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ancer paverkar alla, direkt eller
indirekt. Tvad personer i min nira
omgivning har drabbats av blodcancer,
en sjukdom som detta nummer belyser
pa flera sétt. Bdda lever glddjande nog och
familjerna méir bra, men det har varit en
utmanande och omvélvande tid for bade de
drabbade och deras anhoriga.

Det dr de inte ensamma om.

Ungefir 4 750 personer drabbas drligen av
blodcancer i Sverige. Prognosen dr relativt
god och i dagslédget lever drygt 50 procent av
patienterna efter fem &r. Nu ser vi att dn fler
likemedel utvecklas och parallellt fungerar
varden allt béttre i form av tidig diagnostik
och bittre omhédndertagande.

Flera utmaningar kvarstdr dock.
Hur ska patienter med kronisk cancer
omhindertas? Hur sdkrar vi att ny
teknologi ndr ut till patienterna? Vilka
fordndringar av virdens organisation
behover goras?

BASTA LASARE, nu har du det sjitte
numret av Horizont i din hand och
precis som tidigare riktar sig Horizont
primart till politiker, tjinstemdn, besluts-
fattare och andra intressenter inom svensk
hdlso- och sjukvéard och dr ett kunskaps- och
diskussionsunderlag inom likemedelsomra-
det.

D4 blodcancer dr ett omrdde som omfat-
tar flera cancersjukdomar hoppas jag att

{ronisk cancer
Ukvaraen”

du ldser vara Snabba faktauppslag som pa ett
enkelt sdtt forklarar blodcancer. Du hittar ocksa
sjukamparen Nadja Casadeis berittelse om sin
kamp mot cancer och viljan att ta pa sig lands-
lagsdrdkten igen. I vinjetten Vart landsting far
du ta del av utmaningar vid introduktionen av
nya likemedel mot multipelt myelom.

600 000 SVENSKAR FORVANTAS leva med cancer
ar 2040 och kraven pa sjukvarden kommer kon-
tinuerligt att 6ka.

D4 cancer paverkar alla vill Bristol-Myers
Squibb bidra till en bred dialog i syfte att utveck-
la cancervirden ytterligare. Vi hoppas att detta
nummer av Horizont ar ett steg i rdtt riktning.

Du har vil inte glomt att du kan ldsa Horizont
var och ndr du vill? Pa vir hemsida www.bms.
com/horizont eller i din mobiltelefon eller pa
surfplattan. Hir finner du nu dven var foretags-
blogg och podcast. Gl16m inte att folja oss pa
Twitter pA @BMSHorizont.

Vi ser fram emot att hora fran dig med dina
tankar och synpunkter.

Nicholas Backman
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" Per Brugge i Skane blev férst i
Europa att avsluta medicineringen

mot kronisk myelgi_s_,k leukemi, KML,

inom}am’en for en studie.. ..

Blodcancer

Sverige ar bast i varlden pa
att radda dem.
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VAD AR
BLODCANCER?

Leukemi, myelom och
lymfom. Vad kadnnetecknar
de olika varianterna? Vad
.. hander i kroppen? Hur gar
8 ELDSJALEN behandlingen till?
Pensionerade lakaren och P4 vara Snabba fakta-
professorn Bengt Simons- uppslag far du veta
son har dgnat sitt arbetsliv at att det viktigaste.
radda patienter med blodcancer.

16 REPORTAGET:

]& BARNCANCER

Sverige hor till varldens basta nar det géller att be-
handla barn med blodcancer. Nyckeln &r en intensivare
behandling @n vuxna klarar av.

27 PATIENTEN

Efter sju ar med dagliga tabletter mot KML avslutade Per
Brugge behandlingen inom ramen for en studie.

”Jag tdnkte bara att jag var sd
stark, sd vdltrdnad. Cancer bryter
vdl ner svaga kroppar?”

MANGKAMPAREN NADJA CASADE|I KOM ALDRIG TILL OS, SIDAN 24

FOTO: LINA ALRIKSSON

30 PATIENTORGANISATIONERNA

° Det psykosociala stodet brister.

34 REPORTAGET: STAMCELLER

Sjukskoterskan Brita Eriksson vardar blodcancerpa-
\/\ tienter som fatt nya stamceller i hemmet. Karolinska
universitetssjukhuset ar forst i varlden med hemsjukvard.
Patienterna mar béattre 4n de som isoleras pa sjukhuset.

40 VART LANDSTING

Nu kommer nya lakemedel mot myelom. De behdver ges
i kombination med redan befintliga mediciner. Men det
hojer prislappen och behandlingen nér inte patienterna.

43 E-HALSA

Kan digitalisering gora det lattare for blodcancerpatien-
ter att ha koninuerlig kontakt med varden?



( ) SNABBA FAKTA BLODCANCER

Tre typer dominerar

Blodcancer omfattar flera olika cancersjukdomar i blod, benmarg

eller lymfsystemet. Orsaken till blodcancer ar okand.
Text: ASA BOLMSTEDT

CANCER
| LYMFSYSTEMET En vit
Lymfsystemet ar en del av leukemi-
kroppens immunférsvar, som blodkropp

bekampar infektioner. Vid
lymfom férvandlas vita
blodkroppar till cancerceller
som samlas antingenii eller
utanfér nagon av kroppens

lymfkortlar. Vanligaste
blodcancern och
den som tar
flest liv.

Delasinitva
undergrupper

® Hodgkins lymfom
® Non-Hodgkins
lymfom, exempelvis
B-cellslymfom och
T-cellslymfom.

Totalt
finns drygt
60 typer
av lymfom.

Kalla: Barncancerfonden, Blodcancerférbundet, Cancerfonden.

Akut leukemi

® Celler i vita blod-

kroppar blir sjuka tidigt
i utvecklingen.

® Delas in i akut myeloisk
leukemi, AML, eller akut
lymfatisk leukemi, ALL,

beroende pa vilken typ

av vit blodkropp
som drabbas.

Kronisk leukemi

® Cellerna blir sjuka
senare i utvecklingen,
vilket paverkar vita och roda
blodkroppar samt blodplattar.
® Delas in i kronisk myeloisk
leukemi, KML, eller kronisk
lymfatisk leukemi, KLL,
beroende pa i vilken
blodcell sjukdomen
uppstar.

CANCER
| BLODKROPPARNA

Vita blodkroppar
forsvarar kroppen mot
infektioner, réda trans-

porterar syre till kroppens

celler och blodplattar
férhindrar blédningar.

Nast vanligaste

blodcancern.

MYELOM

Asymtomatiskt
myelom

Patienterna har
inga symtom utan
sjukdomen kan
enbart ses i labora-
torieprover.

CANCER
| BENMARGEN

Inne i kroppens

b= ben finns benmargen
‘} dar nya stamceller och

Symtomatiskt
myelom

Patienterna har
symtom pa grund
av att sjukdomen

paverkar kroppens
organ.

blodkroppar bildas.
Tredje vanligaste
blodcancern.

OVRIGA BLODCANCERSJUKDOMAR

Det finns manga varianter av
lymfom, leukemi och myelom. Plus
flera andra typer som inte riaknas in
i dessa tre grupper, som polycyte-
mia vera och myelofibros.
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Forst i Norden med nya behandlingen

Pensionerade professorn:

Jag har upplevt
en helt osannolik

utveckling

fy

FRAN 20 TILL NASTAN 100 PROCENTS OVERLEVNAD vid
blodcancern KML. Pensionerade lakaren och professorn
Bengt Simonsson kan blicka tillbaka pa ett yrkesliv
kantat av nastan osannolika behandlingsframsteg.

Text: ANNIKA LARSSON SJOBERG Foto: JESSICA SEGERBERG

ar telefonen ringde pa hematologi-

avdelningen pd Akademiska sjuk-
huset i Uppsala var det en helt vanlig
dag. Aret var 1999 och ingen visste att
samtalet skulle bli starten pa en om-

vélvande upplevelse for alla inblandade.
Samtalet kom frdn ett av ldnssjukhusen
och géllde en kvinna med KML i kronisk fas

som inte svarat tillfredsstdllande pad den kon-
ventionella behandlingen.

I Uppsala var ndgra av ldkarna, bland annat
Bengt Simonsson, nyligen hemkomna frdn Ame-
rican society of hematologys konferens i usa dar
de hort talas om ett nytt mdlinriktat likemedel
som verkade lovande.

— Vi lag pa for att fa bérja anvinda det i
kliniska provningar och den hér kvinnan blev
den forsta patienten i Norden som fick det. Hon
svarade utomordentligt och det vickte ett vildigt
intresse. Det blev borjan pa en enorm forandring
for patienter med kML, sdger Bengt Simonsson.

BENGT SIMONSSON HAR AGNAT ett léngt yrkesliv
dt leukemi och framfor allt at kronisk myeloisk
leukemi, kML. Han var bland annat med och
startade en svensk, och senare en nordisk KML-

grupp och blev den forste ordféranden i bada
grupperna. Parallellt med det samordnande ar-
betet har han jobbat kliniskt med sdvil patien-
ter som forskning. Numera dr han pensionar
sedan linge men sysslolos dr han inte.

PA AKADEMISKA SJUKHUSET | UPPSALA har han
kvar ett skrivbord och han ir rddgivande fors-
kare i vetenskapliga projekt och vetenskaplig
sekreterare i Regionala etikprévningsnamnden.
Dessutom ir han ordférande i KMI-gruppen
inom European leukemia net, ELN, ett ndtverk
som bestdr av ungefdr tusen specialister inom
leukemi frdn 175 olika institutioner. Tillsam-
mans behandlar de patienter i 33 linder.

Bengt Simonssons uppdrag handlar frimst om
att samordna verksamheten och driva in pengar.
Men ndr ndtverket startade i bérjan pa 2000-talet
var han framfor allt ute efter att fa ett utbyte
med kollegor, och inte minst ett stérre patient-
underlag for att genomfora olika studier for att
forbattra behandlingen.

— Nér det ror sig om sdllsynta sjukdomar maéste
vi samarbeta for att f resultat och det hir ar nog
ndgot av det viktigaste jag bidragit med, siger

han. °
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Vid séllsynta sjukdomar
maste vi samarbeta,
menar Bengt Simons-
son som startat bade
den svenska och nord-
iska KML-gruppen och
nu &r ordférande i den
europeiska.
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"Att skapa antikroppar mot hematologiska
maligniteter, det dr en fin grej.”

O

BENGT
SIMONSSON

ALDER: 75 &r.

YRKE: Pensiondr,

f.d. adjungerad profes-
sor i hematologi.

GOR PA JOBBET: Leder
europeisk KML-grupp
for samarbete inom
klinik och forskning.
GOR PA FRITIDEN: Um-
gas med familj och véan-
ner. Musicerar, sjunger
i en manskor. Spelar
bridge och tennis.
OGILLAR:
Humorbefrielse,
egoism, prestige.
GILLAR: Prestigeloshet,
humor och generositet.
DRIVS AV: Gladje i och
nytta av det jag gor.

BLODCANCER !

1832

Lymfom beskrivs for forsta
gangen av den engelske laka-
ren Thomas Hodgkin. Denna
variant av lymfom fick ocksa
hans namn: Hodgkins lymfom.

10

Att Bengt Simonsson skulle bli likare var gi-
vet. Han kommer frdn en ldkarfamilj och ndgot
annat yrke var det aldrig tal om. 1960 borjade
han likarprogrammet i Uppsala och kom da i
kontakt med en likare som hette Andreas Kil-
lander. Han var hematolog.

— Andreas Killander var fullkomligt lysande
bade som person och ldkare. Jag visste inte vad
jag ville specialisera mig pd men bestimde att
var han dn var, dit skulle jag ocksa, beréttar
Bengt Simonsson.

ISLUTET PA1960-TALET OPPNADE Andreas Killan-
der den forsta hematologiska vardavdelningen
vid Akademiska sjukhuset och Bengt Simonsson
sokte sig dit. Parallellt med likarstudierna hade
han gétt forskarutbildningen pa farmakologiska
institutionen och disputerade sd smdiningom
pa en avhandling om kortisonbindning till vita
blodkroppar vid bland annat kronisk lymfatisk
leukemi, KLL. Men efter ett tag kom han allt mer
att rikta in sig pa KML.

Det var i slutet av 1960-talet och borjan av
1970-talet och XKML var en ovanligt gynnsam
form av leukemi, med datidens matt matt. Efter
fem ar levde 20 procent av patienterna, men for
de flesta andra former av leukemi var progno-
sen sdmre. Sa ndr Bengt Simonsson och hans
kollegor ville borja behandla patienter med akut
leukemi moétte de en hel del motstdnd. Varfor

1844

Myelom bekrivs for forsta
gangen av lakaren Samuel Solly.
Han upptackte att patientens
benmarg hade ersatts av en réd
substans och noterade att hon
ofta fick benbrott.

FOTO: WIKIPEDIA

ge pldgsam behandling till en patient som dnda
ska do6?

- Det blev en rétt hdrd diskussion, men vi stod
pa oss. Manga av de patienterna blev till slut
friska eftersom de ¢verlevde linge nog for att fa
del av framsteg som gjordes senare, sidger han.

Forst ut, efter enkla cytostatika, vid behand-
ling av XKML var ldkemedlet interferon, foljt av
en del andra som gjorde viss skillnad. Men det
verkliga genombrottet kom i bérjan pa 1980-
talet. Forskare hade sett att barn efter intensiv
cellgiftsbehandling kunde f3 tillbaka frisk ben-
madrg igen och 6verleva ldngre 4n vantat, vilket
drev pa utvecklingen inom vuxenhematologin.
Akademiska sjukhuset i Uppsala 14g langt fram
och blev forst i Sverige med att utféra en autolog
benmairgstransplantation. I stillet for att fi ben-
mairg frdn en donator fir patienten tillbaka egen
benmairg som renats frdn leukemiceller.

BENGT SIMONSSON KOMMER sirskilt ihdg en
kvinna som hade en obotlig cellférdndring i
njuren som hingde samman med férdndringar i
blodet. Eftersom det inte fanns nigon givare for
benmirg sd gjordes en autolog benmérgstrans-
plantation.

—Det dr 25 dr sedan och just nu tror jag att
hon éri Thailand med sin man. Att fi vara med
om sddant, och kunna gora nigot for den andra
personen, ar enormt tillfredsstédllande, konstate-
rar han.

Men dven om benmadrgstransplantationerna
var framgangsrika sd var de ocksa vildigt tuffa

Thomas Hodgkin upptéackte
och gav namn till en av de vanli-
gaste blodcancersjukdomarna.

Samuel Solly,
trasnitt fran 1871.
FOTO: WIKIMEDIA

for patienterna och dessutom riskfyllda. I dag

dr behandling med autolog benmaérgstransplan-
tation inte lingre sirskilt vanlig vid KML. Den
ersattes forst av allogen transplantation, med
benmirg frdn en donator. Detta gav ett rejilt lyft
i 6verlevnad men biverkningarna kombinerat
med bristen pa givare gjorde att den vid millen-
nieskiftet i princip helt ersattes av de nya mélin-
riktade ldkemedlen med tyrosinkinasinhibitorer

1847

Leukemi beskrivs for forsta
gangen av den tyske ldkaren
Rudolf Virchow.

NS
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som rdddade livet pi kvinnan i den forsta svenska
studien.

MEN PRECIS SOM SA OFTA med nya likemedel
tvekade landstingen vid introduktionen av det for-
sta malinriktade likemedlet. Det kostade mycket
pengar och under en period begrénsades hur
mycket klinikerna fick skriva ut. Sjilv tycker Bengt
Simonsson att det dr att ha fokus pa fel friga.

1940-/1950-TAL

behandlingen.

1L

Nar Bengt Simonsson
nu pa éldre dagar trap-
par ner yrkeslivet kan
intresset for bridge ta
storre plats.

Forsta forsoken att behandla cancer med cytostatika
genomfors i USA pa barn med leukemi och vuxna med
Hodgkins lymfom. 1958 upptacks att en viss kombina-
tion av cytostatika bromsar utvecklingen av leukemi.
Det blir startskottet for den moderna cytostatika-

11
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° —Jag tycker inte man kan anvdnda begreppet
”dyr” om ett likemedel som gor en dodssjuk
patient frisk. Vad dr ndgra hundra tusen kronor
jamfort med att en tvidbarnspappa kan leva ett
normalt liv? Begreppet dyr hor inte hemma i det
hir sammanhanget, sdger han.

Nar det gillde tyrosinkinasinhibitorer blev dis-
kussionen dock kortvarig. De positiva effekterna
var sd uppenbara att de snart blev forstahandsva-
let vid behandling av KML. Och s &r det dn i dag.

— KML dr ett typexempel pd hur bra det kan ga.
Det kan vara ett skdl att fortsdtta en behandling
som kanske inte kurerar, men som haéller tu-
moren nere. D3 lever ju patienten och man kan
prova nya saker som kommer.

I dag visar studier att overlevnaden efter fem
ar for patienter med KML dr densamma som for
friska personer. Flera har dessutom kunnat sluta
medicinera helt, utan att leukemin kommit
tillbaka.

NASTA STORA FRAMSTEG | BEHANDLINGEN av
leukemi tror Bengt Simonsson ligger inom im-
munologin, med méjligheten att f6rma krop-
pen att sjdlv angripa sjukdomen.

— Att skapa antikroppar mot hematologiska
maligniteter, det dr en fin grej med stor betydel-
se for behandlingen. Vi kommer fd se minga fler

1960-TAL 1970-/1980-TAL

"Jag tycker inte att man
kan anvanda begreppet
dyr om ett lakemedel
som gor en dodssjuk
patient frisk”, menar
Bengt Simonsson.

friska patienter. Och manga botade, tror Bengt
Simonsson.

Sarskilt hoppas han att det ska goras ndgra
genomslag i behandlingen av de akuta leukemier
dér prognosen fortfarande inte &dr sirskilt god,
dven om det inte ir si ldtt att hitta en behandling
med samma genomslag som for tyrosinkinasin-
hibitorer.

—Jag dr dock 6vertygad om att det kommer
och vi kommer att fi se mer mélinriktad behand-
ling som riktar in sig pa sjukdomsorsaken. Snart
blir den stora utmaningen att hélla reda p4 alla
patienter som Overlever, sdger han.

Men det finns ocksd andra utmaningar.

—Inom den nirmaste framtiden tror jag det
handlar om att patienterna ska fa tillgang till
behandling, oavsett vad den kostar.

MED 75 AR PA NACKEN ir Bengt Simonssons plan
att trappa ner ytterligare pd mangden arbete. I
borjan av 2017 tdnker han ldmna 6ver ordféran-
deklubban i ELN till yngre krafter.

— Det borjar bli svart att hinga med. Det
madrkte jag dven de sista dren som lidkare. Och
eftersom jag inte driver nidgon egen forskning sa
blir jag allt mindre intressant, 4&ven om jag sitter
som ordférande, skrattar han.

I stillet ser han fram emot att ldta fritidssyss-
lor, som att spela tennis och bridge, laga mat
med kompisar och triaffa vinner och familj f ta
mer tid. Dessutom undervisar han regelbundet i
svenska pd ett sprakcafé for nyanldnda.

— I gar satt jag med en kille frin Gambia som
inte kunde ménga ord svenska men som var
oerhort enveten. Det dr givande att fa triffa dem
som sd girna vill ldra sig, sdger han.

Nar han blickar tillbaka pa sitt yrkesliv kan
han inte annat dn konstatera att det dr en fan-
tastisk resa han fatt vara med om, som verksam
inom ett falt dir det hint vildigt mycket.

- Det var sdn dynamik. Och det fanns sa
mycket att gora t olika saker. Jag har fatt vara
med om en helt osannolik utveckling inom
hematologin. ®

1990-TAL

2000-TAL 2010-TAL

Patienter med Hodgkins lymfom kan
for forsta gangen botas genom en
kombination av olika cytostatika.
Nagra ar senare kommer nya kombi-
nationer som lyckas hjalpa annu fler
patienter.

12

Forsta stamcellstransplantationen ge-
nomfors i Sverige. | kombination med
hog dos cytostatika blir det senare en
av de effektivare behandlingarna mot
olika typer av leukemi och myelom.

Den foérsta monoklonala antikrop-
pen introduceras vid behandling av
patienter med non-Hodgkins lymfom
av B-cellstyp 1997. | kombination
med andra behandlingar forbattras
overlevnaden.

HORIZONT 1/2017

Det férsta malinriktade lakemed-
let mot kronisk myeloisk leukemi,
KML, lanseras 2001 och revolutio-
nerar behandlingen. Numera ar

denna typ av behandling standard.

HORIZONT 1/2017

Nya generationer av malinriktade lakemedel
uppfinns for olika varianter av blodcancer, bland
annat kronisk lymfatisk leukemi, KLL, och lym-
fom. De forsta lakemedlen mot blodcancer som
bygger pa immunterapi ser dagens ljus.

Kallor: American society of clinical
oncology, ASCO, American society of
hematology, Lakemedelsvarlden.

13
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Sa manga drabbas

Blodcancer ar den fjarde vanligaste cancerformen
bland vuxna, om man slar ihop alla varianter av sjukdomen.

Lymfom ar den form som drabbar flest.
Text: ASA BOLMSTEDT

LEUKEMI

Bland barn &r akut
leukemi den vanligaste
cancerformen och star
for en fjardedel av alla

cancerfall hos barn.
90 procent far
varianten ALL,
10 procent AML.

LYMFOM

Cirka 50 barn och
ungdomar far lymfom
varje ar. Det motsvarar

11 procent av all barncancer.
Hodgkins lymfom ar den
vanligaste varianten.
Pojkar insjuknar oftast
i forpuberteten och flickor

i sena tonaren.

Drygt 90 procent

overlever.

86 procent
av barnen som
drabbas av ALL
overlever och 60
procent avdem
som far AML.

De flesta barn
som drabbas av
leukemi insjuknar runt

fyra ars alder. Sedan blir

sjukdomen allt mer

séllsynt och férekommer
nastan inte alls efter
atta ars alder.

MYELOM

Férekommer
inte hos
barn.

Kallor: Barncancerfonden, Cancerfonden, Socialstyrelsen.

ALDER

Blodcancer drabbar
framfor allt aldre, tva
tredjedelar ar 6ver 65 ar.
Men vissa former fére-
kommer i alla aldrar,
bland annat Hodgkins

lymfom och akut
leukemi.

Varje ar far
i genomsnitt
fyra barn under
ett ar ALL,
akut lymfatisk
leukemi.

KON
Ungefar lika

manga man som
kvinnor far blodcancer,
men det finns skillnader
i vissa grupper. Man

drabbas oftare av

lymfom och leukemi
an kvinnor.

4731

personer fick
blodcancer
2014.
® Lymfom: 2 558
® Leukemi: 1257
® Myelom: 692

2026

personer avled
av blodcancer
2014.

30 000

personer som
hade haft eller
hade en blod-
cancersjukdom
levde 2012.
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Forfattaren Sven Nordqvist, som skri-

vit béckerna om gubben Pettson och
katten Findus, har snickrat tradkojan
at barnen som vardas pa Akademiska

barnsjukhuset i Uppsala.
FOTO: OPAL FORLAG/ALEXANDER LAGERGREN
| UPPSALA BEHANDLAS en femtedel av alla barn
med akut lymfatisk leukemi, ALL. Sedan Sverige
inforde en ny behandling har vi blivit bast
i klassen internationellt sett.
TEXT: JENNY RYLTENIUS Foto:JESSICA SEGERBERG
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| den réda soffan pa éver-
lakaren Britt-Marie Frosts
arbetsrum har chockade
féraldrar suttit nar de far
veta att barnet har cancer.
Maria Flink, Ylva Hage-
brand och Britt-Marie Frost
ar 6verens om att det ar
viktigt att formedla hopp.
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ALL

Akut lymfatisk leukemi,
ALL, drabbar drygt 100
barn per ar i Sverige.

ALL ar den vanligaste
tumorsjukdomen hos
barn. Cirka 25 procent
av alla barn som far

i har en 6verlevnad pa 85-90 procent
idag. Det dr ingen 6verdrift att siga
att behandlingen av ALL, akut lymfa-

AKADEMISKA
BARNSJUKHUSET

OPPNADE 1991 da

de tre klinikerna barn-
medicin, barnkirurgi
och barnortopedi slogs
samman. Blev det f6rsta
integrerade barnsjukhu-
set i Norden.
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tisk leukemi, ir en framgangssaga, siger Britt-
Marie Frost, overldkare vid Barnavdelningen
for blod- och tumoérsjukdomar pad Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

Hon tar emot i sitt mottagningsrum hogst upp
i sjukhusbyggnaden. Vid viggen star en liten rod
soffa dar chockade fordldrar har suttit nar de fatt
besked om att deras barn har cancer.

— Det ar viktigt att inge hopp. Nér det géller
leukemi kan jag formedla vildigt mycket hopp.
Jag kan med sédkerhet sdga att det kanske inte
blir sa daligt som fordldrarna tror. Det dr en tack-
sam sjukdom att behandla. Men behandlingen &r
ldngvarig och bitvis intensiv, siger hon.

Efter 25 dr i barncancervarden, som forskare
och likare, har hon kunnat f6lja den positiva ut-
vecklingen inom barnleukemi pé néra hill. Hon
har varit med och utvecklat det behandlingspro-

tokoll, NOPHO ALL 2008, som det senaste decen-
niet gjort ALL till en sjukdom som barn alltmer
sdllan dor av och placerat Sverige i internationell
framkant.

Behandlingen bygger pd forskningsresultat
som gjort det mdjligt att optimera effekten av de
mediciner som anvinds. Under tva och ett halvt
dr kommer barnen till mottagningen for att ta
prover och f mediciner. Biologiska markorer i
kombination med det initiala behandlingsresul-
tatet talar om vilken riskgrupp barnet tillhor.
Totalt sett anvénds ett 15-tal likemedel.

UTANFOR MOTTAGNINGSRECEPTIONEN sover

en pojke i en barnvagn som han egentligen
vuxit ur. Underskoterskan Maria Flink byter
ndgra vanliga ord med hans mamma. Fér ndgon
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timme sedan fick han en injektion i lirmuskeln
som ska ta bort ett nédvindigt ndringsidmne

for tumorcellerna. Sprutan gick fort att ge men
efterdt maste han stanna kvar pd mottagningen
i tre timmar eftersom medicinen kan ge en al-
lergisk reaktion.

—Barnen dr hér allt ifrdn en halvtimme till
dtta timmar. Det dr mycket forberedelser med
provtagningar och ibland blir det vdntan pa svar
fran labbet, sdger Maria Flink.

ATT FOLJA HUR BARNET SVARAR PA behand-
lingen, men ocksd hur det mér i §vrigt och
parera biverkningar ir viktigt. Behandlingen ar
aggressiv. Ett av de avgdérande framstegen nir
behandlingen togs fram var att man borjade
utnyttja nya tekniker for att hitta sma mangder

HORIZONT 1/2017

av kvarvarande leukemiceller — samtidigt som
man forstod vad dessa celler har for betydelse
for behandlingen.

- Analysen av leukemicellernas ytmarkorer ar
en av egenskaperna som anvinds for att besluta
om behandlingsintensitet, utifall cancern ska
behandlas som hogrisk, intermediér eller stan-
dardrisk, sdger Britt-Marie Frost.

Avgorandet fills pa behandlingsdag 29. Enligt
protokollet dr det dd man méter om det finns
cancerceller kvar i benmérgen.

—Vid det forsta samtalet dr jag tydlig med att
vi inte vet vilken riskgrupp barnet &r i. Det vet vi
forst efter att vi borjat behandla. Alla &r livradda
for dag 29. Finns det cancerceller kvar da blir det
hogriskbehandling, sdger Britt-Marie Frost.

Varje riskgrupp foljer olika faser i behand-

cancer far ALL.
Medianalder vid
insjuknande hos barn
ar5 ar.
Behandlingsprotokol-
let NOPHO ALL 2008 ar
skapat i samarbete mel-
lan barnonkologer i de
skandinaviska landerna.

NOPHO é&r en forkort-
ning av Nordic society
of paediatric hemato-
logy and oncology.
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Maria Flink pratar med en mamma om hur hon kan hjlpa sitt barn som ska komma till mot-
tagningen for att fa sprutor att inte vara sa radd.

° lingen som grovt kan delas upp i induktionsfas,
konsolideringsfas och underhéllsfas. Sedan be-
handlingen anpassades, beroende pa riskgrupp,
med noggranna uppfoljningar av hur barnet
svarar pa terapin, har antalet dterfall och svira
biverkningar minskat.

—Det dr hela tiden en balansgdng mellan att
ge for mycket och for lite mediciner. De fir en

mix av toxiska

likemedel och det

ar verkligen ingen

"Alla dr livrddda for dag 29. :
. o enkel sak for krop-
Finns det cancerceller kvar dd  penatt hantera,

. . . . sdger Britt-Marie
blir det hogriskbehandling.”  Frost.
Far ett barn for
mycket cellgifter
kan det forsvara vid ett eventuellt dterfall efter-
som det inte gar att ge hur mycket som helst.

— Det gér att fa stopp pa all cancer men da ar
det risk att patienten dor av biverkningarna,
sdger Britt-Marie Frost.

En annan viktig fordndring med protokollet dr
att barnen med ALL inte far strdlbehandling mot
centrala nervsystemet. Det blir aktuellt férst om
den sista utvigen ir att gora en benméirgstrans-
plantation.

UNDERSKOTERSKAN MARIA FLINK berittar att
barnen fir en pérla att trd pa ett "supersnoére”
for betydelsefulla hdndelser. Efter att hela pro-
tokollet dr avslutat har barnen ldnga firgglada
halsband som berittar just deras historia. Nir
héret f6ll av, dagarna de fick cytostatika och nér
de blev stuckna i ryggen pa den avgdrande 29:e
behandlingsdagen.
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Behandlingen innebir ibland dven inligg-
ningar pa avdelning 95A, “Barnavdelningen for
blod- och tumoérsjukdomar”. Avdelningen skiljs
frdn mottagningen med endast en glasdorr.

— Naér vi stinger mottagningen klockan fyra
Oppnar vi dorren sd att de inneliggande barnen
far mer utrymme, siger Maria Flink.

Bade mottagningen och avdelningen dr trev-
ligt inredda med hinsyn till att det mdste kunna
lekas. Ett tag hade avdelningen trehjulingar som
anvandes flitigt i korridorerna

— Men det blev lite vil vildsamt sd vi fick ta
bort dem, sdger Maria Flink som fortfarande,
efter att snart ha jobbat med svért sjuka barni 15
dr, fascineras 6ver deras formdga att anvinda sin
sista energi de har kvar till spring och lek.

En fascination som delas av 6verldkaren Britt-
Marie Frost.

— S& fort de fir den minsta lilla ork dr de uppe
och ror sig. Det ar en enorm skillnad mot vuxna.
Vi har mycket svarare att klara av en tuff cancer-
behandling, siger hon.

Eftersom vuxna inte tal lika intensiv behand-
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ling som barn anvinde man forst bara nopho
all 2008-protokollet pa barn upp till 18 ar. Men
sedan ett par ar fir dven vuxna upp till 45 ar
samma behandling som barn i Sverige.

— Det har varit vildigt framgangsrikt dven for
yngre vuxna och medeldlders. I andra linder
anvands fortfarande olika protokoll for barn och
vuxna over 18 ar, sidger Britt-Marie Frost.

HON MENAR ATT SVERIGES BEHANDLING héller
varldsklass, men att det finns linder som ocksa
har bra protokoll &ven om de skiljer sig frin
vart, exempelvis England, usa, Tyskland och
Australien.

- Dir anvinds samma mediciner och de gor
liknande kontroller. Man kan beskriva det som
att kryddningen skiljer sig fran var. Att vi inte gor
likadant har en podng. Vi vill ju alla bli béttre och
traffas regelbundet pd internationella méten for
att utvdrdera och utveckla behandlingen ytterli-
gare, sdger hon.

I ndsta version av protokollet, som enligt hen-
nes gissning kommer runt 2019, blir det sanno-
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Under behandlingsperio-
den far alla barn géra ett
halsband med péarlor som
berattar just deras sjuk-
domsbhistoria. Alla snéren
startar med hoppets parla i
form av ett ankare.

likt en dnnu tydligare uppdelning i riskgrupper.
Behandlingen ska individualiseras mer.

— Vi kanske far fyra grupper och d framfor
allt en grupp med ligst risk for aterfall som far
vildigt mycket mindre mediciner, sdger Britt-
Marie Frost.

POJKEN I BARNVAGNEN har vaknat och Maria
Flink letar fram en 1dda med prydligt sorterade
pirlor inne pd mottagningsreceptionen. Det
blir en rdd for injektionen i ldrmuskeln. Om en
vecka kommer han tillbaka till mottagningen
for ndsta steg i behandlingen. Fram till dess
vantar vardagen med kompisarna i férskolan.
Det dr ocksa en skillnad mot forr da barn med
ALL i stort sett bodde pa sjukhuset eller stan-
nade hemma.

— Vi uppmanar alla att leva ett sd vanligt liv
som mojligt. Fordldrarnas uppgift dr att bejaka
det friska, att fortsitta stélla krav och uppfostra
barnet som vanligt, sdger Britt-Marie Frost.

Ett gott rdd med tanke pa att den absoluta
majoriteten av barnen blir vuxna en dag. @
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( ) SNABBA FAKTA DET HANDER | KROPPEN

Immunforsvaret Dblir svagare

Nar vi far blodcancer paverkas
kroppen pa olika sdtt. Gemensamt
ar att kroppens immunforsvar

drabbas. Ibland marker vi av

cancern, ibland inte.
Text: ASA BOLMSTEDT

LEUKEMI
Vid leukemi drabbas

LYMFOM

Lymfsystemet ar
en del av kroppens
immunforsvar, som

bekdampar infektioner.

Vid lymfom férvand-
las vita blodkroppar
till cancerceller som
samlas antingen i el-
ler utanfér nagon av
kroppens lymfkortlar.

MYELOM

Myelom &r cancer i
benmargen, det vill
sdga inne i kroppens
ben dar nya stamcel-
ler och blodkroppar
bildas. Ofta sitter
cancern pa manga
stéllen i skelettet.

blodkropparna av
cancer. Blodkrop-

parna har olika
uppgifter: De vita
forsvarar kroppen
mot infektioner, réda
transporterar syre till
kroppens celler och
blodplattar férhindrar
blédningar.

Halsen

Hastigt vaxande
odmma lymfkoértlar,
ofta pa halsen, ar den
vanligaste orsaken till
att patienten soker
vard.

Ger fa symtom

i bérjan. | takt med
att cancercellerna
gor skelettet skorare
kan man fa smarta
och lattare drabbas
av benbrott.

Akut leukemi kan
borja med diffusa
symtom, som blekhet,
trétthet, blaméarken
som inte férsvinner,
svarlakta sar, infek-
tionskanslighet och
bensmartor.

Magen, ljumskarna,
armhalorna

Lymfom kan vaxa
fran lymfvavnad var
som helst i kroppen,
bland annat i magen,
ljumskarna eller arm-
halorna. Dar marks
inte de svullna lymf-
kértlarna lika tydligt.

Rygg och bréstkorg

Smartan sitter ofta
har.

Trotthet och forsam-
rat immunforsvar
som ger infektioner i
luftvagar och lungor
ar typiska symtom.

Kronisk leukemi kan

paga utan att man far
nagra symtom alls.

Trotthet, feber och
avmagring ar vanligt.
Dar lymfomet sitter
kan man fa smarta.

Kallor: Cancerfonden, Blodcancerférbu

Njuren

Paverkas pa grund av
att kalkhalten i blodet
okar.
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”Jag vill ta pa mig

landslagsdrakten igen”

2013 VAR MANGKAMPERSKAN NADJA CASADEI i toppform.
Malet var OS i Brasilien. Da fick hon lymfom. | hostas gjorde
hon comeback pa mangkamps-SM. Nu kdmpar hon for att fa
satta pa sig landslagsdrakten igen.
Text: KARIN PERSSON Foto: LINA ALRIKSSON

adja Casadei Riovan-

schen” stir det i farg-
glad text lings bilens

hela sida. “Riovanschen”
syftar pa den revansch Nad-
ja Casadei hoppades kunna ta under os
iRio de Janeiro - drygt tvd efter att hon
avslutat sin cancerbehandling.

Att fa defilera in pd os-arenan kladd i
blagult tillsammans med de andra tiv-
lande hade inte varit ett orealistiskt mal
om hon inte drabbats av lymfom. Nadja
Casadei dr en av Sveriges framsta mang-
kampare med flera sm-guld pa meritlis-
tan. Nu blev det ingen medverkan i 0s.
Hon var lingt ifrdn sin forna toppform.

NADJA CASADEI KOR SNABBT genom
Vaxjo for att parkera vid ett 1agt
flerfamiljshus. Ligenheten ligger fem
minuter med bil fridn triningsanligg-
ningen. I dag har hon redan klarat av ett
flera timmar langt hicklopningspass.
Nu finns ett par timmar till mat, vila och
dterhdmtning och vi mellanlandar hem-
ma hos henne. Hon 6ppnar bakluckan
och lyfter ut tre fulla traningsvédskor och
en ndve proteinbarer med chokladsmak
frdn ett imponerande stort lager.

—Jag har inga vanliga kakor att bjuda
pa, men de hir ar faktiskt jittegoda,
sdger hon.
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I hallen stér trdningsskorna pa rad.
Vdggarna pryds av smd tavlor med bud-
skap som "Nothing is impossible, the
word itself says I'm possible”. P sidan av
kylskapet hinger tva svartvita forsto-
ringar av bilder pad Nadja Casadei ensam
och tillsammans med sin pappa, {rdn
tiden da hon inte hade nagot har.

—Jag kan knappt se att det dr jag. Det
dr som om det vore en annan manniska.

FRIIDROTTEN HAR VARIT ndrvarande i
Nadja Casadeis liv frdn forsta borjan.
Mamman slog svenskt rekord i lingd-
hopp som 16-dring och ndr barnen kom
fortsatte hon att tivla. Nadja Casadei
och hennes syskon fick hinga med.
Snart borjade de sjdlva att trdna och
tavla och det mérktes att hon hade
talang.

— Nér jag tog medalj pd ungdoms-SM
minns jag att jag tinkte: Jag ska sla alla.
Jag ska bli sd jédkla bra.

Hon kom tidigt med i seniorlandsla-
get och tranade mdanga ldnga pass varje
vecka, samtidigt som hon gick ut gym-
nasiet och pluggade vidare till beteende-
vetare. Tavlingarna avldste varandra.

Ar 2013 var fysiken pa topp. Under
forsdsongstraningen kinde hon sig
stark. Men hon hade ont i magen mest
hela tiden.

- Sedan bérjade jag krdkas nir jag at
varm mat. Jag blev trott och borjade fa
blod i avforingen.

En gastroskopiundersokning visade
att hon hade blod i magsidcken, men det
drojde en minad innan hon fick besked
om orsaken till problemen.

TELEFONSAMTALET KOM nir hon satt pa
ett kafé. "Lymfom”, sa ldkaren.

- ”Lymfom, vad ir det?” sa jag hogt
sd att min ddvarande pojkvan som satt
bredvid horde det och borjade googla. Sa
tittade jag pd hans mobil och dé stod det
“cancer” over hela skarmen.

Hennes initiala reaktion préglades
inte av rddsla. Sa linge hon pratade med
ldkaren kidnde hon sig trygg och inriktad
péd vad man behovde gora for att hon
skulle bli frisk igen.

—Jag ténkte bara att jag var sa stark,
sd viltranad. Cancer bryter vil ner svaga
kroppar?

Forst ndr hon berittade for sin
mamma blev hon riktigt radd.

—Mamma sa “inte du ocksd”. Och dd
forstod jag att hon trodde att jag skulle
do, precis som hennes syster och néra
vanner har gjort av cancer.

Dagen efter beskedet skulle hon
infinna sig pa Karolinska sjukhusets on-

kologavdelning for olika prover. Cancer °
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NADJA
CASADEI

33.
Vaxjo.
Friidrottare.

Mamma,
pappa, fem systrar
och en bror.

NADJAS

FRAMGANGAR:

SM-guld i sjukamp.

SM-guld i stafett
4X800 meter.

Plats 22 i VM i Berlin,
sjukamp. Personligt mang-
kampsrekord.

Plats 8 i Europacupen First
League i Polen, sjukamp.

ISM-guld (inomhus-SM) i
langdhopp.




© hittades i magen och i halsen. Hon fick

veta att det var en form av lymfom, non-
Hodgkins, som var aggressiv och spred
sig snabbt, men att det var positivt att
cancern upptéckts tidigt och att den var
mycket kinslig for cellgifter.

TRE DAGAR SENARE fick hon sin forsta
dos. Reaktionen ldt inte vdnta pa sig.
Hon kriktes, fick blasor i hela munnen,
omsom svettades, dmsom fick frossa. Ha-
ret lg i stora tussar i trojans luva och pa
kudden tills hon sjdlv rakade av det.

Men cellgifterna hade effekt. Efter de
tre forsta doserna kunde man se att can-
cern hade minskat. Ytterligare tre doser
senare, efter totalt sex mdnader, var hon
fardigbehandlad.

—Da firade jag, triffade en massa
vanner i Botaniska tradgirden och it
kakor. Efter det tycker jag néistan att det
svdraste borjade for mig.
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Nadja Casadei tdnkte att hon var frisk
och markte att hennes omgivning ocksd
hade den instédllningen. Men hon var
fortfarande lika trott, orkade inte trana
som hon ville. Under tiden som hon gick
pa cellgifter fanns det inte en chans att
hon skulle orka bédra en matkasse. Nu
skulle hon bérja lyfta vikter men markte
att musklerna inte svarade. Sedan dess
har hon fitt bygga upp hela kroppen
frdn grunden igen.

—Jag kan sitta och lyssna pa Melissa
Horn och Lars Winnerbdck och tidnka

O

HODGKINS LYMFOM

Lymfom &r olika typer av cancer

i lymf-systemet.
2 558 fick lymfom 2014, 978 avled
i lymfom 2014.

"Jag &r sa glad att jag inte visste vad

jag skulle behéva ga igenom innan jag
bérjade trdna upp mig igen, for da vet jag
inte om jag hade gjort det,” sdger Nadja
Casadei.

pa hur synd det dr om mig. Men jag har
ocksd en sida dir jag kan bita ihop och
gora det som 4r extremt jobbigt — om
jag tycker att det dr vart det. Jag forstod
att jag skulle gréta, att jag skulle hata
traningen. Men nu har jag kommit s
ldngt!

FOR ATT FA EN NYSTART flyttade hon
fran Stockholm till Vdxjoé och Carolina
Kliifts gamla tridnare, Agne Bergvall,
for sju manader sedan. Nu sétter vi oss
i Nadja-bilen for att ta oss till ndsta tréa-
ningspass. Ett pass som Agne Bergvall
dopt till 7200 odndligt” eftersom det
gdr ut pa att springa s minga 200-me-
terslopp som mojligt i en viss hastighet.
Forra veckan klarade Nadja Casadei 20
stycken.

— GOr jag 21 i dag blir jag skitnéjd.

I dag kan hon édgna sig it friidrotten
pé heltid. Trots att hon inte vunnit nigra
madsterskap pa flera ar har hon flera
sponsorkontrakt. Féretag vill gdrna vara
med och underlitta hennes vig tillbaka.
De ger bidrag till Cancerfonden i hennes
namn och skapar kampanjer tillsam-
mans med henne for att samla in pengar
till forskningen.

—Sedan ar det en bonus for dem att
det kommer att gd bdttre och béttre for
mig. Men mina kontrakt ir inte upp-
byggda pa medaljer.

I september gjorde Nadja Casadei dnt-
ligen comeback pd mdngkamps-SM.

— Det var askul. Nej, nu ljuger jag. Jag
var sé 1dngt ifrdn de andra tjejerna, ldngt
ifrdn sd bra som jag har varit. Men jag
holl mig vaken. Jag orkade alla grenar.
Det var en stor seger for mig, sdger hon.

Malet &r att s13 det personliga méng-
kampsrekord hon satte 2009. Om hon
lyckas med det kommer hon att fa gora
fler mésterskap.

—Jag vill kdnna studsen, styrkan i
kroppen. Jag vill ta pd mig den svenska
landslagsdriakten och veta att jag har
slitit sa mycket. Jag har gjort alla dessa
pisspass, borjat om frdn noll. Att 3
sitta pa sig den dréikten igen, fatta den
kdnslan. @
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fran ett fly

att sluta ta
medicin mot KML. Det skedde inom ramen for en
klinisk studie och kandes som att hoppa fallskdrm
utan att vara saker pa att den vecklas ut. Nu tanker
han knappt pa att han har cancer.

Text: KARIN PERSSON Foto: EMIL MALMBORG

oven har borjat skifta
firg men den stora grés-
mattan ar lika friskt gron
och jamn som en golfbana.
Per Brugge visar runt pa
tomten och pekar mot den angrdansande
motionsleden dér en flicka rider férbi
pa en hist.
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—Det ir fantastiskt att ha slingan sa
néra, bara att sticka ut! siger han.

Sedan négra &r tillbaka motionerar
han mycket. Han gar pd gym, tar 1dnga
golfrundor med kompisarna och frigér
tomten frdn sly med r6jsagen. Sina 77
dar till trots har han dessutom ett ytterst
aktivt yrkesliv, bdde som tv-producent

Sedan han slutade med
medicin ténker inte langre
Per Brugge pa att han har
cancer.

och som god man. Att Per Brugge har
kronisk myeloisk leukemi, KML, gar
inte att ana. Sjdlv dgnar han inte heller
ndgon kraft och energi it sjukdomen
langre.
—Jag tanker inte pd det alls, sdger han.
For fyra ar sedan kunde ndmligen Per
Brugge, som forsta person i Europa med
hans diagnos, fasa ut sin medicin helt.

VAREN 2005 VAR LAGET ANNORLUNDA.
Per Brugge hade kint sig oforklarligt
trott, ndgot som inte horde till vanlig-
heterna. Det hinde flera gdnger att han
fick sétta sig ner och vila nir han gjorde
ndgot fysiskt anstringande. Migranan-
fallen som han alltid dragits med tyck-
tes ocksd komma titare. Men ldkaren pa
vardcentralen hittade inget fel.
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STUDIEN EURO-SKI

Att underséka om
vuxna patienter med KML
som framgéangsrikt har
behandlats med tyrosin-
kinashammare, TKI, kan
avsluta behandlingen
utan att cancern kommer
tillbaka.

868 patienter
fran 11 lander i Europa,
varav 115 fran Sverige,
som behandlats med TKI i
minst tre ar och som sva-
rat mycket bra pa behand-

lingen under minst ett ar.
Andelen kvinnor var 46,6
procent, medianaldern vid
diagnos var 51,9 ar och vid
lakemedelsstopp 60,3 ar.
Mediantiden fran diagnos
till behandlingsstopp var
92,7 manader.

Vid 6-mana-
dersuppfoljningen var
sjukdomen opéaverkad av
behandlingsstoppet hos
381 patienter, 62 procent.
Efter tolv manader var 56

procent opaverkade, efter
24 manader 52 procent
och efter 36 manader
49 procent. Ju langre
patienten hade behand-
lats innan stoppet och ju
langre sjukdomen inte
hade varit matbar, desto
storre var chansen till ett
framgangsrikt behand-
lingsstopp. | de fall da
sjukdomen kom tillbaka
sattes medicineringen in
igen med gott resultat.

En morgon i augusti gick han dérfor
oplanerat till distriktsskéterskan och
berittade igen om hur trétt han kdnde
sig. Blodtrycket var det inget fel pa.
Diaremot var pulsen hog. Per Brugge
fick en ldkartid direkt och dér upp-
tdcktes att han ocksd hade mycket 13gt
blodvirde.

Tva dagar senare, ndr han satt i bilen
pa vag till jobbet tillsammans med sin
son, ringde ldkaren. Hon kom med ett
besked hon inte skulle gett 6ver telefon
om det inte vore sd att det bradskade.
Per Brugge hade en blodsjukdom och l&-
karen hade ordnat tid hos hematologen
samma eftermiddag.

Han beskriver situationen som chock-
artad.

—Jag ville inte sdga till min son vad
det gillde innan jag visste mer och dir-
for kunde jag inte heller stilla ngra fra-
gor. Tankarna gick bara runt i huvudet.

PA HEMATOLOGEN FICK HAN veta att
det med storsta sannolikhet rorde sig
om leukemi och att det nu gillde att
faststilla vilken typ han drabbats av.

— Ordet leukemi var vildigt laddat for

KML &r en variant av leukemi, cancer
i blodkropparna.

2014 fick 1257 personer leukemi och
535 avled.
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mig. Det enda jag visste var att det ar
sddant man dor av.

Redan dagen efter fick han emellertid
veta att KML dr en variant som har goda
behandlingsmojligheter.

Veckan dérpa fick han mer utforlig
information. Per Brugge upplevde det
som att han dkte pa autobahn ritt in i
sjukvarden.

—Det ar helt fantastiskt hur allt flot
pa. Alla jag métte gjorde sitt basta for att
hjilpa mig och gav vildigt god informa-
tion. Samtidigt var det tungt att gd frdn
att egentligen aldrig ha varit sjuk och
uppleva sig som ododlig, till att fi en
kronisk sjukdom.

SAMMA DAG TOG HAN SIN forsta tablett
av den medicin som han fick veta att
han skulle behéva dta varje dag under
resten av sitt liv. Han funderade 6ver
vad den skulle ha fér biverkningar men
kédnde sedan inte av ndgra alls, utom
mojligen en ndgot mer aktiv mage.

Medicinen i kombination med tva
blodtransfusioner gjorde att han snart
kinde sig mycket piggare. De veckovisa
blodprover han lamnade pa vardcentra-
len visade ocksd att medicineringen fatt
onskad effekt ovanligt snabbt. Virdena
blev béttre och béttre, beséken pa vard-
centralen glesare och glesare. Efter sju
manader kunde man 6ver huvud taget
inte se tecken pd leukemi ens i de mest
avancerade mitningarna.

— D4 var jag i princip fri fran sjukdo-
men.

Sina dagliga tabletter behdvde han

PER BRUGGE

ALDER: 77 ar. b
BOR: Dalby i Lunds kdmmuan:
GOR: Tv- och filmproducent;
god man och forvaltare.
FAMILJ: Fru, tre vuxna soner,
tre barnbarn, extrason fran®
Afghanistan. 1

dock fortsdtta att ta och gjorde sd under
de foljande sju dren. Per Brugge hade
samma ldkare under hela den har
perioden, en ldkare som ocksa bedrev
forskning kring kronisk myeloisk leu-
kemi. Det var han som berdttade om ett
europeiskt projekt som han var involve-
rad i ddr en testgrupp skulle fa prova att
sdtta ut sin medicin.

Per Brugge fick veta att han uppfyllde
alla kriterier for att ingd i testgruppen
och ldkaren undrade om han kunde
tdnka sig att delta i studien. Chansen
att det skulle fungera var ungefir 50
procent. Om inte skulle man bara sitta
in samma medicin igen.

—Jag kidnde att det var som att hoppa
fran ett flygplan. Man har fallskirm, men
tdnk om den inte utvecklas? Tank om
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medicinen inte fungerar lika bra igen?
Han vigde for- och nackdelar mot
varandra. A ena sidan madde han bra
och kinde i princip inga biverkningar av
medicinen. A andra sidan ir behandling-
en kostsam for samhaéllet och dessutom
relativt ny. Vad visste man om dess 1ang-
tidsverkan? Till syvende och sist landade
han i att det nog alltid dr bast att vara
utan mediciner om det gar. Fér honom,
som hade en bra relation till ldkaren och
tyckte sig ha fatt sd god vard, kdndes det
ocksa bra att "ge tillbaka” och bidra till
forskningen genom att delta i studien.

AV DE SJUKHUS SOM VAR involverade i
studien var Lunds universitetssjukhus
forst med att komma i gdng, och Per
Brugge var forsta patient ut.
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—Dérmed &r jag den forsta i Europa
som dr helt utan medicin. Det kinns lite
roligt.

NU HAR HAN VARIT MEDICINFRI och
utan besvdr i fyra ar. Tva saker hinde
emellertid efter att han slutat med ldke-
medlet. Det ena var att de migrdnanfall
han varit befriad frdn under dren med
medicinen plotsligt kom tillbaka men
iform av pldtsliga yrselattacker. Det
andra var att han fick starka muskel-
smadrtor i ryggen.

Béda dessa tillstdnd utreddes grund-
ligt av ldkarna som kom fram till att det
inte hade ndgot med vare sig leukemin
eller den uteblivna medicinen att gora
utan hade andra forklaringar.

—Jag har gett hematologen mycket ar-

Per Brugge putsar garna
pa tradgardeni stortoch
smatt.

v

bete genom mina extra problem, siger
Per Brugge.

Var tredje manad ldmnar han blod-
prover. En gdng om aret traffar han
ocksd hematologen som lyssnar pa
hjarta och lungor, frdgar hur han mér. I
ovrigt ar det inte ndgon skillnad pa livet
han levde under medicineringen och
den tillvaro han for nu.

Kénns det mindre att du har en
kronisk cancersjukdom nu dn ndr du at
medicinen?

—Ja, det gor det. Jag betraktar mig
som frisk. Men jag blir naturligtvis mer
vaksam i takt med att jag blir dldre. Jag
tdnker: Vad hinder hirnast? Tidigare
ingick det inte i min sjilvbild att vara
sjuk. Nu har jag fatt lite mer respekt for
hur snabbt det kan ga.
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() PATIENTORGANISATIONER

Det psykosociala stodet  brister

| DAG KAN MANGA LEVA ett langt liv trots blodcancer. Men
alla lever inte i en fungerande vardag med god livskvalitet.

Patientorganisationerna ser nya utmaningar.

Text: ASA BOLMSTEDT

» Vad betyder de senaste
behandlingsframstegen?

— Generellt sett har dessa
framsteg inneburit att man
lever ldngre och det har
dven gett hopp till patienter
som tidigare saknat behand-
lingsalternativ. Livskvalitén
har forbéttrats avsevart for
madnga blodcancerberdrda.
For dem handlar det inte
ldngre om att overleva
cancer, utan om att leva ett
sd pass bra liv som mojligt
tillsammans med sin sjuk-
dom. Dér har en stor positiv
forandring skett vad avser
till exempel biverkningar.

» Vilka &r utmaningarna?

— Att fa tillgdng till de
senaste behandlingarna.
Cancerlikemedel dr dyra,
men det giller att ta dven
de samhdllsekonomiska
vinsterna i beaktning, att
patienter kan dterga till ar-
betslivet fortare och dirmed
bidra till samhdllet. Stirrar
man sig blind pd “kostnads-
effektivtitet” finns en risk
att patienter inte fir den
behandling som bade de
sjdlva och samhallet skulle
ha storst nytta av.

Vid kronisk cancer ir den
storsta utmaningen tillgdng-
lighet. Varden behéver bli
annu mer patientcentrerad
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Christian Pedersen
Férbunds- och affars-
utvecklingsansvarig,
Blodcancerforbundet

och i storre utstrackning
utgd ifrdn patientens behov.
Har har digitaliseringen stor
potential.

» Vem behoéver géravad
for att 16sa utmaningarna?
— For att alla ska klara
sig behover man fortsitta
forska. En 6kad satsning pa
immunterapi och kombi-
nationsbehandling av olika
likemedel vore gynnsamt
for dem som har det svdrast.
Det kradvs ocksa samver-
kan i kombination med
langsiktighet. Det 4r mdnga
aktorer inblandade som
péaverkar den vird som en
enskild patient till sist far:
Politiska partier, ldkeme-
delsindustrin, RCC, TLV, NT-
rddet, de 21 landstingen och
verksamhetscheferna pé de
enskilda sjukhusen.
Drémscenariot pd kort
sikt dr att f3 tillgdng till de
senaste behandlingarna, ha
frihet att genom en respekt-
full dialog med sin likare
sjdlv vilja vilket alternativ
som passar bést och erbju-
das méjlighet att indivi-
danpassa sin behandling
oavsett var i landet man bor.
Pa lidngre sikt Odnskar jag att
alla blodcancerdiagnoser
likt diabetes kan likstéllas
med en kronisk sjukdom.

» Hur paverkas cancer-
patienters livskvalitet?

— Att fd en cancerdiagnos
innebdr att man paverkas
béde fysiskt och psykiskt.
Maénga far trina sig pd att
forsoka hantera dngesten
och ridslan for att cancern
ska komma tillbaka. For
att klara det behéver man
hjdlp att hitta verktyg. Ty-
varr finns inte den hjidlpen
ivdrden i dag. Vi dr duktiga
pd hdrdvaran, den medicin-
ska behandlingen, men inte
péd mjukvaran med sjilen
och det psykosociala vilbe-
finnandet. Det fir konse-
kvenser bade for drabbade
och anhdriga, men ocksd
pd samhaillsekonomisk niva
om personer som haft eller
har cancer inte kommer
tillbaka till en fungerande
vardag.

» Hur manga far rehabili-
teringidag?

- 2014 gjorde Nitverket
mot cancer en undersok-
ning som visade att bara
4 procent av 2 000 inter-
vjuade fick en rehabili-
teringsplan fran varden.
Det ar skandalost lite med
tanke pa att ungefir 58 000
personer far en cancerdiag-
nos varje ar.

Genom donationer kan

EvaHansen

| Generalsekreterare
‘ Cancerrehabfonden

Cancerrehabfonden erbjuda
cirka 500 personer om dret
en veckas vistelse pd ett
rehabiliteringscenter eller
en dterhdmtningsresa for
familjer dér barn drabbats
av cancer. Pa rehabcentret
far man under ledning av
legitimerad personal hjilp
att hitta verktyg for att han-
tera bade det psykiska och
fysiska vilmdendet i varda-
gen. Man far ocksa triffa
andra i samma situation sd
att man kan dela tankar och
kénslor som man kanske
inte satt ord pa eller vill
belasta sina anhériga med.

> Hur ska fler fa rehabili-
tering?

- Politikerna maéste ta
ansvar for rehabiliteringen
och se gver resurserna. Man
biter sig i svansen om de
som overlever inte mar bra.
Som det dr i dag tycker jag
inte att samhadllet tar sitt
ansvar, det dr bara en massa
politiskt tugg utan att ndgot
héinder. I framtiden vill jag
se en cancervard for hela
madnniskan med fokus pa
béde kropp och sjdl. En
individuell behandling for
att varje patient ska komma
tillbaka till livet, dtergd till
arbete och fa en fungerande
vardag igen.
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Forskningschef
Barncancerfonden

> ldag 6verlever de allra flesta
barn. Men inte alla. Hur kan dven
de fa hjalp?

— De 80 procent som i dag 6verlever
har vi kunnat hjilpa genom att for-
béttra redan befintliga behandlingar.
De sista 20 procenten dr svarare. Hos
en del forstdr vi inte orsaken till can-
cern, andra far dterfall ndr vi redan
provat hela arsenalen av cytostatika
och da har vi ingen behandling kvar
att ta till. Vi behover forstd orsaker-
na till deras cancer, férfina diagno-
serna och hitta nya behandlingsme-
toder och mediciner.

Vi dr pa god vig. Forskningen gar
framat och vi vet mycket mer om vad
som ligger bakom sjukdomarna dn
vad vi gjorde for fem &r sedan. Sedan
ska kunskapen omvandlas till nya
mediciner och det kommer att ta
ldngre tid. Men jag tror absolut att vi
kommer att lyckas.

» Hur fungerar stodet till barn och
familjer?

— De behover bdde psykosocialt
stod och hjdlp med praktiska ting.
Det kan vara att trédffa andra drab-
bade och familjer i samma situa-
tion, fa hjdlp med ersittning fran
Forsdkringskassan som ibland inte
forstar familjens situation, att kunna
gd i skolan ndr de orkar och stéd till
syskonen.

Det som sticker ut i vara undersok-
ningar 4r att det psykosociala stodet
inte fungerar, varken under eller efter
behandlingen. Det &r tydligt att det
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Kerstin Sollerbrant

inte finns pa den niva som fordldrar-
na onskar. Nar det giller moéjligheten
att gd i skolan och stod till syskon har
det blivit battre.

» Vilka ar de storsta méjlighe-
ternarespektive utmaningarna
for framtidens vard av barn med
blodcancer?

—En av de storsta mojligheterna ar
den vixande kunskapen om geneti-
ken bakom blodcancer och att det
finns en tradition av samarbete inom
barnonkologin. Nu jobbar vi med att
modernisera behandlingsprotokollet
béde for att bli bdttre pa att hjdlpa
de barn som vi inte lyckas med i dag,
men ocksé for att minska ¢verbe-
handlingen foér dem som inte har
hogriskcancer eftersom medicinen
kan ge sena komplikationer.

Den stora utmaningen dr att fa
fram de nya, innovativa mediciner
som vi inte haft forut. Och att bade de
mediciner vi har i dag och de nya blir
skonsammare och inte ger sd mycket
sena komplikationer sd att barnen
overlever med god livskvalitet.

A

O

FRAGA DOKTORN

ULRIK NARBE, overlakare
pa onkologiska kliniken,
centrallasarettet i Vaxjo,
svarar pa fragorna.

Hur behandlas KML?

FRAGA: Jag har en vin som fatt diag-
nosen kronisk myeloisk leukemi, KML.
Hur ser behandlingen ut?

SVAR: Kronisk myeloisk leukemi, KML,
kan behandlas antingen symtomatiskt,
det vill siga man behandlar symtomen
men botar inte sjukdomen. Risken ar

da att sjukdomen till slut (oftast inom
tre till fyra ar) 6vergar fran en ganska
stillsam sjukdom till en svarbehandlad
och allvarlig akut leukemi. Ett annat satt
att behandla ar med sa kallade tyrosinki-
nashammare. De kan fa tumérmassan
att minska till ett minimum och harigen-
om reduceras ocksa risken for 6vergang
fran KML till akut leukemi.

Hur fungerar
metastaser vid lymfom?

FRAGA: Jag har lymfom som jag far
cellgifter for. Varfor uppkommer det
metastaser och maste de opereras?

SVAR: Lymfom &r en sjukdom déar det
finns cancer i lymfsystemet. Lymfom-
forandringar kan uppkomma pa olika
stéllen i kroppen. Man brukar vid lym-
fom inte prata om metastaser utan mer
om att det ror sig om lymfomengage-
mang oavsett var de sitter. Man oper-
erar i princip aldrig lymfomférandringar
utan man behandlar dem med olika
typer av cytostatika eftersom lymfom
ofta ar valdigt kanslig for cytostatika,
vilket gor att behandlingen kan bota
manga patienter.

PA BRISTOL-MYERS SQUIBBS hemsida
finns 40000 fragor och svar om sjukdo-
mar och behandling. Vart
E 'E mal ar att ge personliga
o svar inom en vecka.
Las in QR-koden for att
komma direkt till sajten el-
E ler bms.se/fraga-doktorn/



( ) SNABBA FAKTA BEHANDLING

Allt fler overlever

De senaste 20-30 aren
har behandlingarna gjort

stora framsteg. | dag botas
manga. Andra kan leva
lange med god livskvalitet.
Text: ASA BOLMSTEDT

Behandlingen skraddarsys bland annat
efter typ av lymfom, hur langt cancern
utvecklats och individuella faktorer.
Vissa kraver intensiv behandling, andra
behandlas enbart om patienten far
besvar.

BEHANDLING

Ofta anvands olika kombinationer av
cytostatika och immunterapeutiska
lakemedel som riktar sig mot specifika
detaljer, som markérer eller antigener
i tumorcellerna. Ibland ges enbart im-
munterapi. Om patienten inte svarar pa
behandlingen kan stamcellstransplan-
tation med egna stamceller bli aktuell i
kombination med hég dos cytostatika.

NYHETER

Lakemedel som riktar sig mot specifika

detaljer i tumérerna har introducerats

de senaste aren och fler sddana ingar

i studier. Aven lakemedel som 6kar pa-

tientens eget férsvar mot cancerceller
ar under utveckling.

RESULTAT

Trots att lymfom ofta redan spridit sig i
kroppen vid upptackt har behandlingen
effekt. Vissa lymfom kan botas helt,
andra kah man leva med i manga ar och
med god livskvalitet.

o

Det finns flera varianter av leukemi, som
behandlas olika.

BEHANDLING

Den mest anvanda behandlingen ar en
kombination av olika cytostatika. Vid
akut leukemi ar behandlingen intensiv i
bérjan, medan underhallsbehandlingen
ar mildare och kan paga i upp till tva ar.
Vid kronisk leukemi anvands cyto-
statika for att halla sjukdomen under
kontroll. Ibland kombineras cytostatika
med stamcellstransplantation. Vissa
leukemier, som KML, behandlas i forsta
hand med lakemedel, sa kallade tyro-
sinkinashammare, som riktar sig mot
den kromosomférandring som orsakar
cancern.

NYHETER

Det pagar forskning med nya typer av
lakemedel och nya kombinationer av
lakemedel bade i Sverige och internatio-
nellt. For vissa leukemier testas om det
gar att avsluta behandlingen helt.

RESULTAT

De senaste 20 till 30 aren har behand-
lingen blivit alltmer framgangsrik. | dag
kan vissa varianter av leukemi botas. Vid

andra diagnoser kan patienterna leva

lange utan besviarande symtom.

Kallor: Barncancerfonden, Blodcancerférbundet, Cancerfonden.

-

Behandlingen varierar fran individ till
individ bland annat beroende pa alder,
symtom och eventuella andra sjukdomar.
Ibland ger myelom inga symtom och da
brukar man avvakta med behandling ef-
tersom sjukdomen utvecklas langsamt.

BEHANDLING

Oftast ger man en kombination av lake-
medel som pa olika satt hAmmar myelom-
cellerna. Dessa ges tills man har fatt bort
sa mycket som mojligt av cancercellerna.

Sedan gors ett uppehall i behandlingen
tills sjukdomen ger nya symtom. Uppehal-

len kan variera fran nagra manader till
flera ar. For personer upp till 65-70 ar kan
behandlingen kombineras med stamcells-

transplantation med egna stamceller.

NYHETER

Det pagar forskning med nya typer av
lakemedel och nya kombinationer av ldke-
medel bade i Sverige och internationellt.

RESULTAT

Myelom gér inte att bota. Malet ar i stéallet
att patienten ska na en plata dar man inte
kdnner av ndgra symtom och kan leva ett
relativt vanligt liv och arbeta. Prognosen
har forbattrats mycket de senaste aren
genom nya ldkemedel.

Barn tal i regel starkare och intensivare
behandling an vuxna. Darfér finns sepa-
rata behandlingsprogram foér barn.

BEHANDLING

Leukemi behandlas med en kombina-
tion av cytostatika, som delas in i stan-
dard-, medel- och hégriskbehandling.
Vid hogriskbehandling gors ibland dven
benmargstransplantation. Doserna har
blivit hogre under 2000-talet. Trots att
behandlingen ar tuff beh6ver barn inte

vara pa sjukhus lika mycket som férr.
Lymfom behandlas framst med en kom-

bination av cytostatika.

NYHETER

Forskning med nya, biologiska lakeme-
del pagéar. De dédar inte cancercellerna
utan gor att de inte kan skada krop-
pen. Aven forskning om béttre satt att
ge lakemedel och hur man kan minska
biverkningar pagar.

RESULTAT

I takt med att behandlingen har forbatt-
rats 6verlever allt fler barn. Nastan nio
av tio som far varianten ALL 6verlever,
och sex av tio som far AML. Drygt nio

av tio med Hodgkins lymfom o6verle-
ver och atta av tio med non-Hodgkins
lymfom.




Sjukskoterskan Brita Eriksson
(th) och chefssjukskoterskan
Marie Wickstrom (tv) packar
bilen med all utrustning som
behovs for att varda stamcells- |
transplanterade patienteni l"
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Marie Wickstrém och Brita Eriksson packar tva stora lador med all den vardutrustning som behévs under de tva till fyra veckor da patienten isoleras i hem-

met. Ladorna far sedan en sarskild plats hemma hos patienten.

”n
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n av vira patienter var sd orolig och ville ha
mycket hjdlp nir hon 1dg inne pa avdelningen.
Men direkt nir vi kom innanfor dérren i hennes
hem tog hon kommandot och férklarade var
lddorna med vardutrustning skulle sta och hur
allt fungerade. Patienterna stricker verkligen
pa ryggen nidr de kommer hem, berittar Brita
Eriksson, hemvardssjukskoéterska och adjung-
erad klinisk adjunkt pa Centrum for allogen
stamcellstransplantation, cAsT, pa Karolinska
universitetssjukhuset i Huddinge.

Hit kommer patienter med olika typer av
blodcancer, leukemi, lymfom eller myelom,
nir andra behandlingar inte hjdlper. Genom
stamcellstransplantationen fir de ett helt nytt
immunfdrsvar. Det kan leda till bot, men behand-
lingen &r riskfylld och kan i vdrsta fall innebéra
att patienten inte ¢verlever.

Trots riskerna har Karolinska, som forsta
sjukhus i virlden, gjort det méjligt for patienter
att virdas i hemmet, i stéllet for att isoleras pa
sjukhuset.

Hemsjukvarden lanserades 1997 av professor
Olle Ringdén och sjukskoterskan Britt-Marie

Svahn. De var ¢vertygade om att patienterna
skulle klara sig bittre om de virdades i hemmet.
Risken for att fa infektioner borde vara ldgre ef-
tersom vi dr bekanta med de bakterier som finns
hemma. Dessutom dr det en fordel att kunna
rora sig i sitt hem i stdllet for att ligga stillaien
sing pa sjukhuset, resonerade de.

Frin borjan fanns ett motstdnd, det fanns de
som tyckte att det var for riskfyllt. Aven Brita
Eriksson var i borjan lite orolig nir patienterna
maddde daligt hemma. Men det dr hon inte
langre. Tvirtom.

— Nu vet vi att patienterna som vardas hemma
mar lika bra eller béttre &n de som isoleras pa
avdelningen, siger hon.

FOR ATT KOMMA IFRAGA FOR hemsjukvird maste
patienterna bo i Stockholm och ha en nirsté-
ende som kan vara hemma hela tiden. Hygien-
kraven dr héga och motsvarar dem pa sjukhu-
set. Varmvattnet mdste hilla en temperatur pa
minst 50 grader, eventuella barn fir inte ga pa
dagis, det fir inte finnas husdjur eller krukvax-
ter hemma och man far inte bygga om. Klader
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Brita Eriksson aker hem till patienterna varje vardag, tar prover, ger medicin och féljer upp varden.

madste bytas varje dag och singkldder tvdttas tvd
ganger i veckan.

Infor behandlingen dker Brita Eriksson hem
till patienten, kontrollerar att alla villkor ar
uppfyllda och har ett informationssamtal med
patienten och den narstdende.

—Det dr viktigt att vara sdker pd att den narsta-
ende ocksd vill. Det dr ett stort ansvar och alla vill
inte ta pa sig det, sdger hon.

Behandlingen startar alltid pé sjukhuset, d&ven
for patienterna som vardas hemma. Ungefdr en
vecka fore sjdlva transplantationen installerar
de sig i ett av de 20 specialanpassade rummen
pa avdelning 72/74 for att genomfora forbehand-
lingen. Med cytostatika och ibland strdlbehand-
ling tas det befintliga immunforsvaret bort. Om
donatorn av stamceller inte dr en sldkting far
patienten ocksd antikroppar.

Sjédlva transplantationen gdr till pd samma satt
som en blodtransfusion. De nya stamcellerna fors
in i kroppen via en central venkateter som opere-
rats in pa brostet. Det tar ungefdr tva timmar och
dr odramatiskt. Direkt efterdt mar patienterna
ofta bra och de som ska fortsatta virden i hem-
met dker hem redan pd kvillen.

MORGONEN EFTER TRANSPLANTATIONEN packar
Brita Eriksson bilen med tva stora lddor med

all vardutrustning som kommer att behévas de
kommande veckorna och kor hem till patien-
ten.

—Jag gor samma undersdkningar som pa
sjukhuset, tar blodtryck, temp och vikt. Kontrol-
lerar listan dér de skrivit upp vad de har étit och
druckit. Mdlet dr att de som vardas i hemmet ska
klara sig med smartstillande morfintabletter. De
far sjdlva ta ett stort ansvar for sin medicinering.

De forsta biverkningarna brukar visa sig efter
ndgra dagar. Det brukar borja med att de far fruk-
tansvart ont i munnen och halsen. Ibland blir
det stora sar som gor det svart att dta. Eftersom
bakteriefloran i tarmarna ir forstérd mar manga
illa, krédks och far diarré. Blodets forméga att koa-
gulera kan paverkas. Urinbldsan har ibland blivit
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forstord av cytostatikan under férbehandlingen
och eftersom patienten inte har ndgot immunfor-
svar kan den inte ldka utan det blir blod i urinen.
Det kan ocksé bildas sma proppar i levern som
ger vatska i buken och héga levervirden.

Det hir kan vara mycket

smértsamt for patienterna, - ”N¢jr man transplanterar ett

men det Brita Eriksson ar .
extra uppmirksam pa ir organ finns en risk att kroppen

feber. Detkantydapdtva  stoter bort det. Men har dr det

allvarliga biverkningar. -
_ Nérman transplante-  LVartomn. De nya stamcellerna

rarettorgan finnsenrisk  kan forsoka stota bort kroppen.”
att kroppen stoter bort det.
Men hér ar det tvirtom.
De nya stamcellerna kan forsoka stota bort
kroppen. Samtidigt som en sddan reaktion kan
bli livsfarlig ar det bra for blodcancerpatienter
att fa en mild reaktion. D3 attackeras ndmligen
aven cancercellerna, vilket minskar risken for
framtida dterfall, forklarar Marie Wickstrom,
chefssjukskoterska pa CAST.

Den andra risken dr att patienterna far en bak-
terieinfektion som kroppen inte klarar av att ta °

O

SA GORS STAMCELLSTRANSPLANTATIONER

® Gors om ingen annan behandling ® Stamcellerna hamtas fran donatorn
fungerar vid leukemi, myelom och antingen via ett blodkarl i armen eller
lymfom. genom att ta benmérg fran héftbe-

@ Patientens eget immunférsvar net. Man kan ocksa samla stamceller
trycks ned. fran navelstrangen.

® En donator ger stamceller som @ Stamcellstransplantation med do-
ger patienten ett nytt immunforsvar nator kallas allogen stamcellstrans-
genom att producera vita och roda plantation. Vissa typer av blodcancer
blodkroppar samt blodplattar. kan i ett tidigare stadium behandlas
@ Donatorn kan vara antingen en med egna stamceller som tas ut och
slakting eller en okand person som ges tillbaka till patienten. Det kallas
matchar patienten. autolog transplantation.



{ ) REPORTAGE

DET HAR AR TOBIASREGISTRET

@ Det svenska registret for blodstamceller.
® Ungefar en fjardedel av alla som behéver
en stamcellstransplantation kan fa nya
stamceller av en familiemedlem. Ovriga

behover en okand donator.

@ For att donationen ska fungera maste

I

matchar patienten.

hand om. I virsta fall kan det leda till en septisk
chock. Blodtrycket faller, organen slutar fungera
och patienten hamnar i koma och dér.

—Det dr darfor patienterna isoleras efter
transplantationen. Vi vill minska risken for att de
utsatts for frimmande bakterier. Men ofta smit-
tas de av sina egna hud- eller tarmbakterier, sdger
Marie Wickstrém.

BRITA ERIKSSON KOMMER HEM till patienten
varje vardag i tva till fyra veckor. Doktorn ringer
varje dag och det finns ocksd en kurator, dietist
och sjukgymnast som patienterna har triffat pa
sjukhuset och kan ringa. Av dem har patienten
fatt med sig ett trdningsprogram och vagledning
om mat och niring.

Ett besok tar ungefir en timme, men varierar
beroende pd patientens behov.

— Fordelen med att arbeta hemma hos patien-

I basta fall behdver patienterna inte komma tillbaka till sjukhuset férran det ar dags att
skrivas ut, men alla har kvar sitt rum under hela vardtiden och kan komma in nér de vill.
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givare och mottagare ha samma HLA-typ,
en sorts markérer pa cellerna. Eftersom
det finns flera miljoner olika HLA-typer
anvands register for att hitta givare som

® Drygt 70 000 registrerade givare finns

i registret och sedan det startade 1992
har mer dn 800 sjuka fatt blodstamceller
genom det.

@ Liknande register finns runt om i varl-
den. Sammanlagt ar 28 miljoner personer
registrerade som potentiella donatorer.

terna 4r att jag kan fokusera helt pa dem. Pa
avdelningen dr det alltid médnga olika saker som
hédnder runt omkring och som avbryter arbetet.
Men si fort jag kommer innanfor dérren hemma
hos patienterna kan jag 4gna dem all min upp-
mairksamhet. Jag fir tid att engagera mig i dem
och kan prata med dem sé ldnge de vill.

—Det dr olika vilka behov de har. En man
lagade néstan en hel hotellfrukost varje morgon
for att jag skulle stanna ldngre. Han var radd
att bli sjuk och stdngde av sitt sociala liv. Jag var
den enda utomstdende han trdffade som han
inte var rddd for. En annan patient var tvirtom.
Sa fort jag hade gjort det jag skulle ville han att
jag skulle dka sa att han slapp kidnna sig som en
patient, sidger Brita Eriksson.

HON UPPLEVER ATT PATIENTERNA &r glada over
att kunna vara hemma i stéllet for att isoleras i
ett rum pd sjukhuset.

—Jag upplever att de uthirdar smirtan fran
biverkningarna béttre nir de d&r hemma. Det dr
en sporre for dem att slippa dka in till sjukhuset.
I hemmet har de ocksd mer att géra som dist-
raherar dem och som hjdlper dem att std ut. En
del patienter mdr dessutom véldigt bra. En man
1 70-arsdldern sa: ”Vad bra att jag som mar sa
bra kunde dka hem. Vad skulle jag ha gjort i ett
sjukhusrum i flera veckor?”

Men det hinder ocksa att hemsjukvarden far
avbrytas. Under hela behandlingen har patien-
terna kvar sitt rum pa sjukhuset och de kan dka
dit nédr som helst, antingen pa eget initiativ eller
pa personalens.

— Oftast maste de dka in for att de far feber och
behover fa intravends medicin. Det kan vi inte ge
hemma. Om de inte klarar av att svilja morfinta-
bletterna kan de ocksd behéva fa smartstillande
intravendst. Mdnga ganger kan de dka hem igen
efter ett dygn eller ett par dagar, sdger Brita
Eriksson.

Nar hemsjukvarden utvirderats och resultaten
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Brita Eriksson och Marie Wickstrém har arbetat med hemsjukvarden sedan den lanserades 1997. "Den enda nackdelen ar bilkderna. | 6vrigt ser jag bara

foérdelar”, sager Brita Eriksson.

jamforts med patienter som isoleras pa sjukhu-
set fick de svart pd vitt att sjukskoterskornas
upplevelse av att hemvardspatienterna madde
bittre stimde. Uppfoljningen visade att dverlev-
naden var béttre bland dem. De &t béttre och var
mer i rorelse. Det gjorde att tarmsystemet holl
igdng, vilket motverkade bade de farliga infektio-
nerna och risken for avstétning. Vard i hemmet
kréaver ocksd mindre resurser, dd den minimerar
anvandningen av intravendsa mediciner.

— Resultatet fick oss att fundera pa hur vi
kunde utveckla varden pd avdelningen. Det ledde
till en kvalitetsutveckling genom att vi fick vart
nutritionsteam, berdttar Marie Wickstrom.

NU HALLER DE PA MED EN ENKAT som undersoker
de nirstdendes upplevelse av hemsjukvarden.

—Nar jag dr hemma hos patienterna brukar jag
se till att fi en stund pd tu man hand med den
nérstdende. De drar ett tungt lass och en del dr
oroliga. Vi underséker om en kurator kan folja
med hem till patienterna vid ndgot besok, bade
for patientens och den narstdendes skull, sidger
Brita Eriksson.

Resultatet frdn hemsjukvarden har vickt
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internationell uppmérksambhet. Brita Eriksson
och Marie Wickstrém har tagit emot studiebesdk
béde fran Holland och usa och dessa linder ar

pa ging att starta liknande verksambhet. I varas
var Brita Eriksson i Spanien och berédttade om
erfarenheterna och tidigare har sjukskéterskan
Britt-Marie Svahn, som startade projektet, talat
pd internationella konferenser.

- Det finns ett stort intresse bland sjuksko-
terskor, medan likarna dr mer skeptiska. De dr
radda for att patienterna ska fd en septisk chock
och do. Men faktum &r att ingen av vira patienter
har dott hemma, sdger Brita Eriksson.

UNGEFAR TRE VECKOR efter att Brita Eriksson
forsta gdngen kommer hem till patienterna med
de tva lddorna med sjukvardsutrustning brukar
hon fa koéra tillbaka 1ddorna till sjukhuset igen.
Patienterna blir utskrivna nir immunforsvaret
kommit igdng igen och det avgdrs genom att
maéta andelen vita blodkroppar.

— Néar immunforsvaret har kommit igdng kan
vi skriva ut hemvardspatienterna snabbt efter-
som vi vet att de kan dta, har koll pé sina medici-
ner, orkar vara uppe och hélla igdng. ®

O

HEMSJUKVARD

@ P34 kvillen samma dag
som stamcellstransplan-
tationen agt rum kan
patienten aka hem.

@ Vissa krav kring
hygien maste vara upp-
fyllda och en narstaende
maste finnas hemma
under hela perioden.

® En sjukskoterska beso-
ker patienten i hemmet
varje vardag.

® Doktorn ringer varje
dag.

® Vid behov kan kurator,
sjukgymnast och dietist
kontaktas.

@ Efter tva till fyra
veckor kan patienten
skrivas ut.
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{ ) VART LANDSTING

Nya lakemedel
nar inte varden

NYA LAKEMEDEL SOM TAS fram ersatter i regel gamla. Men

vid myelom kommer det nu nya ldkemedel som staplas ovanpa

de gamla for storsta moljiga effekt. Det gor behandlingen kost-

sam och an finns ingen [6sning for hur finansieringen ska ga till.

Text: ANNIKA LARSSON SJOBERG Illustration: BJORN OBERG

orskningen inom cancer  utrymme att ta in dem i behandlingen,
gdr snabbt framdt. Fram-  konstaterar Nils Wilking, docent vid

stegen leder till nya och Karolinska institutet och strategisk
bédttre behandlingar. Men medan nya rddgivare till Region Skdne.
behandlingar forr ersatte dldre insat-
ser bygger de nya innovationerna allt I SVERIGE BASERAS GRANSEN for vad ett
oftare pa att flera olika likemedel kom- likemedel fir kosta pa en berdkning av
bineras for att uppnd vad det tillfor i form

storsta mojliga effekt ’ ’Beraknlngsmodellerna av okad livslangd

av behandlingen. d och livskvalitet.
arinte anpassaae efter Maxbeloppet per
VID VISSA TYPER att ldkemedel ska patient och diagnos

av blodcancer, som ° 9 ligger pé cirka en
exempelvis myelom, StCLplCLS ba varandra. miljon kronor per
kommer nu nya like- kvalitetsbaserat
medel som bygger pa att de tas i kombi- &verlevnadsdr, men vid kombinations-
nation med redan befintliga mediciner. = behandlingar uppstar ibland ligen da

Men om de verkligen kommer att nd det inte gir att fi behandlingen kost-

patienterna dr dnnu oklart. nadseffektiv ens om det nya likemed-
—Problemet dr att samhillet satt let vore gratis.

upp normer for hur dyrt ett ldkemedel Om det nya ldkemedlet B bygger pa

far vara. Nu har vi hamnat i ett akut att man dven ger det sedan tidigare

lage dir det finns nya likemedel mot godkinda likemedlet A sd dkar anvind-

myelom, men det finns inte ekonomiskt ningen av likemedel A. Kostnaden for
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béde likemedel A och B kan da éver-
skrida grdnsen for vad landstingen ar
beredda att betala.

- Berdkningsmodellerna 4r inte an-
passade efter att 1dkemedel ska staplas
pa varandra och jag tycker det behévs
en diskussion pa politisk nivd om hur
det ska hanteras, sidger Nils Wilking.

HAN HAR | FLERA ARS TID arbetat med
att kartldgga cancervdrden i Europa i
samarbete med Institutet for hilsoeko-
nomi, IHE, i Lund. Han kan konstatera
att problemet inte dr unikt for Sverige.
De flesta andra ldnder brottas ocksa
med hur man ska 16sa finansieringen
av de nya behandlingarna och nér det
giller de nya likemedel som kommer
for myelom ar man 4n sa linge langt
ifrdn en 16sning. En del férsdk har dock
gjorts, bland annat i Schweiz dér det
pagar en pilotstudie for hur kombina-
tionslikemedlen ska kunna vérderas
och prissittas. Men &n finns inga slut- °
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© satser att dra och enligt Nils Wilking

bérjar laget bli akut.

—Man behéver hitta en rimlig pris-
niva. Det pagar diskussioner i Sverige
liksom i andra linder men just nu ver-
kar de ha kort fast, siger han.

THOMAS ALLVIN AR direktor for hilso-
och sjukvardsfragor pd branschorga-
nisationen European federation of
pharmaceutical industries and associa-
tions, EFPIA. De arbetar for att ta fram
riktlinjer for hur prissdttningen for
kombinationslikemedel ska g4 till och
forordar en viardebaserad prissittning,
som redan tilldmpas i Sverige. Eftersom
en stor del av virdet géller patienten sa
menar han att det behovs
en avancerad syn pa vad
vardet ar.

—Vad patienten efterfra-
gar dr inte alltid det som
maits rent kliniskt. Darfor dr
det viktigt att patienterna
LD verkligen dr med i de hir
Allvin : . ..

diskussionerna, sager han.

I férhandlingarna med ldkemedelsbo-
lagen finns ocksd manga komplicerade
knutar att 16sa. En knickfrdga ar hur
pengapdsen ska fordelas da det ar flera
olika bolag som tillhandahaller ldke-
medlen som ska kombineras i behand-
lingen. P4 sikt tror Thomas Allvin att
det kommer att komma nya innovativa
betalningsmodeller for paketldsningar,
men &n dr vi inte dér.

PA TANDVARDS- OCH likemedelsfor-
mansverket, TLv, konstaterar chefsfar-
maceuten Niklas Hedberg att priserna
ar ett problem och att det vore beklag-
ligt om det ska komma till att ldkare
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tvingas sdga nej
till myelompa-
tienter av ekono-
miska skal.

- Fler och fler parter
ser behoven av nya
l6sningar, men det dr inte
manga som kommit fram med
konkreta forslag dn, sdger han.

I debatten kritiseras likemedelsbo-
lagen ofta for att begéra for mycket
betalt. Sarskilt livlig dr diskussionen
ildnder som usA ddr patienterna star
for en storre del av likemedelskost-
naden. Niklas Hedberg konstaterar
att det finns studier som pekar p3 att
totalkostnaden for att fa fram ett nytt
ldkemedel 6kat, men att
det for en utomstdende ir
svart att granska likeme-
delsbolagens argument
och kostnadsberdkningar.

- Det finns studier som
visar att priset likemedels-

erg(é?oZ ) foretagen begir har ckat
o kontinuerligt, bade per
produkt och per vunnen

effekt, Oversatt i levnadsar, sdger han.

For att nd en 10sning efterlyser
Niklas Hedberg en 6ppen och fortro-
endefull diskussion dér alla parter for-
sOker ndrma sig varandra. Han jamfor
med nir det kom nya likemedel mot
hepatit C, d& parterna fran borjan stod
langt ifrdn varandra, men mottes i tre-
partsférhandlingar och s smdningom
lyckades enas om ett avtal.

Har ni en sddan dialog idag?

- Det finns en forstdelse for att det ar
dit vi ska nd. Men det ar valdigt tidigt
dn sd det dr svart att siga ndgot, siger
han. @

1/
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() DIGITALA LOSNINGAR

Patienten valer
NUr motet ska ske

EFTER DEN FORSTA BEHANDLINGSPERIODEN behover
manga blodcancerpatienter numera endast sporadisk
kontakt med sjukvarden. Men under manga ar. Hur kan
digitala ldsningar underlatta motet?

Text: ASA BOLMSTEDT Foto: ANNA MOLANDER

» Kandigitalisering av varden ef-
fektivisera moétet med patienter med
kronisk cancer?

—Ja, med modern, digital teknik kan
patienterna ha kontinuerlig kontakt
med sin ldkare pd ett enklare sitt med
fler korta besok i stillet for fa lingre. I
Stockholm inf6r vi en digital valfrihets-
reform. Patienten ska sjdlv kunna vélja
om motet ska vara fysiskt, over video-
ldnk eller om man sjéalv vill ldsa prov-
svaret i sin digitala journal, sdger Daniel
Forslund (L), innovationslandstingsrad i
Stockholms l4ns landsting.

Vi genomfor en forsoksverksamhet pa
fyra virdcentraler som testat likarbesok
6ver videoldnk. Patienterna var éverlag
nojda. De tyckte att det digitala besoket
var bra eller till och med béttre &n det fy-
siska da det tog bort stressmomentet av
att behoéva ta ledigt fran jobbet, skynda
dit och att vara i en virdmilj6. Det gjor-
de att de var lugnare, stillde mer fragor
och kom ihdg battre vad ldkaren sagt. P4
Karolinska universitetssjukhuset i Solna
har man testat detta for hjartpatienter
och det har ocksa fungerat vildigt bra.

» Forutom nya former av méten,
hur kan digitaliseringen underlitta
varden vid cancer?

- Inom brostcancervarden har vi ett
projekt tillsammans med Karolinska
Institutet, 4D, ddr vi anvént digitala
informationsverktyg i behandlingen.
Till exempel kan patienterna knappa in
vissa uppgifter innan de tréffar lika-
ren och snabbt fa tillgdng till provsvar
genom sin digitala journal. Vi har ocksd
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tagit fram en app med en digital vard-
plan. Det har gjort att patienterna fatt
kontroll 6ver sin behandling. De vet vad
som hénder i varje steg, slipper onodig
vantan pa besked och dialogen mellan
ldkare och patient blir béttre nér de
delar information.

» Vilka hinder finns for att detta ska
bli verklighet pa bred front?

— Tyvérr finns det minga hinder. De
hér l6sningarna borde ha funnits sedan
ldnge. De storsta hindren handlar om
hur landsting, regering och myndighe-
ter har agerat. Om styrsystem, avtal och
kultur. Regleringar och avtal dr utforma-
de utifrdn gardagens vard och &r vildigt
detaljstyrande. Vardcentraler har till
exempel inte fatt betalt for digitala mé-
ten, utan bara for fysiska. Det har gjort
att digitala innovationer inte har inforts.
Ett annat hinder ar att virdpersonalen
tampas med teknik frdn 1990-talet. Vi
har sett att personal i virden kan vara
lite skeptisk innan de provat ny teknik,
men attityderna har svingt fort den
senaste tiden.

» Vems uppgift idr det att reducera
hindren?

- Som innovationslandstingsrad dr det
min uppgift att se till att det hir blir en
strategisk ledningsfrdga bland politiker
och forvaltningschefer. Att vi moderni-
serar vara avtal och ersdttningsmodeller
och inte styr i detalj hur ett besok ska se
ut, utan inser att det dr individens behov
som ska avgora. Vi behéver ocksa gora
stora investeringar i modern teknik. Vi

Daniel Forslund (L) &r innovationslandstingsrad i
Stockholm.

har inte investerat sd mycket pengar
som vi borde ha gjort. Undersékningar
fran Likarforbundet visar att mellan 25
och 60 minuter vardefull arbetstid per
anstélld varje dag forloras till teknik
som inte fungerar. Om den kan frigo-
ras till patienterna dr mycket vunnet.
Nistan alla landsting och regioner ir
inne i en fas diar man nu investerar i ett
tekniskt generationsskifte i virden.

» Nar vi lever allt lingre kommer
kostnaderna fér hilso- och sjukvar-
den att 6ka. Ar digitalisering en l6s-
ning pa framtidens finansiering?

—Ja, det dr en 6verlevnadsfraga att
sjukvarden kan behandla fler patienter
med battre kontinuitet till en liagre kost-
nad. Det dr en friga om resursutnytt-
jande, och en mdjlighet att 6vervinna
geografiska hinder och erbjuda vird av
hog kvalitet aven i glest befolkade delar
av landet. Aven om digitaliseringen av
hilso- och sjukvirden inte gar si fort
som jag hade dnskat, sa ser jag ljust pa
framtiden. Det gér framdt.
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{ ) SNABBA FAKTA FRAMTIDEN

5 utmaningar att losa

Blodcancer ar p& manga satt en framgéngssaga. Over-
levnaden har okat stort. Men allt ar inte perfekt. Nar alltfler
lever allt langre med sin cancer uppstar nya knackfragor.
Text: ASA BOLMSTEDT

LOSA
FINANSI-

ERINGEN

For att na basta
resultat med nya lakemedel
kravs att de ges i kombination
med mediciner som redan finns.
Lakemedel staplas pa varandra
i stallet for att som forr i tiden
ersatta gamla som fasas ut. Det
gor varden mer kostsam. Hur
finansieringen ska l6sas ar en
knackfraga som &n sa lange
saknar svar.

OMVANDLA
FORSKNING
TILL LAKE-

MEDEL

cancer alltmer blir en kronisk
sjukdom som man med ratt be-
handling kan leva ett langt liv
med férandras patienternas behov
av kontakt med sjukvarden. Aven

HOJA
PSYKOSOCIALT

VALMAENDE

Aven om manga som far
blodcancer kan leva ett liv
utan symtom fran sjukdomen
paverkas vi psykiskt och kanslo-
massigt av att ha cancer. | dag
rapporteras om bristande stéd
nar det géller att varda sjalen,
bade hos de drabbade och de-
ras anhoriga. Det skapar onédigt

lidande och ar olénsamt for

samhallet. Patienter ropar

efter fungerande
rehabilitering.

_SKAPA
LANGSIKTIG
KONTAKT MED

VARDEN

| takt med att blod- ..
JAMLIK

VARD

om besoken i varden ar sporadiska
behéver patienten ha en konti-
nuerlig kontakt som fungerar bra
utan att kosta skjortan for sam-
hallet. Digitalisering med
bland annat videomoéten

Forskning om meka-
nismerna bakom blodcancer
har vuxit snabbt. Nya moderna
lakemedel och behandlingar
har férvandlat prognosen och
vardagen for patienter med vissa
diagnoser. Nu géller det att na
samma framgang med 6vriga
grupper. En annan utmaning ar
att minska biverkningarna
av vissa behandlingar.

TR
‘I;';ll

kan vara en l6sning.

Liksom fér andra
cancerdiagnoser ar varden

vid blodcancer ojamlik. Var i
landet man bor, patientens socio-
ekonomiska status och eventuell
samsjuklighet med andra sjukdo-
mar paverkar vilken vard man far.
Bland annat hur snabbt

utredning gérs och
behandlingen kommer

igang.
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