklas till fardiga vita
blodkroppar. I stéllet delar sig de
omogna leukemicellerna ohammat och
kan tranga undan produktionen av de
normala blodkropparna.

VARFOR INSJUKNAR MAN | ALL?
Vid ménga olika typer av cancer har de
sjuka cellerna drabbats av allvarliga
forandringar i arvsmassan (DNA). Ofta
sitter forandringarna i de delar av
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arvsmassan som styr cellens utmognad,
celldelning och livslangd. S ar det dven
vid ALL. Vid utredning av sjukdomen
studerar man darfor forandringarna i
cancercellernas DNA, vilket kan ge
viktig information om hur man pa
bésta sétt kan behandla sjukdomen.
Det ar viktigt att veta att dessa forand-
ringar vanligen enbart finns i de sjuka
cellerna och inte i kroppens 6vriga
celler.

Man har studerat orsaker till att
patienter insjuknat i ALL och funnit
mojliga samband med virusinfektioner,
stralning och vissa kemikalier. Dessa
samband ar dock inte helt sdkerstéllda.
ALL &r inte en smittsam sjukdom. Ny
forskning har visat att for ett fatal
patienter kan arftlig bendgenhet for att
utveckla cancer ha bidragit till att
ALL-sjukdomen utvecklats. For de allra
flesta kan man inte veta varfor han eller
hon insjuknar i ALL.
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Diagnos

VILKA SYMTOM AR

VANLIGA VID ALL?

De flesta patienter soker ldkare pa
grund av ett eller flera av nedanstaende
symtom. For ett fatal patienter upp-
ticks sjukdomen i samband med
blodprovstagning vid kontroll av ndgon
annan sjukdom eller symtom.

Allménna symtom kan bero pa sjukdo-
men i sig sjilv och ge upphov till:

« Trotthet, sjukdomskinsla och feber
samt svettningar.

« Nedsatt aptit och viktnedgéng.

Mer specifika symtom kan uppkomma
da leukemicellerna tranger undan
produktionen av de 6vriga blodkrop-
parna. De symtom som kan uppsta ar:

« Okad blédningsbeniigenhet i form av
nasblod, blamarken, tandkottsblodning
eller riklig menstruation pa grund av
laga blodplattar (trombocyter).

« Blodbrist (anemi) pa grund av lag
produktion av roda blodkroppar vilket
ger upphov till trotthet, konditionsned-
sattning och andfiddhet vid anstréang-
ning.

« Okad infektionsbenigenhet pa grund

av att for fa vanliga och vil fungerande
vita blodkroppar produceras. Infektio-

ner med hog feber och allmanpéverkan
kan féorekomma.

» Smaérta i ben eller leder. Dessa besvir
ar vanligast hos barn men forekommer
ocksa hos vuxna.

De sjuka cellerna kan ocksé ge upphov
till forstorade lymfkortlar eller forsto-
rad lever och mjalte. Mer ovanligt
forekommer besvir i form av huvud-
vark eller paverkan av nerver, som ger
upphov till svaghet eller kdnselnedsatt-
ning. Ibland aterfinns de sjuka cellerna
1 huden, testiklar eller brost. Det
uppkommer huvudsakligen vid aterfall
av sjukdomen, och mer séllan vid forsta
insjuknandet.

ALL ar en akut sjukdom och vanligen
har symtomen funnits under en kort tid
(veckor till manader) innan diagnosen
stalls.

HUR STALLER MAN

DIAGNOSEN ALL?

I vanliga blodprover finner man ofta
lagt blodvarde (Hb) och laga blodplét-
tar (trombocyter). De vita blodkroppar-
na kan vara hoga (mycket hoga),
normala eller ldga. D4 man raknar vilka
typer av vita blodkroppar som finns i
blodprovet, finner man ofta forekomst
av omogna vita blodkroppar (blaster).
Ibland kan aven leverprover vara
péverkade.

For att stilla en sdker diagnos méste
man oftast utfora ett benmargsprov. I
lokalbed6vning tar man ut en liten
mangd benmarg frin backenbenet eller
brostbenet. Provet granskas i mikro-
skop och man kontrollerar signatur-
markorer (proteiner) pé de sjuka
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cellernas yta med en metod som kallas
flodescytometri. Dessa undersokningar
tillsammans gor att man med sidkerhet
kan stilla diagnosen ALL.

En kombination av markdérer kan ocksa
anvandas for att f6lja behandlingsresul-
taten vid upprepade benmargsprov.
Dessa specialprov kan visa om ett fatal
leukemiceller finns kvar, trots att
benmargen ser normal ut vid inspek-
tion i mikroskop. Denna typ av prov
kallas analys av "métbar kvarvarande
sjukdom” (MRD).

En liten méngd benmérg sénds dven for
undersokning om leukemicellernas
arvsmassa (kromosomer) ar foriandra-
de. Med detta prov vill man undersoka
om det uppkommit forandringar i de
sjuka leukemicellernas cellkdrna som
hinger samman med leukemisjukdo-
men och om speciella forandringar
finns som péverkar val av behandling.
Eftersom sjukdomen ibland kan finnas
i hjarnhinnor och nervviavnad, ingér
ocksa en provtagning fran ryggmargs-
vétskan (lumbalpunktion) i utredning-
en. Via en tunn nal tappas en liten
mangd ryggmairgsvatska ut och denna
granskas i mikroskop for att se om det
finns leukemiceller i provet.

All information som samlats in under
utredningen, ligger till grund for val av
lamplig behandling mot sjukdomen.
Beroende pé hur sjukdomen svarar pa
den forsta delen av behandlingen,
anpassas den fortsatta behandlingen.

BLODCANCERFORBUNDET

VILKA OLIKA TYPER

AV ALL FINNS?

Det finns flera undergrupper av ALL,
dir uppdelningen gors utifrén den
celltyp som har gett upphov till de sjuka
cellerna, samt om speciella avvikelser
finns i leukemicellernas kromosomer.
Det ar mycket viktigt att faststilla
vilken typ av ALL som foreligger, d& det
kan paverka vilken behandling som ska
rekommenderas.

Det finns i virt immunsystem bade

T- och B-lymfocyter, som har olika roll
ivart immunsystem och som kommer
fran olika cellinjer. Vid ALL utvecklas i
knappt 20 procent av fallen leukemi ur
T-linjen och i cirka 80 procent ur
B-linjen. T-ALL ar vanligare hos mén
an hos kvinnor och forekommer
huvudsakligen hos tonaringar och unga
vuxna, dven om sjukdomen férekom-
mer i alla aldrar.

B-ALL forekommer hos cirka 8o
procent av alla vuxna som insjuknar i
ALL. Av dessa patienter har drygt 30
procent en speciell kromosomavvikelse
som kallas Philadelphiakromosom. Det
innebar att de sjuka cellerna har en
forandring med utbyte av genetiskt
material mellan kromosom 9 och 22.
Det ar viktigt att kartligga om denna
fordandring forekommer, da det paver-
kar val av behandling.
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Behandling

HUR BEHANDLAS ALL?
ALL behandlas framst med cytostatika,
kortison och antikroppar.

CYTOSTATIKA

Cytostatika kallas ocksa for cellgifter
och ar lakemedel som har till uppgift
att fa tumorceller att do, ofta genom att
paverka cellens karna eller transport-
system och forhindra att den delar sig.
Flera olika typer av cytostatika ges
vanligen i kombination med varandra
under olika delar av behandlingen for
att forsoka undvika att leukemicellerna
blir motstandskraftiga mot behandling-
en. De anvinds vid alla typer av ALL.

KORTISON

Kortison, ofta i hoga doser, ar viktig
behandling vid ALL och har en direkt
dodande effekt pa tumorcellerna.

ASPARGINASE

Asparginase ir ett lakemedel som
bryter ner en speciell aminosyra, som
ar en viktig byggsten for att bygga
proteiner och som ar nédvandig for
ALL-leukemiceller.

ANTIKROPPAR (IMMUNTERAPI)
Antikroppar (immunterapi) ar en
malriktad behandling som tillkommit i
terapi for vissa undergrupper. For
patienter med B-ALL utan Philadelp-
hia-kromosom ingar numera ofta en
bispecifik antikropp. Det dr en anti-
kropp som féster pa ett protein, CD19,
pé de sjuka B-leukemicellernas yta och

samtidigt fister pa kroppens egna
friska T-celler som darmed kan doda
leukemicellerna. Detta likemedel kan
ges om leukemin svarat bra pa behand-
ling for att forstarka forsta linjens
behandling eller infor en stamcell-
stransplantation och har blivit ett
effektivt tillskott i behandlingen.
Ytterligare en slags antikropp finns som
riktar sig mot CD20 och har en mer
direkt avdodande effekt och som
anvands i vissa behandlingar.

TKI

Tyrosinkinashdmmare (forkortas TKI)
ar ytterligare en mélriktad behandling
som anvands vid Philadelphia-positiv
ALL. Vid denna sjukdom finns speciell
forandring som innebéar att material
har bytt plats mellan kromosomerna 9
och 22. T en av de fordndrade kromoso-
merna finns en kod for att gora ett
protein (ett dggvitedmne vid namn
tyrosinkinas som hir kallas BCR::ABL)
som gor att cellen kan dela sig oham-
mat. Denna typ av tyrosinkinashdmma-
re verkar speciellt mot tyrosinkinaset
BCR::ABL och ges ofta tillsammans
med vanliga cellgifter eller i vissa
situationer som enda behandling.

STAMCELLSTRANSPLANTATION

En allogen stamcellstransplantation
inleds med en intensiv forbehandling
med cytostatika, ofta i kombination
med stralbehandling. Darefter far
patienten nya stamceller frin en annan
person. Denna behandling rekommen-
deras for vissa undergrupper av ALL
nir man bedomer att risken for aterfall
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av sjukdomen ar hog med den vanliga en subkutan venport avslutas av en
behandlingen och for de patienter vars  dosa som sitter under huden och som

allméntillstand tillater denna typ av man kan sticka en tunn nél i da den
intensiva behandling. behover anvindas. Genom dessa

hjalpmedel kan man bade ta prover och
Behandlingen vid ALL ar ofta lang, ge behandling eller blodprodukter pa
mellan 2-2.5 ar, komplicerad och ett enkelt och sékert sitt.

behandlingsprotokoll anpassas till
undergrupp av ALL, speciella avvikel-
ser i leukemicellerna, allméntillstdnd
och forekomst av andra samtidiga Behandling av ALL ser
sjukdomar. Behandlingen kommer ofta ut pa foljande sitt:
darfor i hog grad att individanpassas.

1. Induktionsbehandling — forsta

For att kunna ge behandlingen pa ett behandlingen for att kraftfullt

sakert sitt rekommenderar man oftast minska antal sjuka celler.

att en sa kallad central venkateter

(CVK), PICC line eller subkutan 2. Konsolideringsfas — langre del

venport sétts in. Gemensamt for dessa av behandlingen med malsatt-

ar en tunn plastslang som gér under ning att avdoda alla leukemiceller.

huden och in i en av de stora venerna

(det karl som for blodet till hjartat). 3. Underhallsbehandling — avslu-
tande del for att minska risk att

En CVK och PICCline har 1-2 slangar leukemi dterkommer.

som kommer ut utanfor huden och som
ar direkt fardiga att anvindas medan
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BEHANDLINGSSTEGEN

Flera olika typer av behandling vid ALL
forekommer, men gemensamt ar att
den forsta delen av behandlingen kallas
for induktionsbehandling och har som
mal att fa bort de flesta sjuka celler s
att den friska benmargen kan aterham-
ta sig. Induktionsbehandlingen bestar
vanligen av kortison i hog dos samt
upprepade doser av olika cellgifter och
ibland dven andra malinriktade lake-
medel som ges en till flera génger per
vecka under den forsta behandlingsmé-
naden.

Vanligen blir blodvardena mycket ldga
under denna del av behandlingen och
patienterna brukar behova transfusio-
ner av blod och trombocyter (blodplat-
tar). Det foreligger ocksa en hog risk for
infektioner. Denna del av behandlingen
varar vanligen 4-5 veckor och avslutas
med ett benméargsprov dir man utvar-
derar om det kvarstar nagra sjuka celler
i benmargen. Om man inte langre kan
upptéacka kvarvarande sjuka celler, eller
endast ett fatal (lig MRD), kallas det
for komplett remission.

Nista del kallas for konsoliderings-
fasen. Aven hir ges intensiva cell-
giftsbehandlingar, denna gang med
mélsittning att fa bort eventuellt fatal
aterstdende leukemiceller och hindra
aterkomst av de sjuka leukemicellerna.
Langden pa denna del av behandlingen
varierar beroende pa behandlingens
upplagg (protokoll). Behandlingen
bestar av upprepade doser av olika
cellgifter som ges en till flera ganger per
vecka, alternativt flera mer intensiva
kurer av cellgifter.

Den sista delen av behandlingen kallas
for underhallsbehandling. DA ges ofta
dagligen cellgifter i tablettform och i in-
tervall dven korta cellgiftskurer. Denna
fas dr mindre intensiv dn de foregdende
behandlingsfaserna. Denna del ar viktig
for att minska risk for senare dterkomst
av leukemin (sé kallat aterfall). I stallet
for underhallsbehandling rekommen-
deras ibland stamcellstransplantation.

Den totala behandlingstiden for de tre
behandlingsdelarna ar 2-2.5 ar beroen-
de pa behandlingsprotokoll
(behandlingens uppligg), om inte
stamcellstransplantation rekommende-
ras. Om si kallad Philadelphia-positiv
ALL foreligger brukar langtidsbehand-
ling med maélriktad behandling (tyros-
inkinashammare) rekommenderas.
Behandlingstiden dr lang eftersom man
har visat att det minskar risken for
aterfall.

BEHANDLING RIKTAD MOT DET
CENTRALA NERVSYSTEMET

Det ar viktigt att behandling ocksa ges
riktad mot det centrala nervsystemet
for att undvika att leukemiceller "gom-
mer” sig diar och dirmed undkommer
behandling eller far faste i det centrala
nervsystemet vid ett dterfall. Flera av
de cellgifter som ges i blodet har effekt
aven mot eventuella leukemiceller i
det centrala nervsystemet. I de olika
behandlingsprotokollen ges dessutom
cellgifter direkt in i ryggmargsvitskan
vid upprepade tillfallen.

BLODCANCERFORBUNDET



VILKA BIVERKNINGAR KAN
BEHANDLINGEN HA?

ANEMI OCH OKAD BLODNINGRISK
Behandlingen med cellgifter paverkar
inte bara leukemicellerna utan dven

de friska cellerna i benmérgen. Det ger
upphov till anemi pa grund av minskad
produktion av réda blodkroppar och
okad blodningsbensgenhet pa grund
av brist pa blodpléattar (trombocyter).
Transfusioner med blod och trombocy-
ter kan da behdva ges.

OKAD RISK FOR INFEKTIONER
Produktionen av de friska vita blod-
kropparna péverkas ocksé av cellgifts-
behandlingen. Att ge transfusioner av
vita blodkroppar ar komplicerat och
ger risk for biverkningar varfor det
endast gors i undantagsfall. Under hela
behandlingen, mest uttalat under den
forsta intensiva delen av behandling-
en, foreligger en klart 6kad risk for att
drabbas av infektioner.

Under behandlingen kan forebyggande
behandling med antibiotika samt like-
medel mot svamp och virusinfektioner
behova ges. Vid tecken pa infektion
ges behandling med antibiotika som ar
effektivt mot flertalet bakterier. Ibland
ges aven ett lakemedel, granulocyt-
stimulerande faktor, for att minska an-
talet dagar med laga vita blodkroppar.

ILLAMAENDE KAN MINSKAS
Ilam&ende och krakningar var tidi-
gare vanliga biverkningar av cellgifts-
behandling. Nu finns det lakemedel
som helt kan férhindra eller kraftfullt
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minska besviren. Dessa lakemedel ges
rutinmaissigt som forebyggande be-
handling infor cellgiftsbehandlingarna.

SAR | MUNSLEMHINNAN

Under de mer intensiva delarna av
behandlingen, uppkommer ibland sér
eller bldsor i munslemhinnan pa grund
av paverkan av cellgifter pa de friska
cellerna i slemhinnan i kombination
med ett nedsatt immunforsvar. Dessa
besvir forsvinner spontant men kan
vara mycket besvarliga och ge upphov
till svarigheter att dta. Behandling med
smartstillande mediciner och narings-
dropp kan behovas.

PAVERKAN PA ANDRA ORGAN
Behandlingen vid ALL innehaller
manga lakemedel som kan ge paverkan
pé flera av kroppens organ inkluderan-
de lever, njurar och bukspottskortel.
Bade sjukdomen i sig och behandlingen
ger ocksd en Okad risk for proppbild-
ning. D biverkningarna kan skilja sig
at bade vad giller allvarlighetsgrad och
mellan olika delar av behandlingarna
kan inte alla delar tickas in har. Mer
information fés av behandlande ldkare.

HARAVFALL

Flera av cellgifterna ger upphov till
overgdende haravfall. Detta giller
framfor allt de mer intensiva delarna
av behandlingen och sillan under-
héllsbehandlingen. D& brukar i stéllet
haret ater vixa ut (ibland med dndrad
héarfarg eller kvalitet). De patienter som
vill har mgjlighet att & peruk under
behandlingstiden.
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FERTILITET

Cellgiftsbehandlingarna kan ge upp-
hov till nedsatt fertilitet, &ven om den
ofta inte blir bestdende. Efter stam-
cellstransplantation ar risken stor att
fertiliteten blir bestdende nedsatt. Vid
insjuknande i ALL erbjuds mén att
frysa in sperma.

Det ar betydligt svérare att frysa in 4gg
eller 4ggstocksviavnad under pagéende
cellgiftsbehandling. For kvinnor finns
idag darfor inte nagon enkel metod att
bevara fertiliteten vid insjuknandet i
ALL.

Forbattrade metoder ar under utveck-
ling och det ar lampligt att ta upp even-
tuella mojligheter till diskussion for
varje enskild patient. Aven om fertili-
teten ar nedsatt under cellgiftsbehand-
lingen kan man inte veta om man anda
kan bli gravid under delar av behand-
lingen. Det ar dven viktigt att diskutera
med behandlande ldkare om preventiv-
medel bade for mén och kvinnor (om
detta &r aktuellt beroende pé dlder med
mera) under behandlingen, da cellgifter
kan paverka fosterutveckling negativt.

TROTTHET / FATIGUE

Béde sjukdomen och den langdragna
behandlingen kan ge upphov till stor
trotthet. Under den forsta delen av
behandlingen &r i princip alla patienter
helt sjukskrivna. Under underhallsbe-
handlingen ar det stor variation i hur
mycket varje person orkar med. En del
ar helt sjukskrivna medan andra arbe-
tar eller studerar pa deltid. Detta kan
variera badde med hur svar tréttheten ar
samt med yrke och arbetsuppgifter.

Vanliga biverkningar
vid behandling av ALL:

» Anemi och okad
blodningsbenagenhet

« Okad risk for infektioner

« Illaméende och krikningar
« Sar i munslemhinnan

« Péverkan pa andra organ

» Héravfall

» Nedsatt fertilitet

« Fatigue (cancertrotthet)

P




STAMCELLSTRANSPLANTATION
VID ALL

Allogen stamcellstransplantation kan
ocksa kallas for benmérgstransplan-
tation och innebér en behandling dar
hoga doser cellgifter, ofta i kombina-
tion med helkroppsbestralning, ges
varefter patienten far stamceller frén en
annan person. Att stamcellerna kom-
mer fran en annan person innebar att
behandlingen bade avdédar sjuka celler
med cellgift och strélning, samt att
givarens immunsystem kan hjélpa till
att angripa och doda kvarvarande sjuka
celler hos mottagaren.

Allogen stamcellstransplantation re-
kommenderas ibland som behandling
vid ALL. I s4 fall ersitter transplanta-
tionen den s& kallade underhéllsbe-
handlingen. Stamcellstransplantation
kan bli aktuell till exempel om sjuk-
domen svarar langsamt pé cellgiftsbe-
handlingen, om speciella kromosomav-
vikelser finns i de sjuka cellerna eller

efter aterfall i sjukdom.

MALSATTNING OCH RESULTAT

AV BEHANDLINGEN
Behandlingsresultaten f6r barn och
ungdomar med ALL har blivit allt batt-
re och idag botas merparten av dessa
patienter. Behandlingen har blivit mer
framgangsrik dven for vuxna patienter
men nar fortfarande inte upp till lika
goda resultat, dé risken for aterfall

ar hogre. Det har flera orsaker, bland
annat ar karaktiren av sjukdomen olika
i olika éldrar (till exempel vad giller
forekomst av vissa forandringar i leuke-
micellernas arvsmassa) och mojlighet
att tala en mycket intensiv och langdra-
gen behandling.

Behandlingen syftar oftast till bot av
sjukdomen forutom for de ldsta pa-
tienterna, som ibland inte kan klara av
den intensiva behandlingen pa grund
av annan sjuklighet. Behandlingsresul-
taten beror bland annat pa typ av ALL,
forekomst av speciella kromosomav-
vikelser i de sjuka cellerna och pa hur
sjukdomen svarat pa behandlingen.
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BEHANDLING

VID ATERFALL

Aterfall av sjukdomen innebér att den
givna behandlingen inte lyckats eli-
minera alla leukemiceller. Det ar ofta
samma typ av leukemiceller som &ter-
kommer dven om flera ar forflutit sedan
det forsta insjuknandet. Vid ett aterfall
maste behandlingen anpassas till varje
patient och dennes sjukdom.

Ofta innebar det intensiv behandling
som ibland atf6ljs av benmargstrans-
plantation. Nya behandlingsalternativ
kan ocksa komma i fraga sdsom till
exempel CAR-T behandling (en form av
immunterapi med mélriktade T-celler).

-

FORSKNING OCH NYA
BEHANDLINGAR

Det pagar mycket forskning kring

ALL och flera nya ldkemedel har blivit
registrerade for behandling av B-ALL
efter aterfall av sjukdomen.
Immunterapi, dar immunsystemet
anvands for att kunna kidnna igen och
avdoda leukemiceller sdsom vid CAR-T
behandling och bispecifika antikroppar,
ar ett falt dér stora framsteg gjorts.

En del av dessa behandlingar dr nume-
ra del av rutinbehandling vid ALL for
vissa undergrupper; dels i priméarterapi
respektive efter aterfall. Det finns med
andra ord skal att vara forsiktigt positiv
och optimistisk infor framtiden.

BLODCANCERFORBUNDET



Visste du att...?

» Ménga blod- och blodcancersjukdomar har undergrupper (sa dven ALL) vars
prognos och behandling kan skilja sig 4t ganska visentligt. Be darfor din lakare
skriva ner namnet pa just din specifika sjukdom.

« Du som patient har ritt till en sé kallad “second opinion”, det vill séga ritten att
komplettera din egen ldkares bedomning med ett utldtande fran en annan lakare.

» Det 4r din behandlande ldkares ansvar att bédde informera och radgora kring
kliniska studier dar du som patient far majlighet att fa en behandling du annars
inte skulle 4 tillgang till.

« Du som patient ska enligt lag erbjudas en kontaktsjukskoterska som bland annat
ansvarar for att en skriftlig individuell virdplan (som inkluderar rehabilitering)
upprattas.

» Det ar lagstadgat att utredning, vérd och behandling av dig som cancerpatient
ska dokumenteras i en patientjournal, dar du som patient har ritt att lasa denna.

» Ménga sjukhus erbjuder en kurator, en del har psykologer medan de flesta sjuk-
hus har en sjukhusprist att prata med.

« Den vard man fir som cancerpatient ska sa langt det gar planeras och genomfor-
as i samrad med patienten.

« Det inte dr ovanligt att drabbas av sé kallade seneffekter efter avslutad ALL-be-
handling. Seneffekter ar fysiska eller psykiska besvér som kvarstar efter avslutad
cancerbehandling eller uppstir méanader och ar senare. Vanliga symtom inklu-
derar ldngvarig extrem trotthet (fatigue), nervskador, kognitiva svérigheter och
fertilitetsproblem. (Ta girna upp detta med din behandlande ldkare).

« Blodcancerforbundet erbjuder utbildade stodpersoner med egen erfarenhet av
sjukdom och som finns till fér dig som patient samt dina narstaende. Ring gdrna

till oss pé 08-546 40 540 (10.00-12.30 vardagar) for mer information.

« Organisationen Cancerkompisar erbjuder stéd till alla som star néra en cancer-
drabbad.

BLODCANCERFORBUNDET 17
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Vanliga fragor vid diagnos (FAQ)

Overlikare Helene Hallbook svarar.

VAD SKA JAG SAGA TILL

FAMILJ, SLAKT OCH VANNER?

Det finns inget ritt eller fel satt att
hantera ett diagnosbesked. Vissa méar
bra av att dela sina kénslor och funde-
ringar med andra, samtidigt som vissa
vill hinna bearbeta kianslorna pé egen
hand. Det finns mdjlighet for anhoriga
att vara med vid informationssamtal
och lakarbesok och det kan vara ett bra
sétt att gemensamt fa information.

Det gar att 1asa mer i den hir broschy-
ren, som dven rymmer hanvisningar till
andra anvandbara kallor.

KOMMER JAG ATT MA ILLA?

Risken for illamaende varierar under
behandlingen och vissa delar ger ingen
risk medan andra gor att man behover
forebyggande medicin mot illaméende.
Oavsett sé finns det effektiva lakemedel
mot illamaende att tillgd om problem
skulle uppsta.

KOMMER JAG ATT BEHOVA

LIGGA INNE PA SJUKHUS?

Ja, behandlingen mot ALL inleds pa
sjukhus och den forsta behandlingsti-
den innebar relativt 1ang sjukhusvistel-
se. Darefter kan stora delar av behand-
lingen tas i hemmet eller ges Gver
dagen i 6ppenvérd. En del av de mer
intensiva behandlingsdelarna kraver
aven senare inneliggande vard.

KOMMER JAG ATT

KUNNA FA BARN?

De cellgifts- och antikroppsbehandling-
ar som ges mot ALL leder oftast inte till
infertilitet, &ven om det kan forekom-
ma. Behandlingen kan vara skadliga for
fostret och det ar viktigt att skydda sig
mot graviditet under pagdende behand-
ling. Allogen stamcellstransplantation
inleds med en kraftfull férbehandling
och efter denna behandling ar infertili-
tet vanlig.

KOMMER JAG ATT

TAPPA HARET?

Ja, det dr vanligt under de forsta
delarna av behandlingen, men det
brukar dterkomma under den sé
kallade underhallsbehandlingen.

KAN JAG ARBETA UNDER
BEHANDLINGEN?

Under det forsta behandlingsaret ar det
vanligt att patienter ar helt sjukskrivna.
Mot slutet av behandlingen, d& den blir
mindre intensiv kan en del borja arbeta
eller studera pa deltid, medan andra
fortsatt behover vara helt sjukskrivna.

BEHOVER JAG BLODTRANSFUSIO-
NER OM BLODVARDET AR DALIGT?
Ja, det ar vanligt att blodtransfusioner
behovs fram for allt under den forsta
delen av behandlingen.

BLODCANCERFORBUNDET



KAN JAG VACCINERA MIG?
Vaccination blir ofta aktuellt efter
avslutad behandling. Avdodade vaccin,
som till exempel influensavaccin ar inte
farligt att ta under pidgidende behand-
ling, men far d& begriansad effekt.

KAN JAG HA SEX UNDER OCH
EFTER BEHANDLINGEN?

Det gér bra, men det ar viktigt att
undvika graviditet. Tank dven pa att
cellgifter kan péverka dven ens partner,
varfor kondom ofta ar ett bra skydd.
Kondom behéver dock ofta komplette-
ras med ytterligare skydd for att det ska
bli ett sdkert preventivmedel.

KAN JAG DRICKA ALKOHOL?
Under mer intensiva delar av behand-
lingen bor man helt avsté alkohol.

HUR SKA JAG ATA?

Det finns inte négra specifika kostrad.
Under vissa delar av behandlingen kan
smaken fordndras och da far man prova
sig fram vad som fungerar. Det finns
ocksé majlighet fa tala med en dietist
om det ar svart med maten. Undvik
kosttillskott, naturpreparat och extra
vitaminer. De kan paverka en del
cellgifter. Om man brukar ta nagot
sddant ar det bra att ta upp det for
diskussion om #nda just det preparatet
kan g att ta.

KAN JAG MOTIONERA UNDER
BEHANDLINGEN?

Lattare motion och rorelse ar bra. Mer
intensiv traning brukar vara mindre
lampligt. Sjukdomen och behandlingen
ger ocksé paverkan pa muskelatur och
kraft. Individuella rad kan fés fran
lakare och fysioterapeut om vad som ar
lampligt i olika delar av behandlingen.
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Stod for patienter och narstaende

Pa Blodcancerforbundets hemsida och ~ verksamhet. Dar finns ocksa sidan "Min
i vara sociala medier hittar du mer historia”, dar medlemmar berattar om
information om forskning och férbun- sina upplevelser.

dets och vara lokalféreningars stod-

STODMATERIAL RIKTAT TILL NARSTAENDE
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/kontaktsjukskoterska/narstaendestod/stodma-
terialfornarstaende.8979.html

www.cancerfonden.se/rad-och-stod

HAR KAN DU HITTA INFO OM AKTUELLA KLINISKA STUDIER
www.hiks.se/frontpage

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/forskning/cancerstudier-i-sverige/
www.clinicaltrials.gov/

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

CANCERCENTRUMS INFORMATION, OM LAKEMEDELSREGIMER & VARDPROGRAM
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hematologiskacancersjukdo-
mar/akutlymfatisktleukemiall.2821.html

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/lakemedelsregimer/akut-lymfatisk-leukemi-all/

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/akut-lymfatisk-leukemi-all/vardpro-
gram/

NATIONAL LIBRARY OF MEDICINES TJANST MEDLINE PLUS
https://medlineplus.gov/leukemia.html

BLODCANCERFORBUNDET OM ALL
www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/blodcancersjukdomar/

MIN HISTORIA (medlemmar delar med sig av sin cancerresa)
https://www.blodcancerforbundet.se/om-blodcancer/min-historia/
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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 foérvantade vard- och behandlingsforloppet.

« Vasentliga risker for komplikationer och biverkningar.

» Eftervard och metoder for att forebygga sjukdom eller skada.

» Mdjligheten att valja behandlingsalternativ.

* En patient med livshotande eller sarskilt allvarlig sjukdom ska fa mojlighet

att inom eller utom den egna regionen, fa en ny medicinsk bedémning
(sa kallad second opinion).

Bidra till var
livsviktiga verksamhet

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

Dar kan du ocksa bidra till blodcancerforskningen
genom var forskningsfond Blodcancerfonden:
www.blodcancerforbundet.se/stod-oss/

BLODCANCER
FOIJ 0SS: 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

BLODCANCERFORBUNDET



Fragor att stalla till lakaren:

« Vilken typ av diagnos har jag? Vad ar forkortningen?

= Vad innebar diagnosen for mig?

» Vad ar lakarens/vardens mal och vad ar mina mal?

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

« Vilka olika behandlingsméjligheter finns det for 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?

» Nar bérjar behandlingen och vad innebar det fér min vardag?

* Hur ofta ges behandlingen? Hur lange pagar behandlingen?

* Hur ser min rehabiliteringsplan ut och vad kan jag sjalv géra for att behandling
och uppféljning ska bli sa effektiv som mojligt?

* Vem kan jag eller mina narstdende kontakta om jag mar samre eller behdver stod?

* Vem ar min kontaktsjukskoterska? Vart vander jag mig pa kvallar och helger?
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Du behovs
som medilem!

Du kan bli medlem som patient, anhdrig/narstaende eller vara stédmedlem.

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

Information och ansdkningsformular:
www.blodcancerforbundet.se/medlem

Du kan ocksa kontakta oss pa:
Telefon: 08-546 40 540
Epost: info@blodcancerforbundet.se

BLODCANCER
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