"Det har varit en
lang och tuff resa”

En arrogant urolog holl pd att kosta honom livet men nu star han har
och njuter i hostsolen. Av det aggressiva lymfomet syntes inte ett spar
30 dagar efter behandlingen med CAR-T.

— Det har varit en ldng och tuff resa men jag klarade mig igenom

tre aterfall, sdger Per Jonsson, 66 dr.

Text: Gunilla Eldh Foto: Susanne Kronholm

PER VAXTE UPP pa landet utanfér Eskilstuna med
naturen och friluftslivet som sjélvklar del av livet.
Han har akt skidor, bade ldngd och utfér, cyklat och
simmat och genomfort “En svensk klassiker”.

- Jag har alltid varit i rorelse, bade fysiskt och
mentalt. Att vara aktiv har varit en del av min identitet,
sdger han.

For ungefir tio ar sedan hinde nagot ovéntat -
kroppen svarade inte pa trining som den brukade.

- Det kéindes konstigt i kroppen. Forst trodde jag att
det berodde pa en kraftig borreliainfektion som jag
hade dragits med i flera ar innan jag fick antibiotika,
berittar han.

Men det skulle komma mer. Hosten 2017 borjade
han hosta. Efter ett par veckor svullnade den vénstra
lymfkorteln pa halsen, sen den andra.

- En kompis sa at mig att soka for det sa jag bokade
tid pa vardcentralen. Nir de ville skriva remiss till
bade rontgen och 6ron-nésa-hals tinkte jag att det ar
nog lika bra att jag aker direkt till akuten i stéllet.

Just den dagen rakade det vara folktomt i vént-
rummet och det fanns en 6ron-nésa-halsspecialist
pa mottagningen.

- Han tog en biopsi pa lymfkorteln och sen var resan
igang, siger Per. UndersGkningarna fortsatte pa Milar-
sjukhuset i Eskilstuna med benmérgsprov pa onkologen.

- Det gjorde vildigt ont. Allt motionerande hade gjort
benet vildigt titt sa det var svart att komma igenom.

Undersokningarna visade att Per hade en aggressiv
form av Non Hodkins lymfom, diffust storcelligt
B-cellslymfom, DLBCL.

- Nir jag fick beskedet hittade jag inte ut fran
kliniken. Jag forstod att det hir kommer att bli jobbigt,
det hir maste jag ha hjilp med. Hur skulle jag beritta
for familjen och i vilken ordning?

BLAND VANNERNA FANNS de som han kunde ha djupa
samtal med och andra som han bara gjorde roliga saker
tillsammans med.

- Det fungerade forvanansvirt bra. Alla behovde inte
veta allt, och vissa vinner orkade inte vara med i den
innersta kretsen. Det maste man acceptera, siger han.

Behandlingen sattes in omedelbart, och Per beskriver
hur allt gick vildigt fort.

- Det var minst sagt omvilvande men samtidigt skont
att det hinde saker hela tiden.
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Jag sékte information valdigt mycket sjalv men bara pa "sdkra” webbplatser, som Blodcancerférbundet, Cancerfonden och 1177.

Jag mirkte att de tog det pa allvar, det var full fart.
Jag fick information fran kontaktssjukskoterska och
kortisonbehandling direkt, séiger Per.

Sammanlagt blev det sex behandlingar med R-CHOP,
en infusionsbehandling som bestar av e fyra likemedel:
rituximab, cyklofosfamid, doxorubicin och vinkristin.

- Det var vil bara att ligga sig ner och ta emot det
dér. Forsta gangen var de forsiktiga med att skicka in
medicineringen for att se hur kroppen skulle reagera.
Da tog det hela dagen men i fortsittningen gick det pa
en och en halv timme. Jag minns att jag var vildigt
trott da, somnade ofta under behandlingen.

Pers exfru och bonusdotter som ocksa bor i Eskilstuna
turades om att vara med honom pa sjukhuset.

- Jag ville alltid ha nagon med mig, oftast barnens
mamma eller min bonusdotter. Min biologiska dotter
bor i Stockholm sa hon var inte sa involverad i sjdlva
behandlingen.

DE TRE SISTA behandlingarna var inget roliga att gora,
de tog vildigt hart pa kroppen.

Innan han fick diagnosen hade han planerat en
motorcykelsemester med vinner i manadsskiftet
maj—juni.

- Forsta behandlingen fdigde rum i bérjan av mars.
Nir likaren beskrev behandlingsschemat insag jag att
motorcykelresan var i farozonen. Jag blev behandlad
pa fredagar, men nir det var langfredag fick jag komma
pa skirtorsdagen istillet. Da forstod jag att det gick att
flytta behandlingen ett par dagar sa jag kunde aka ivig
pa resan. Det var en malbild. Det var en del i att bli
frisk, att ha ett nagot att se fram emot.

Han klarade resan trots svara biverkningar efter
behandlingen.

- Nér jag kom hem sov jag en vecka i min systers stuga
utanfoér Uppsala. Jag hade bland annat svampangrepp
i munnen och under naglarna, sméirta i axlar, hofter,
fingrar och tar samt hjirntrotthet, beréttar Per.

UNDER EN REHABPERIOD var han 14 dagar pa Vidarkliniken
i Jirna dir han gjorde vissa framsteg.

- Jag var vildigt rastlos i borjan men till slut kunde
jag sta pa en balansbrida, och ldsa bécker som jag inte
gjort pa liange, bland annat ”Griset sjunger”, av Doris
Lessing och ”1793” av Niklas Natt och Dag. Det var en
boost, séger Per.

Han hade 4nda fortsatta koncentrationssvarigheter
och problem med uthallighet.
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TEMA CAR-T

Smdsaker som att ta ur diskmaskinen blev stora projekt.
Det var jattejobbigt att fa struktur pd vardagen.

- Jag hade till exempel svart att halla ordning hemma. band 6ver brostet. Nér jag stod i koket och skulle laga
Smasaker som att ta ur diskmaskinen blev stora projekt.  mat fick jag inte luft. Det tog ett tag innan jag kom pa
Det var jittejobbigt att fa struktur pa vardagen. att jag stod och holl andan. Kuratorn sa att det dér ar

Under den hér perioden forsokte Per ga tillbaka till angest, och da kunde jag borja hantera det, séiger Per.
jobbet inom sikerhetslésningar f6r bland annat

forsvarsindustrin, men det fungerade inte. sA SMANINGOM sAG det ut som om han hade vunnit

- Min lidkare pa vardcentralen insisterade pa att jag over sjukdomen men han kéinde i kroppen att nagot
skulle borja jobba men efter tre veckor packade jag inte stimde.
ihop, det var alldeles for pafrestande. - Jag trodde det var kotférskjutning eller njursten

En forstaende handlidggare pa Forséikringskassan for det har jag haft tidigare men det visade sig vara ett
blev Pers riddare i noden. aterfall, med kraftig tillviixt nere i buken, metastaser

- Det visade sig att jag hade ritt till full erséttning kring njuren och bukspottkorteln. Jag blev inlagd akut
pa grund av bade lymfomet och alla biverkningar. och de fick operera in en stent for att avlasta njuren.

- Jag var sa otroligt stressad i hjdrnan, det ir nagot For att krympa tumorerna fick Per nu kortison i hoga
som har f6ljt med hela viigen fram till nu. Insikten doser.
krop pa mig att det hir kan ga riktigt illa, man kan - Kortisonet gjorde att jag blev 6veraktiv och inte
faktiskt vara dod inom ett halvar om det inte funkar. kunde sova. Jag fick somntabletter men reagerade

Under den hir tiden upplevde han nagot som han inte  daligt, fick psykos och trodde att de férsokte doda mig,
hade varit med om tidigare i livet - existentiell angest.  att det var en konspiration. Jag forstod nagonstans att
- Jag trodde angest var att ma psykiskt daligt, men det var fel men jag var sa riadd for mitt liv. Det var
for mig var det en fysisk akomma. Det kiindes som ett riktigt otéickt men till slut blev medicineringen bittre.

DLBCL OCH “TRIPLE-HIT-LYMFOM”

DIFFUST STORCELLIGT B-CELLSLYMFOM (DLBCL) &r den
vanligaste typen av non-Hodgkins lymfom (NHL). Det
dr en aggressiv form av blodcancer som utgdr fran
stora B-celler i lymfsystemet och utgér cirka 30 procent
av alla lymfomdiagnoser i vastvarlden.

Sjukdomen kdnnetecknas av snabb tillvaxt och kraver
snabb behandling, offta med kemoterapi samt immun-
terapi, till exempel antikroppar, och stamcellstransplan-
tation. Numera ér ocksd CAR-T en méjlig botande
behandling. Aven behandling med bispecifika anti-
kroppar finns tillgéngligt fér lymfom.

Endast omkring tvé procent av DLCBL-patienterna har
en form av sjukdomen som kallas tirple-hit-lymfom (THL),
eftersom den kdannetecknas av férandringar i tre gener.

Eftersom THL sprider sig snabbit till vitala organ och
centrala nervsystemet ar snabb diagnos avgérande
fér behandlingsresultatet.

ILLUSTRATION: SHUTTERSTOCK
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Forskarna tycker det ar haftigt att f& traffa en livs levande
patient som genomgadtt CAR-T med lyckat resultat.

Nista steg var autolog stamcellstransplantation pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala och nu hade pandemin
kommit.

- Jag var helt isolerad men jag kunde vara utomhus
ibland, triffa familjen pa avstand i stadsparken. Den hér
gangen var min biologiska dotter mycket mer inblandad,
sa det kindes béttre, berittar Per.

Infor stamcellstransplantationen fick han tuff cyto-
statikabehandling for att sla ut cancercellerna. Hans
egna stamceller fr6s man ner for att ge tillbaka dem nér
kroppen var redo. Efter transplantationen tog han taget
hem till Eskilstuna och sedan blev det 6vervakning och
rehabilitering pa onkologen vid Mélarsjukhuset.

- Jag orkade knappt ga férst men jag utékade stegen
i korridoren for varje dag. Samma dag som jag skulle
skrivas ut borjade jag skaka och hyperventilera.

DET VISADE SIG att Per fatt sepsis, ett livshotande tillstand
som kriver intravenos antibiotikabehandling. Nu hingde
livet pa en skor trad igen men dven den hir gangen
aterhimtade han sig.

Efter ett aterbesok i mars 2023 sdg man att sjukdomen
var tillbaka en tredje gang, nu bland annat i prostatan.
Pers hematolog pa Akademiska sjukhuset misstéinkte
att det var lymfomet som borjat vixa igen.

- Han remitterade mig till mitt hemsjukhus for att jag
skulle slippa dka till Uppsala. Han skrev i remissen att de
skulle ta biopsi fran prostatan och specifikt titta efter
lymfom men urologen pa Milarsjukhuset ansag att jag
hade prostatacancer och nagon utredning blev det aldrig.

Det tog ett halvar innan han fick rétt diagnos och da
hade det gatt sa langt att han maste fa stralbehandling
for att minska tumorbordan.

- Da erbjods jag CAR-T-behandling, dir mina T-celler
skickades till ett labb i San Diego for att modifieras och
sedan fick jag tillbaka dem.

- Om inte tumorbordan gatt ner av stralbehandling-
en sa hade det blivit palliativ vard istéllet, konstaterar
Per krasst.

En manad senare fanns det inte ett spar av cancer kvar.
Sjukdomen var i total remmission.

- Baksidan av CAR-T var alla biverkningar, bland

annat feber och CRS (cytokinfrisittningssyndrom). Jag
lag nedsovd pa intensivvardsavdelning i flera dagar. De
hade svart att viicka mig men min exfru kom pa att de
kunde forséka med Pink Floyd som &r mitt favoritband.
Nér min dotter spelade The Great Gig in the Sky bérjade
min hogerfot rora sig i takt med musiken, det finns
noterat i journalen, skrattar Per.

Nagra veckor efter behandlingen med CAR-T hade
han piggnat till men det var tungt att komma igang,
berittar han.

- Jag har fortfarande koncentrationssvarigheter och
jobbar med orken. Efter forsta cellgiftsbehandlingen fick
jag ga smértskola och ldra mig hantera polyneuropatin
utan medicin, men nu har jag fatt full medicinering
igen och forsoker trappa ner.

- Jag kommer ocksa att vara utan B-celler fortsétt-
ningsvis, sa jag ir infektionskiinslig och far immuno-
globulin och andra mediciner for det. Jag har laga
nivaer av neutrofila vita blodkroppar och kéinner mig
ofta forkyld.

IDAG AR PER engagerad i Blodcancerférbundets patient-
panel och deltar i flera forskningsprojekt d4r han
bidrar med sina erfarenheter och patientperspektivet.

- Forskarna tycker det dr héftigt att fa tréiffa en livs
levande patient som genomgatt CAR-T med lyckat
resultat. Nu senast var jag ute pa Karolinska institutet
i Huddinge dér en forskare leder ett spinnande projekt
- man ska férsoka bygga om T-cellerna till CAR-T inne
i kroppen i stillet for att ta ut dem, modifiera dem och
ge tillbaka dem.

I Lund ingar Per Jonsson i tva forskningsprojekt, ett
dir man testar kognitiv beteendeterapi, KBT, for att
hantera biverkningar, och ett som leds av Mats Jerkeman,
professor i klinisk onkologi och 6verlikare vid Skanes
universitetssjukhus i Lund.

- Han haller pa att sdtta upp en CAR-T-fabrik sa att
vi inte ska behova skicka patientens T-celler till USA
for att géra CAR-T. Dér ska jag sa smaningom komma
in med patientperspektivet. Det ir spinnande att fa
vara med vid den absoluta forskningsfronten, siger
Per Jonsson. W

HAEMA #4 2025




-
=

N’ -

.,

- - o

Innan han blev sjuk gjorde Per Jénsson

bland annat "En svensk klassiker”, en
utmaning aven foér vinnarskallar med F

.. kroppen i topptrim. - o
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