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Till lisaren

Cancer &r en sjukdom som far en att stanna upp. Vad hander
nu? Hurdan vard behéver jag? Kan jag botas? Fragorna ar
manga, men det finns svar.

Kronisk lymfatisk leukemi ar ingen typisk cancer, utan narmast
en langtidssjukdom. Det &r i allménhet ingen bradska med att
inleda behandlingar - och upp till var tredje patient behover
aldrig nagon behandling.

Da varden inleds &r syftet att forbéttra livskvaliteten och att
lindra symtomen. Med hjalp av behandlingar fas ett stabilt och
symtomfritt skede. Behandlingarna fortsatter i det skedet da
symtomen dtervdnder.

Det ar viktigt att en patient som just har insjuknat far tillrackligt
med tillforlitlig och aktuell information om sin sjukdom. D4
informationen ar tillracklig och tillférlitlig kan du férhalla dig
lugnare till din sjukdom och delta i de beslut som galler din
vard. En god helhetsbild av sjukdomen hjalper dig ocksa att
skota om dig sjalv och ditt valbefinnande.

Den hér patientguiden ger information om kronisk lymfatisk
leukemi och behandlingen av den. Syftet &r att ge svar pa de
vanligaste fragorna som uppstar da man insjuknar i kronisk
lymfatisk leukemi.

Jag tackar specialistldkare i blodsjukdomar Taru Kuitti, som
arbetar med patienter som insjuknat i kronisk lymfatisk leuke-
mi, for sakkunnig hjélp och kommentarer. Utan hennes hjalp
skulle guiden inte ha blivit lika anvandarvanlig.

Ett stort tack hor ocksa till Pekka, Matti och Maarit, som delat
med sig av sina egna erfarenheter i den har guiden.

Pikis den 5 december 2013

Marika Javanainen



Kronisk lymfatisk leukemi

Kronisk lymfatisk leukemi (KLL) &r en elakartad blodsjukdom
med avvikande B-lymfocyter, som i allmédnhet har ett stillsamt
sjukdomsforlopp. De sjuka lymfocyterna samlas i benmargen,
blodet, lymfkarlen och mjalten.

Kronisk lymfatisk leukemi &@r den vanligaste formen av leukemi i
Finland och i alla vastlanderna och i ungefar var tredje fall av leu-
kemi &r det fraga om kronisk lymfatisk leukemi. Sjukdomen bor
emellertid inte blandas ihop med akuta leukemier, som beter sig
aggressivt och i frdaga om vilka behandlingen pabdrjas omedel-
bart. | Finland framtrader det cirka 200-250 nya fall av KLL varje ar.

KLL &r en sjukdom bland &ldre. Storsta delen av dem som insjuk-
nar ar 6ver 70 ar och de insjuknades medeldlder &r 72 ar. Sjuk-
domen &r séllsynt bland personer under 30 ar och férekommer
inte alls hos barn. Kronisk lymfatisk leukemi ar ndstan tva ganger
vanligare hos man an hos kvinnor.

Man kanner inte till vad som utldser kronisk lymfatisk leukemi.
Insjukningsrisken @r ndgot hogre an i genomsnitt bland jord-
brukare, boskapsuppfédare och gummiarbetare.

Under den senaste tiden har man kommit fram till att &rftliga
faktorer kan inverka pa uppkomsten av KLL. De ndrmaste slakt-
ningarna till en KLL-patient har storre risk an normalt att insjuk-
na i samma sjukdom och en nagot forhojd risk att insjukna i
non-Hodgin-lymfom. Risken dr emellertid liten. Om &ven en
nara slakting har KLL, I6nar det sig att namna detta for lakaren.




Symtom och konstaterande av sjukdomen

Det vanliga ar att kronisk lymfatisk leukemi hittas av en slump i
samband med att man tagit blodprov av annan orsak. Avvikan-
de leukocytvarde i blodet (leukocytos och lymfocytos) leder till
vidare undersokningar.

Leukocytos och lymfocytos

Leukocytos, dvs. ett dverskott av vita blodkroppar i blodet,
dr typiskt vid kronisk lymfatisk leukemi. Leukocytos hos en
KLL-patient visar sig ofta vara lymfocytos, dvs. ett 6verskott av
lymfocyter i blodet.

Bland de forsta egentliga symtomen &r ofta att lymfkortlarna
forstoras i halsen, armhadlorna eller i ledvecken. Lymfkortlarna
ar ofta mjuka och kdnns inte dmma. Ibland kan de godra ont
sarskilt i samband med inflammationer.

Ibland kan ocksa mjalten och levern forstoras.

Andra eventuella symtom &r nattsvettning och trotthet. Feber
och viktnedgang &r sdllsyntare. KLL férsvagar kroppens mot-
standskraft, vilket innebdr att personer som insjuknat ar kansli-
gare dn normalt for att fa olika inflammationer.

| vanliga fall 6kar antalet sjuka celler I1dngsamt. Antalet leuko-
cyter 6kar sa smaningom och lymfkortlarna véxer. Da antalet
sjuka celler i benmérgen okar, finns det mindre rum for normal
blodbildning. D& minskar antalet normala celler i blodet pa
motsvarande satt. Anemi pa grund av brist pa réda blodkrop-
par orsakar trotthet och forsvagar prestationsformagan. Bristen
pa neutrofiler, dvs. pad segmentkarniga vita blodkroppar som
skyddar mot infektioner, gor a sin sida patienten utsatt for svara
bakterieinfektioner, medan bristen pa trombocyter gor patien-
ten kanslig for blodningar.



Antalet leukocyter

Det hér till sjukdomsbilden att lymfkértlarna vixer och att
antalet vita blodkroppar dkar. | allménhet dr ndgondera av
dessa fenomen mer hérskande én den andra.

Ibland stiger antalet vita blodkroppar énda till 200-300 x 109/1,
da den normala mdngden dr cirka 3-9 x 109/I. En viss mdngd
vita blodkroppar dr séllan ensamt foremal fér behandling,
om patienten mdr bra och det finns tillrdcklig med andra
blodceller. Inflammationer utékar ocksa KLL-patienternas leu-
kocytvdrden.

Mdnga patienter har inga symtom, fastdn antalet leukocyter
ar rejdlt éver 100.

Det &r vanligt att de symtom och fynd som sjukdomen orsa-
kar varierar med tiden. Antalet leukocyter och lymfkortlarnas
storlek kan ibland minska ocksa av sig sjélv. Det beradttar om
att kroppens egna férsvarsmekanismer kampar mot de sjuka
cellerna.

Nodvandiga undersékningar

Diagnosen kronisk lymfatisk leukemi gors pa basis av blodpro-
ver.Till de grundldaggande undersokningarna hor en fullstandig
blodstatus, undersokning av perifert blodutstryk och flédescy-
tometri av blodet.

Benmargsprov behovs vanligen inte i diagnosskedet, utan det
tas forst i samband med att behandlingar inletts. Det kan emel-
lertid tas dven tidigare, om diagnosen ar osaker eller orsaken
till den nedsatta mangden blodkroppar (cytopeni) ar oklar.

Dartill kan man goéra bildundersékningar, om man misstanker
en tumor i buken eller brosthélan eller symtom som orsakas av
sadan. Lungrontgen tas i samband med att varden inleds och
ultraljudsundersékning av buken vid behov.



Stadieindelning

Vid kronisk lymfatisk leukemi anvdnds stadieindelning enligt
Binet, vilken beskriver sjukdomens utbredning och prognos.
Stadieindelningen grundar sig pa antalet engagerade lymf-
kortelomraden, blodets hemoglobinhalt samt antalet trom-
bocyter.

Stadieindelning enligt Binet

Klass

A Avsaknad av anemi och trombocytopeni*

Hogst tva lymfomengagerade lymfkortelomraden

B Avsaknad av anemi och trombocytopeni *

Minst tre lymfomengagerade lymfkortelomraden

C Anemi eller trombocytopeni* eller bdagge

* Trombocytopeni innebdr en liten mangd trombocyter i blodet.

Storsta delen av kronisk lymfatisk leukemi hor till Binet A. De
framskrider sa pass stillsamt, att de i allmanhet inte hinner
verka under den insjuknades livstid. Majoriteten av de leuke-
mier som det racker att endast folja upp, hor till denna klass.
KLL i Binet B tillvdxer nagot snabbare, men ocksa de vaxer
tamligen stillsamt och patienternas prognos ar god. Tumdrerna
i Binet C vaxer snabbast och har den sdmsta prognosen.

Forlust av kromosommaterial (deletion) i 17p och 11q ar asso-
cierade med en samre prognos an normalt. | diagnosskedet ar
deletion i 17p séllsynt, men den blir vanligare nar sjukdomen
framskrider. Kromosomprov behdvs inte i diagnosskedet, men
prov tas alltid innan behandlingar inleds och helst ocksa da
man inleder en ny behandlingsperiod.




Behandlingar inleds

Kronisk lymfatisk leukemi &r pa sa sétt en annorlunda cancer,
att aktiva behandlingar inte pabdrjas genast. For den som
insjuknat kan uppskjutandet av behandlingarna kannas forvir-
rande och orovackande. Oron ar emellertid onddig, eftersom
det inte ar viktigt att paborja behandlingarna i ett tidigt skede.

KLL framskrider stillsamt och patienterna lever i genomsnitt
lange efter en diagnos. For var tredje patient kraver sjukdomen
inte ndgon behandling.

PATIENTBERATTELSE: Efter leukemidiagnosen sov jag ddligt
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KLL upptdcktes hos ndstan 70-driga Pekka av en slump. Pekka,
som alltid varit frisk, var aktiv och renoverade sitt gamla barn-
domshem till en sommarstuga. Leukemidiagnosen kom som en
blixt fran klar himmel — och éiven rddslan fér att dé.

- Jag kommer inte ihdg ndgonting annat fran det férsta Idkarbe-
s6ket utom att jag har leukemi.

Pekkas fru hade tidigare insjuknat i bréstcancer, som tack och lov
hittats redan i ett tidigt skede och behandlingarna hade kunnat
inledas genast. Leukemi Idt mycket vérre dn vanlig bréstcancer.




—Jag minns hur jag krdvde att Idkaren skulle inleda behandlingar
genast och jag kunde inte forsta varfér han inte gick med pa det.
Jag sag redan framfér mig hur mina barnbarn stod vid min grav.

Vetskapen om att ha leukemi gjorde att Pekka inte kunde sova om
ndtterna. Han blev retlig och passiv.

Till all lycka bérjade frun reda ut saken och ringde en sjukskétare
fér att fa mer information om sin mans sjukdom. Férst da gick
det upp for paret, att kronisk leukemi och akut leukemi dr tva helt
skilda sjukdomar.

Till en bérjan gjorde Pekka uppféljningsbesék med tre manaders
intervall, men nu har uppféljiningsintervallet forldngts till varje
halvar. Uppféljning har gjorts redan i fem ar. Pekka mdr bra, fast-
dn blodvirdena langsamt blir sdmre.

— Det kénns tryggt dd sjukdomsférioppet f6ljs upp sa hér nog-
grant.

Behandlingar har dnnu inte inletts, och Pekka fragar inte ldngre
efter dem. Lymfkértlarna har forstorats nagot, men andra symtom
férekommer inte dnnu.

— Ibland undrar jag om det skulle ha varit bdittre om sjukdomen
inte hade upptdckts 6verhuvudtaget. Da skulle jag ha sluppit allt
onddigt grubblande.
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Behandlingen av kronisk lymfatisk leukemi botar inte sjukdo-
men, utan syftet med den ar att forbattra livskvaliteten och
minska symtomen. Darfor |6nar det sig inte att behandla en
symtomfri sjukdom dar antalet cancerceller ar litet. Behand-
lingar som inleds i ett for tidigt skede &r t.o.m. oférdelaktiga,
eftersom cancerbehandlingarna ocksa alltid har biverkningar.
Behandlingarna kan ocksa forlora sin effekt med tiden.

Behandlingar inleds forst da KLL stor livskvaliteten. | allmanhet
ar detingen bradska med att inleda behandlingar, men & andra
sidan finns det heller ingen orsak att skjuta upp dem, om sjuk-
domen framskrider snabbt och blodvardena (hemoglobin och
trombocyter) klart sjunker.



Beslut om att inleda behandlingar fattas individuellt. Den all-
manna regeln har varit att behandlingar inleds da mangden
cancerceller ar stor eller sjukdomen klart framskrider. Anemi,
trombocytopeni eller neutropeni som beror pa ett stort antal
cancerceller i benmargen, en klart forstorad mjalte, klart for-
storade lymfkortlar (6ver 4-5 cm), en 6kad leukocythalt och
lymfocytos ar tecken pa att patienten har ett stort antal can-
cerceller. Ett stort antal sjuka celler i blodet férorsakar i sig inga
symtom. Om blodets lymfocyter har en kort férdubblingstid
och de forstorade lymfkortlarna hela tiden véxer, ar dessa a sin
sida tecken pa ett snabbt framskridande sjukdomsforlopp.

No6dvandiga undersokningar

| samband med att behandlingar inleds gors en benmarg-
sundersokning, en kromosomundersdkning av lymfocyterna i
blodet eller benmérgen (FISH) eller bagge. Efter 6vervdagande
kan man ocksa ta lungréntgen och vid behov en ultraljudsun-
dersokning av buken eller datortomografi av kroppsorganen
eller bagge.

Syftet med undersokningarna ar att reda ut antalet lymfocyter
med cancerceller i benméargen samt om det finns eventuella
forstorade lymfkortlar. Med hjalp av kromosomundersékning
far man noggrannare information om sjukdomens karaktar.

Resultat av undersdkningar som gjorts innan behandlingar
inleddes kan jamféras med undersdkningar som gors efter att
behandlingar inletts for att konstatera behandlingens effekt.
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Behandlingar

Behandlingsformen foér kronisk lymfatisk leukemi véljs pa basis
av risker och symtom. En allman princip &r att behandlingen
inte far vara farligare for patienten an sjalva sjukdomen.

Behandlingsformen viljs individuellt utifrdn sjukdomens natur,
patientens alder och allmantillstdnd samt eventuella andra
sjukdomar. Alla lakemedel har biverkningar och risker som
beaktas i valet av medicinering. Om den behandling som forst
valts inte ger resultat, byter man till en annan. Det ar emellertid
sdllsynt. Alla behandlingar forlorar sin effekt med tiden, och
darfor blir man ibland tvungen att byta lakemedel.

| praktiken ar malet med behandlingen att minska lymfkortlar-
na och forstora leukemicellerna i benmaérgen, sd att det ska fin-
nas rum for normal blodbildning, samt att fa blodcellsvérdena
att stiga. Behandlingarna bidrar till att gora kronisk lymfatisk
leukemi symtomffri.

KLL har ofta en bra prognos. Sjukdomen behandlas med
vanliga lakemedel: cytostatika, antikroppar, kortison eller en
kombination av dessa. Ibland racker det att endast folja upp
sjukdomen. Stamcellstransplantation behovs sallan.

Uppfoljning

I var tredje fall av kronisk lymfatisk leukemi rdcker det med
uppféljning. Om sjukdomen ar stillsam, kan den féljas upp i
lugn och ro i flera ar eller i upp till ett artionde.

Vid uppféljningen goérs blodprover och mottagningsbesdk
med 2-4 manaders intervall. Om KLL verkar vara stabil, kan
uppféljningsintervallen goras annu mer sallan.

Cytostatika: fludarabin, cyklofosfamid, klorambucil
och bendamustin

Fludarabin ar det lakemedel som framst anvands i varden av
KLL-patienter som &r under 70-75 ar. Fludarabin anvands ofta



tillsammans med cyklofosfamid, och da anvands forkortningen
FC for lakemedelskombinationen.

Fludarabin doseras vendst eller i tablettform som en kur under
cirka tre till fem dagar. Det normala behandlingsintervallet ar
fyra veckor och ofta genomgar patienten 4-6 behandlingspe-
rioder. Dosen minskas om patienten har njursvikt.

De flesta patienter har nytta av en kombinationsbehandling
med fludarabin och cyklofosfamid. Behandlingsresponsen féljs
upp noggrant.

Fludarabin orsakar endast fa biverkningar, om dosen ar lamp-
lig. Lakemedlet orsakar varken illamaende eller haravfall. Cyklo-
fosfamid kan daremot medféra att haret tunnas ut. Om lakeme-
delskombinationen anvénds lange, kan den orsaka cytopeni,
dvs. nedsatt mangd blodkroppar.

Fludarabin gor patienten kansligare for infektioner, speciellt
direkt efter en behandling. Situationen rattar langsamt till sig
inom nagra manader. En sdllsynt biverkning &r autoimmun
hemolytisk anemi (AIHA).

En FC-behandling kan ocksd kompletteras med antikroppen
rituximab. Denna FCR-behandling som bestar av tre olika
ldkemedel &r enligt undersdkningar till och med effektivare an
FC-behandling. Beroende pa sjukdomens tillstand och karaktar
fattar man beslut om huruvida rituximab tas med i behandling-
en eller inte.

Klorambucil ar en &ldre, men fortfarande anvandningsbar
cytostatika i tablettform. Den lampar sig bra for patienter som
har ett forsamrat allmantillstdnd pa grund av alder eller andra
sjukdomar och som inte tal fludarabin. Klorambucil kan ocksa
ges till patienter som har njursvikt.

Klorambucil anvénds fortlépande eller i perioder. Behandling-
ens langd varierar.

Lakemedlet verkar langsamt, i regel inom nagra veckor. Basta
verkan fas normalt inom 6-12 manader, varefter man haller en
paus med behandlingarna. Ibland fortsatter man behandling-
en med en liten uppréatthallande dos.
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Klorambucil kan orsaka trombocytopeni eller neutropeni, all-
man benmargsdepression, agranulocytos och aplasi av réda
blodkroppar. Om dessa biverkningar framtrader, pabdrjas klo-
rambucilbehandlingen inte pa nytt.

En kombination av rituximab med klorambucil verkar forbattra
behandlingsresponsen och férlanga sjukdomens stillsamma
fas.

Bendamustin &r en ny cytostatika i behandlingen av KLL och
som anvands tillsammans med rituximab. Kombinationen lam-
par sig speciellt for behandlingen av KLL som fornyat sig.

Bendamustin ges i allmdnhet i form av en venés infusion under
tva pa varandra féljande dagar. Lakemedlet orsakar sallan svart
illamdende och inget haravfall. Jamfért med manga andra
cytostatika sjunker inte heller blodvardena lika mycket och det
forekommer heller inte lika mycket infektioner med feber.

Av behandlingarna med mdnga cytostatika anvands mest
en sd kallad CHOP-behandling som innehaller cyklofosfamid,
doxorubisin, vinkristin och prednison. Denna kombinationsbe-
handling &r ett gott alternativ, om KLL har férédndrats mot en
aggressivare lymfom.

Eventuella biverkningar med behandlingen dr benmargsde-
pression, infektioner, haravfall, neuropati och hjartbesvar.

Strdalbehandling

I enstaka fall kan ocksa lokal stralbehandling anvindas som
symtomenlig behandling av KLL i syfte att minska de forsto-
rade lymfkértlarna. Stralbehandling kan komma i frdga om
lymfkértlarna ér mycket stora och orsakar klara trycksymptom
och patienten inte tal cytostatika.

Stralbehandling anvdnds speciellt da det dr fraga om en myck-
et gagmmal patient.



Antikroppsbehandlingar

Antikropparna rituximab, ofatumumab och alemtuzumab ar
effektiva mot KLL-celler. Rituximab forstarker effekten av de
flesta cytostatika som anvdnds, men som enskilt ldkemedel
ar det inte sarskilt effektivt. Forsta gdngen rituximab anvéands
kan en reaktion som paminner om allergi uppsta, men normalt
forekommer det inte langre andra gangen. Det férekommer
just inga andra biverkningar av rituximab.

Alemtuzumab forstor effektivt KLL-celler i benmargen. Anti-
kroppen ér effektivt ocksa da det konstateras deletion av kro-
mosom 17p i cancercellerna. Alemtuzumab ar ett bra alternativ
ocksa da fludarabinbaserad behandling inte lampar sig som
forsta behandling.

For tillfallet forskar man ocksa i hur flera andra antikroppar
inverkar pd KLL-celler. Under de ndrmaste dren kommer det
sannolikt att tas i bruk nya, effektivare antikroppsbehandlingar
och sd kallade individanpassade behandlingar.

Behandlingsundersékning?

Effekten av olika behandlingsformer bedéms genom under-
s6kningar ddr man j@mfér tva eller flera behandlingsformer.
Madlet dr att finna nya och bdttre behandlingsmetoder.

Om det pagar en behandlingsunders6kning som dr Idmplig for
dig kan ldkaren fraga om du vill delta i sadan undersékning.
Det I6nar sig att begrunda saken i lugn och ro. | allmdnhet dr
uppféljningen av patienter som deltar i en behandlingsunder-
s6kning noggrannare dn fér andra och Idkaren ér densamma
under hela unders6kningstiden.

Kortikosteroider

Kortikosteroider ar det framsta lakemedlet i behandlingen av
autoimmun cytopeni (ITP och AIHA) i anslutning till kronisk
lymfatisk leukemi. Ibland rdacker den som enda behandling.



Kortikosteroider kan ocksa anvandas i sjukdomens begynnel-
seskede, da det finns ett stort antal cancerceller i benmargen
och cellvirdena i blodet ar daliga. Med hjdlp av kortikoste-
roider kan man forbattra cellvardena redan fére cytostatika-
behandlingar. Kortikosteroider kan vara bra som inledande
behandling ocksd da engagerade lymfocyter orsakar forstora-
de och uppsviéllda halsmandlar.

En mycket ldngvarig kortikosteriodbehandling med stora doser
orsakar biverkningar och darfér rekommenderas den vanligen
inte. Eventuella biverkningar &r t.ex. benskorhet, viktdkning
och stigande blodsockervarden. Vid behov kan dessa biverk-
ningar emellertid ocksa behandlas.

Stamcellstransplantation

Allogen stamcellstransplantation, dvs. som gérs med humana
celler, ar den enda behandlingsformen av kronisk lymfatisk
leukemi som bestaende kan bota sjukdomen. Den adr emeller-
tid forknippad med betydande risker och lampar sig endast for
patienter som dr i gott skick. Allogen stamcellstransplantation
Overvags for tamligen unga patienter (vanligen under 60-65
ar) som har en kromosomférandring med en dalig prognos och
for vilka behovet av vard eller risken for att sjukdomen férnyar
sig kan uppstd mycket snabbt efter behandling. En forutsatt-
ning ar ocksa att patientens hjarta, lungor och njurar ar friska.

Allogena stamcellstransplantationer gors i Helsingfors och
Abo. Beslutet om en transplantation &r aldrig litt. Om den
vardande ldkaren stoder en stamcellstransplantation och det
finns en donator som har lamplig vavnadstyp, diskuteras aren-
det omsorgsfullt med patienten. Slutligen far patienten sjalv
besluta om han eller hon vill ha behandlingen och ta de risker
som ar forknippade med den.
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PATIENTBERATTELSE: Attityden rcicker Idngt
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Féretagsldkaren tog ett blodprov av ndstan 50-driga Matti dr
2001 och upptickte att det fanns ovanligt mycket vita blodkrop-
par i blodet. Snart ddrefter fick Matti diagnosen KLL.

— Cancer kdnns sa otdckt, sa forst vdgade jag inte Idsa nagonting
som hade med saken att géra. Jag ténkte att det var bdttre att jag
inte visste.

Sjukdomen féljdes upp med blodprover var tredje mdnad. Efter
tva dr bérjade sjukdomen utveckla sig snabbare. Som behandling
anvéndes cytostatika, som var effektiv.

Ldkaren berdttade om mdjligheten till allogen stamcellstrans-
plantation. En Idmplig donator fanns néira, eftersom Mattis syster
var en duglig donator. Pa Mejlans sjukhus i Helsingfors berdttade
ldkaren f6r Matti och hans syster om riskerna och mdéjligheterna i
anslutning till en stamcellstransplantation.

- Riskerna verkade vara stora, men jag tvekade inte alls. Jag var
beredd att pabérja behandlingarna genast.

Efter en mdnad opererades stamceller fran min systers ryggmdrg,
vilka transplanterades i Matti. Fére transplantationen strdvade
man efter att fd ner antalet cancerceller sa ldgt som mdjligt
genom férberedande behandling, som ocksd inkluderade strdl-
behandling av hela kroppen. Matti kéinde sig bdttre genast efter
behandlingarna.

-Jag minns att jag tréffade ndgra medarbetare pd en joggingrun-
da som undrade ndr jag ska genomgad stamcellstransplantatio-
nen. De trodde inte sina 6ron, dd jag berdttade att operationen
redan gjorts.

Donatorns stamceller som 6verfdrs vid stamcellstransplantation
kan attackera mottagarens celler. Detta kallas f6r transplan-
tat-mot-vdrdsjukdom, och fér att forhindra att transplanterade
celler avstots behovs en kraftig medicinering som ddmpar mot-
standskraften. De stérsta riskerna med stamcellstransplantatio-
ner ansluter sig uttryckligen till transplantat-mot-vdrdsjukdom.
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For Matti uppstod ett transplantat-mot-vérdsjukdom tvd mdna-
der efter behandlingen, men man lyckades behandla den. Pa
grund av dadlig motsvdardskraft hade Matti en strikt diet vad han
fick dta och inte dita. Han fick inte ens sjélv skala sin potatis.

- Ocksd tomaterna madste skalas innan jag kunde éita dem! Lyck-
ligtvis skalade min fru tomater och potatis dt mig.

Matti datervinde till arbetet Gr 2005 och kdnde sig snart vara i
vdrldens bdsta skick. Uppféljningen fortsatte, dven om Matti var
overtygad om att sjukdomen slutgiltigt hade 6vervunnits.

T

=

- Sd en dag ringde Idkaren till mitt arbete och berdttade att sjukdo-
men hade férnyat sig. Da svor jag till ordentligt.

Aven de nya cytostatikabehandlingarna var effektiva. Han ville
emellertid bli av med diven de sista cancercellerna: avsikten var att
i flera omgdngar éverféra lymfocyter fran Mattis syster till Matti i
syfte att fa dessa celler att attackera de dterstdende cancercellerna
och att déda dem.
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Allt gick interiktigt som planerat denna gang. Genast efter den férsta
transplantationen fick Matti en sd kraftig transplantat-mot-vérd-
sjukdom, att man inte vdgade fortsdtta behandlingen.

— Det var bérjan till en riktig rumba. Férst syntes bortstétningen
i huden, som var réd och full av knélar som hela tiden kliade.
Jag duschade under kallt vatten en gdng i timmen, da ingenting
annat hjdlpte.

Bortsétningsreaktioner uppstod ocksa i levern och lungorna, som
férst behandlades med kortison och sedan med fotoferesbehand-
ling. Dairtill fick Matti lungfeber tva ganger och man hittade dven
en blodpropp i lungan. Det vdrsta var emellertid en inflammation
som orsakades av Nocardiabakterien och som ledde till att Matti
madste stanna pa sjukhuset i tre manader.

Man blev tvungen att avsluta fotoferesbehandlingarna, da KLL
férnyade sig pd nytt. Sjukdomen behandlades med cytostatika
kombinerat med rituximab. Detta hjdlpte och fér ndrvarande mdr
Matti bra och sjukdomen dr inne i ett stabilt skede.

Det har snart gatt tio ar sedan den férsta stamcellstransplantatio-
nen och det har hdnt mycket pd véigen. Matti tackar sin syster och
sin fértroendefulla attityd for att han dr vid livet.

- Om jag inte skulle vara sa hdr positiv, skulle jag sékert ha dukat
under redan fér Idnge sedan. Jag har emellertid alltid haft en stark
tillférsikt infor morgondagen.

Utdver de egentliga cancerbehandlingarna har Matti ocksa fatt
hjdlp genom att diskutera med sjuk- och hélsovardspersonalen
och av psykofarmaka.

- Det skulle vara outhdrdligt att leva med rddsla och dngest hela
tiden. Hellre tar jag varje dag ett litet piller som gér att jag mar baittre.

—Jag dir sa pass viktig for mig sjélv, att jag fortjénar all hjélp jag kan fa.
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Livet under behandlingarna

Ménga ldkemedel som anvédnds vid behandlingen av kronisk
leukemi ar i tablettform, vilket innebar att patienten kan bo
hemma och leva ett normalt liv under behandlingarna. Vissa
behandlingar ges dven i form av dropp direkt i blodomloppet
och da vardas patienten pa sjukhus.

De flesta patienter som insjuknat i kronisk lymfatisk leukemi ar
inte langre i arbetslivet. Av de som arbetar behéver de flesta
sjukledigt under behandlingstiden, men de kan &terga till arbe-
tet efter behandlingarna.

Behandlingarna ges i perioder. Du far anvisningar av din var-
dande ldkare om den ldkemedelsvard som behovs i behand-
lingens inledningsskede och som kan skdtas hemma. En del av
lakemedlen kan kdpas mot recept fran apoteket och for dem
betalas specialersattning med B-utlatande.

Det ar viktigt att se till sitt eget valbefinnande och att vila under
behandlingarna. Manga lakemedel orsakar trétthet och man
maste tillata sig att vila tillrdckligt. Behandlingarna kan ocksa ge
upphov till andra biverkningar. Det |6nar sig att berdtta om even-
tuella symtom for vardpersonalen eller lakaren, eftersom de fles-
ta biverkningarna kan behandlas. Det ar speciellt viktigt att du
snabbt tar kontakt, om du far feber eller andra infektionssymtom.

Forebyggande av infektioner

Kronisk lymfatisk leukemi forsamrar motstandskraften och
cytostatika forsvagar motstandskraften ytterligare. Cytopeni
som foljer av behandlingen orsakas av cytostatikabehandling-
en samt av de individuella skillnaderna i hur kroppen reagerar
pa behandlingen. Som ldgst ar blodvardena cirka 10-14 dagar
efter att cytostatika- eller kemoterapibehandling har inletts.
Under denna tid bor den insjuknade férsoka undvika infek-
tioner: undvika stora folkmassor och snuviga manniskor, vara
extra omsorgsfull med handhygienen och tandtvattningen
och undvika vissa matratter. Man behover emellertid inte helt
isolera sig fran omvarlden.
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Storsta delen av infektionerna sprids via handerna, och darfor
ar det sarskilt viktigt att tvatta och desinficera handerna. Med
hjilp av en god handhygien forebygger du att infektioner
sprids saval till dig sjalv som till andra patienter.

Infektioner kan ocksa uppsta i tarmen. Under cytostatikabe-
handlingar ar det bra att undvika att dta oskalade gronsaker
som vaxt i mylla, eftersom mylla innehaller mikrober som kan
orsaka infektioner. Dartill I16nar det sig att undvika mogelost
och vakuumfoérpackad fisk. Det [6nar sig att diskutera begréns-
ningarna i kosten med den vardande ldkaren. Given behand-
ling inverkar pa infektionsrisken och darfoér galler inte samma
begransningar for alla patienter.

Begrdinsningar endast enligt behov

Granska alltid vilka begrdnsningar i kosten som gdiller dig med
din vardande ldkare eller med hdlso- och sjukvardspersonalen!
Oftast behéver kosten begrdnsas endast i samband med tunga
behandlingar.

Man bér undvika att begrdnsa kosten i onddan, eftersom
behandlingarna ofta minskar matlusten och mdnga gdr ner
i vikt under dem. Onddiga begrdnsningar ska inte forsvdra
dtandet ytterligare.

Vissa infektioner uppstdr via munnen och tanderna. Darfor ska
man tvatta tinderna mycket varsamt med en mjuk tandborste,
speciellt om antalet vita blodkroppar ar litet. Om slemhinnorna
gar sonder, kommer det latt in bakterier i blodomloppet som
kan orsaka infektion.

Vaccinationer

Infektioner ar den storsta dodsorsaken bland KLL-patienter. Pa
grund av detta strdvar man efter att skydda patienterna fran
infektioner i ett sa tidigt skede som mojligt med hjalp av pneu-
mokock- och influensavacciner.
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I allménhet ges vacciner (sarskilt pneumokockvacciner) direkt
efter diagnos. Influensavaccinationen upprepas varje ar.

Stodbehandlingar

Vid behandlingen av kronisk lymfatisk leukemi behdvs ofta sa
kallade stédbehandlingar. Med stddbehandlingar stoder man
kroppen att klara cytostatikabehandlingarna. De viktigaste
stodbehandlingarna dr en omsorgsfull infektionsbehandling,
blodtransfusion av réda blodkroppar och trombocyttransfusio-
ner. Ibland anvands ocksa behandling med en tillvéxtfaktor for
leukocyter, om varden leder till laga leukocytvarden.

Under cytopeni fungerar inte kroppens egen motstandskraft
mot infektioner. Darfor behandlas dven sma infektioner med
antibiotika och behandlingen paborjas snabbt.

PATIENTBERATTELSE: Till Iéikare pd grund av blémdrken
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Den varen var den svdraste i Maarits (59) liv. Arbetet kéndes tungt
och hon var trétt hela tiden. Maarit ténkte att tr6ttheten berodde
pd stress och vintade pa sin semester. Tréttheten avtog emellertid
inte ndr semestern bérjade.

Sedan bérjade Maarit fa blamdrken.

- Jag undrade Iéinge om jag kan beséka Idikare enbart for trétthet
och blamdrken. Det kéindes s Idjligt. Lyckligtvis bestdmde jag mig
dnda fér att géra det.

Ldkaren vid hdlsostationen tog blodprover. Blodvérdena var sa
ddliga att Iikaren undrade hur Maarit ens hade orkat ta sig till
ldkare. Ldkaren ringde efter tvd timmar. Maarit skulle tas in pa
sjukhus genast och hon skulle bereda sig for att stanna dver nat-
ten. Pd hematologiska avdelningen fick Maarit héra att hon hade
kronisk lymfatisk leukemi.

- Jag mindes genast fran ldngt tillbaka i barndomen hur en gam-
mal sléikting sa till mig en gang att du kommer att dé i leukemi en
vacker dag, da du dir sa blek.
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Maarit kdinde sig emellertid trygg och visste att hon var i goda
hédnder. Hon var sd trétt att hon bara vilade.

—Jag njét av bara vara och det att man tog hand om mig. Tidigare
hade jag varje dag behévt géra mer én vad orkade med.

- Jag var férundrad dd skéterskorna hela tiden var sG noggranna
med att jag hade tagit ndssprayen. Jag trodde att de ville fGd mig
att tdnka pa ndgot konkret i stéllet fér pé leukemin.

Férst senare forstod Maarit att hennes ddvarande trombocytvdir-
den hade gjort av dven en liten bl6dning skulle ha utgjort en stor
risk. Blodet var sa tunt att det skulle ha varit svart att fa stopp pa
en eventuell blédning — och ndsblédningar dr vanliga.

Férutom trombocyt- och blodtransfusion fick Maarit dven bland
annat kortison som férsta hjélpen. Da blodvérdena hade utjdm-
nats, fick hon rituximab.

Som en féljd av behandlingarna hade Maarit balanssvarigheter
och svindel. Hon var tvungen att anvdnda kryckor néir hon gick.

— Annu efter cirka ett halvér var jag tvungen att stanna, om jag
ville vrida pa huvudet. Jag skulle ha tappat balansen om jag hade
vridit huvudet i farten.

Maarit fortsatte envetet att arbeta, fastédn hon ldnge var ordent-
ligt trétt och utmattad. Till slut orkade hon inte Idngre sta och
résten bar inte, varfér det var omdjligt fér henne att arbeta.

- FPA stamplade mig f6rst som missbrukare, da sjukdomen inte
syns utanpd.

Hemoglobinet sjénk sa snabbt att hon behévde en pdse blod per
vecka. Antalet trombocyter bérjade 6ka mycket Idngsamt. Det var
en 6verraskning hur kortisonet férsvagade synen.

Det uppstod ndra gat-situationer i trafiken innan jag férstod att
jag inte Iéngre ser just alls med mitt sdmre dga. Lyckligtvis kunde
min dgonlékare koppla ihop min nedsatta syn med kortisonet.

Pd grund av cytopeni pabdrjades en ciklosporinmedicniering i
syfte att hdmma det egna immunférsvaret, som av ndgon orsak
motverkade tillfrisknandet. Medicineringen har fungerat bra och
cytostatika har inte Idngre behévts.
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For tillféllet far Maarit sjukpension och hon trdffar sin Idkare en
gdng om dret. Medicineringen fortsdtter och blodvdrdena under-
s6ks med 1-3 manaders intervall. Maarit har godkdnt sin sjukdom
och tar det med ro att hon kommer att bdra den med sig resten
av sitt liv.

— F6r mig blev det Iéittare da jag blev du med
min sjukdom. Jag skéter den som en blomma
och delar mitt liv med den. Det dr inte mdirk-
vdrdigare dn sd.

— Det viktigaste dr att hdlla fast vid livet och
allt det goda, och att inte viiltra sig i sjéilvom-
kan. Jag har fullt fértroende for Idkarna - och
jag vet att jag aldrig blivit sG bra omhdnder-
tagen som for néirvarande.
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Anvandningen av blodpreparat kan bli nédvandigt om det finns
manga KLL-celler i benmargen att det inte langre finns rum for
normal blodbildning. De roda blodkropparna transporterar syre
i kroppen och bristen pa dem leder till ett lagt hemoglobin-
vdrde och anemi. Symtomen pé anemi ar trotthet och blekhet.
Anemi kan rattas till med réda blodkroppar som ges i form av
dropp. Transfusion av roda blodkroppar férbattrar patientens
livskvalitet, da patienten dven annars orkar rora pa sig.

Bristen pa trombocyter, dvs. blodpldttar orsakar bendgenhet for
blédningar, blamarken och nasblédning. Trombocyttransfusioner
ges vid blédningar i samband med trombocytopeni samt fore-
byggande vid tromocytopeni som orsakas av en cytostatikabe-
handling, men inte vid trombocytopeni i anslutning till en kronisk
sjukdom. Trombocyttransfusioner férhindrar blédningar.
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Halsosamma levnadsvanor

Man kan inte inverka pa hur kronisk lymfatisk leukemi framskri-
der genom sina levnadsvanor, men de inverkar pa hur kroppen
tal behandlingarna. En god allménkondition gor det ocksa latt-
are att orka med behandlingarna och biverkningarna av dem.
Om hjartat, lungorna eller njurarna ar i daligt skick, kan detta
utgora ett hinder for vissa behandlingar.

Sex

Sexualiteten ar en del av livet, dven om sjukdom och behand-
lingar orsakar olust eller inverkar pd det egna intresset. Om
tanken pa sex kdnns bra dven under behandlingsperioderna,
utgor den i regel inget hinder. Sjukdomen kan tillfélligt férand-
ra sexualiteten och dess betydelse. Ofta far mhet och narhet
storre betydelse och med hjélp av dem kan man uppratthalla
den fysiska kontakten till en annan manniska.

Lakemedlen kan orsaka torra slemhinnor och vid samlag I6nar
det sig att anvanda glidmedel som fas fran apoteket. Det ar
ocksa viktigt att anvanda preventivmedel, eftersom behand-
lingarna kan inverka pa en eventuell graviditet.
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Uppfoljning

Efter behandlingarna kan patienter som har kronisk lymfatisk
leukemi fortsatta sitt liv som vanligt. Den symtomfria perioden
som foljer efter en lakemedelsbehandling racker fran nagra
manader till flera ar, beroende pa hur utbredd cancern ér, vil-
ken typ av cancer det ar fraga om och hur sjukdomen reagerar
pa behandlingarna.

Uppfdljningen &r beroende av sjukdomens karaktar. Oftast
racker det med blodprov och ett uppféljningsbesék var 2-4
manad. Om KLL verkar vara stabil, kan uppféljningsintervallet
forlangas och genomforas pa halsocentralen. Du bor kontakta
din vardande lakare, om symtomen pa KLL borjar pa nytt.

Behandlingsprinciper nér sjukdomen férnyar sig

Nya behandlingar inleds enligt samma villkor som de forsta:
om antalet cancerceller ar stort eller om sjukdomen orsa-
kar symtom. Oftast ar det inte heller brattom att inleda nya
behandlingar. Behandlingsalternativen dr desamma som nar
sjukdomen framtrader férsta gangen.
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Om sjukdomen fornyar sig, valjer man behandling utifran tidi-
gare anvanda behandlingar, antalet cancerceller som férnyat
sig och patientens allmankondition. Upprepade behandlingar
bidrar till att de stabila symtomfria skedena blir kortare, och
sjukdomen blir resistent mot tidigare effektiva cytostatika. Om
ett symtomfritt skede racker 6ver ett ar och det inte finns andra
hinder for att anvdnda samma behandling som tidigare, kan
man i behandlingen anvénda samma ldkemedel som féregden-
de gang. Om det symtomfria skedet &r kortare dn sa, berattar
det om att behandlingen varit mindre effektiv. | sadant fall ar
det skal att byta lakemedel.

Om cancern har blivit resistent mot klorambucil, kan den i
allmanhet behandlas med fludarabinbaserad behandling. Om
fludarabin inte ar effektivt, ar situationen lite besvarligare. |
sadant fall kan man anvdnda kortikosteroider, alemtuxumab
eller nyare antikroppsbehandlingar och behandlingskombi-
nationer. Ibland &r en symtomenlig behandling det ratta valet.

| allmdnhet minskar de behandlingsmetoder som kan anvan-
das, ju langre sjukdomsforloppet fortgar och ju dldre patienten
ar. Patienter som genomgatt manga behandlingar ar kansligare
for biverkningar och [6per dven risk att fa livsfarliga infektioner.

Man stravar efter att fortsatta medicineringen sa lange som
mojligt, da nar det ar fornuftigt med tanke pa den insjuknades
allmankondition, livskvaliteten &r fortsatt god och medicine-
ringen medfor klart mer nytta &n oldgenheter. | ett visst skede
ar det andamalsenligare att avsluta de aktiva behandlingarna
och koncentrera sig pa att behandla de symtom och den smar-
ta som kronisk lymfatisk leukemi orsakar.
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Att leva med cancer

Cancer ar en sjukdom som alltid far en att stanna upp. Vad hdnder
nu? Kommer jag att d6? Behdver jag cytostatika? Kommer jag att
bli skallig? Hur ska jag beratta om allt det har fér andra? Fragorna
ar manga, men lyckligtvis finns det svar pa manga av dem.

Cancer ar en allmén sjukdom, men olika typer av cancer ar
mycket olika varandra. Det kan handa att du aldrig tidigare
hort om kronisk lymfatisk leukemi och inte kdnner nagon som
insjuknat i den. Det viktiga &r att veta att KLL ar en langtidssjuk-
dom och att det inte &r brdttom att inleda behandlingar. Du har
sdledes tid att vanja dig vid tanken pa cancer och behandling-
en av den - och att skaffa information. Du behdver inte veta
och komma ihdg allt pa en gang.

Information om kronisk lymfatisk leukemi fas fran manga hall:
patientguider, internet och experter. Tillforlitlig information
om cancer finns ocksa pa t.ex. Cancerféreningarnas webbplats
www.cancerfi. Det finns ocksa ett flertal diskussionsforum
kring cancer pa internet. Det &r bra att diskutera sjukdomen
och behandlingarna, men det |6nar sig inte att generalisera
andras erfarenheter av olika ldkemedel och behandlingar att
galla alla, eftersom de alltid &r individuella.

Patientguider

Suomen Syédpdpotilaat - Cancerpatienterna i Finland ry
upprdtt-hdller ett tdckande utbud av patientguider i
elektronisk form. Guiderna innehdller information om hur man
Overlever vid cancer, om olika behandlingsformer och olika
cancertyper. Guiderna finns pa adressen www.syopapotilaat.fi/
potilasoppaat.

Uppgifter som berdr just din sjukdom far du emellertid endast
av din egen ldkare. Fraga modigt om saker som bekymrar dig.
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Du kan ta med din make eller maka, ditt barn eller en vén till
mottagningen. Ofta kommer en néara person bdttre ihag vad
lakare eller sjukvardaren berattade.

Kronisk lymfatisk leukemi blir en del av vardagen

Man lar sig att leva med cancer. Med tiden blir kronisk lymfatisk
leukemi en del av det normala livet och man faster inte speciell
uppmadrksamhet vid den utanfér behandlingsperioderna. Can-
cer begrénsar inte livet utanfor behandlingsperioderna, utan
man kan leva sitt liv som hittills och njuta av samma saker som
man gjort tidigare: av att resa, sina hobbyer och t.ex. av massage.

Det ar viktigt att skota tand- och munhygienen, eftersom
cytostatika orsakar torr mun och okar infektionskansligheten.
Dartill orsakar KLL latt blodningar i tandkottet och infektioner
i munomradet. Det I6nar sig att ga till tandldakaren forst da
blodvérdena har stabiliserats efter den sista behandlingen. Det
ar viktigt att besoka tandlakare regelbundet.

Kronisk lymfatisk leukemi utgér i allmanhet inte ett hinder for
att arbeta under den tid som det inte padgdr ndgra behand-
lingar. De flesta ar sjukskrivna under behandlingarna, men det
ar ocksd mojligt att arbeta under en behandlingsperiod, om
patientens tillstand tillater det. Det dr emellertid ocksa viktigt
att undvika eventuella infektioner och de faktorer som orsakar
infektioner.

Stodpersoner och radgivning

De insjuknade ar olika. For den ena ar det enkelt att beratta
om sina tankar for en narstdaende, medan en annan hellre talar
med en utomstaende. Det viktigaste ar att alla har nagon att
prata med.

Manga har gatt igenom samma sak och funderat pa samma
saker. Vissa av de personer som blivit du med sin sjukdom
fungerar som stddpersoner for nyligen insjuknade. De har
deltagit i utbildning till stédpersoner som ordnas av den lokala
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cancerféreningen och de hjdlper andra insjuknade frivilligt.
Stodpersonerna har tystnadsplikt.

Stdédpersonen vet genom egen erfarenhet hur det kdnns att
insjukna i cancer. Han eller hon lyssnar och uppmuntrar. Stod-
personen och den som stods talar pa satt och vis samma sprak.
Du kan begara att fa en egen stédperson av sjukvardspersona-
len eller fran cancerféreningen.

Stod och svar pa fragor fas fran Finlands Cancer-
organisationernas Lotsen, som dr en stodtjanst for alla som
berdrs av cancer.

Anpassningstraning

Cancerforeningarna ordnar ocksa anpassningstraningskurser
i syfte att hjdlpa och stdda cancerpatienter och deras
narmaste i alla skeden av sjukdomen och att fraimja deras
livskvalitet och hélsa. P& kursen ges information om cancer
och hur man lever med cancer. Dartill innehdller kurserna
motionsinriktat program, diskussioner och grupparbeten.
Stod av personer i samma situation fas av de andra
kursdeltagarna. Det I6nar sig vanligen att delta i en
anpassningstraningskurs 1-2 ar efter insjuknandet.
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Patientnatverket

KLL-natverket  (KLL-verkosto) pa Facebook ar ett
riksomfattande patientnatverk for vuxna som insjuknat i
kronisk lymfatisk leukemi och deras ndrmaste.

Kom med pa adressen https://www.facebook.com/groups/
kllverkosto/.

Natverket koordineras av Suomen Sydpdpotilaat -
Cancerpatienterna i Finland ry.
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