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Valkommen till Huddinge sjukhus

Denna broschyr ar skriven for att ge dig och dina anhoriga en
vagledning fore, genom och efter transplantationen.

Vi inser att det ar en svar tid med forberedelser for dig och din
familj fore en transplantation. Alla personer reagerar olika pa
sjukdom och sjukhusvistelse, det finns inget sitt som dr mer rétt
an nigot annat. De flesta méanniskor har dock ett stort behov av
att fa hjilp ifrn sina ndrmaste. Stod kan dven fis via Barncancer-
foreningens familjekontaktgrupp pa HS.

Om du inte kommer fran Stockholmstrakten kan du med kurators
hjalp ordna boende for anhorig och dig sjdlv fore och efter trans-
plantationen. Nagra alternativ dr "Ronald McDonald Hus”, ett
anhorighus vid Huddinge sjukhus, eller speciella lagenheter intill
sjukhuset. Mojlighet finns dven att bo pd ndgot néarbeldget hotell.
Hotellen har forbindelse med sjukhuset via buss eller tag.

Personalen som arbetar pd CAST, Centrum for allogen
stamcellstransplantation, hematologiska klinikens dagvard och
barnklinikens avdelningar B 76-78 ar specialutbildade och
kunniga. Var aldrig radd att stilla fragor. Vi ar till {6r att hjdlpa
dig pé alla sitt.

I slutet av broschyren finns en ordlista for att forklara de
medicinska orden méarkta med *.



Introduktion

Allogen stamcellstransplantation innebér att du fr benmarg fran
nagon annan dn dig sjilv, autolog stamcellstransplantation
innebar att dina egna stamceller ges tillbaka efter behandling.

I denna broschyr kommer vi frimst att beskriva allogen
transplantation.

Maénga sjukdomar gér att behandla med stamcellstransplantation.
Listan pd sjukdomar vaxer hela tiden.

Exempel pé sjukdomar som gér att behandla med stamceller ér:
Maligna* blodsjukdomar, t ex leukemier

Immundefekter

Svara blodbristsjukdomar

Medfodda amnesomséttningsrubbningar, sé kallade metaboliska
sjukdomar.

Vissa tumorer kan ocksa behandlas med allogen
stamcellstransplantation. En forsoksverksamhet har etablerats vid
CAST pa Huddinge Universitetssjukhus.

Huddinge sjukhus ar det storsta stamcellstransplantationscentrat i
Norden och ett av de ledande 1 Europa.

Tack vare kunnig personal, bra rutiner och ett intensivt
forsknings- och utvecklingsarbete hor resultaten p4 Huddinge
universitetssjukhus till de basta i1 varlden. Huddinge sjukhus var
ett av de forsta sjukhus utanfor USA som fick anvinda
amerikanska givare av stamceller. Det amerikanska
benmaérgsregistret stiller sérskilda kvalitetskrav pd de sjukhus
som far anvinda amerikanska givare. Huddinge
Universitetssjukhus dr ocksé site for det svenska
stamcellsgivarregistret, Tobiasregistret.
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Organisationen pa Huddinge Universitetssjukhus

Du har fatt din diagnos och hittills behandlats av din ldkare pa
Huddinge Universitetssjukhus (HS) eller pd ndgot annat sjukhus.
Om du behandlats pa nigot annat sjukhus dn HS har din
behandlande ldkare kontaktat en hematolog™ (ldkare som ar
specialist pa blodsjukdomar) eller en barnldkare pa HS. I samrad
har man beslutat att stamcellstransplantation dr den bésta
behandlingen for dig. Redan pé detta stadium maste givetvis
lamplig donator utses.

Skall du genomga en autolog stamcellstransplantation kommer du
att behandlas av hematologer under hela véardtiden. Allogen
stamcellstransplantation genomfors i samarbete mellan olika
specialister.

SCT har stora likheter med organtransplantation. Den forsta
stamcellstransplantationen 1 Sverige utfordes pd Transplantations-
avdelningen pd Huddinge sjukhus 1975. Sedan dess har mer dn
800 transplantationer utforts pa Transplantationsavdelningen med
utomordentligt goda resultat vid internationell jamforelse.

Idag har vi en stamcellstransplantationsavdelning dar
hematologer och transplantationslikare arbetar tillsammans,
CAST, Centrum for allogen stamcellstransplantation. Under
transplantationsfasen leds behandlingen av professor Olle
Ringdén. I ovrigt leds behandlingen av professor Per Ljungman,
Hematologiska kliniken, nér det giller vuxna patienter och docent
Jacek Winiarski pd Barnkliniken ansvarar for barnens for- och
efterbehandling. Dessutom finns ett véletablerat samarbete med
olika laboratorier saisom immunologiska laboratoriet och
blodcentralen. Det goda samarbetet ger dig bésta tankbara
behandling. Man kan tinka sig foljande tidsschema:

Forutredning Transplantationsfas Efterbehandling
5 dagar 4-6 veckor 2 manader
I | |

Dagvard Inneliggande Dagvard
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Dagvard byts ut mot inneliggande vid behov, som t ex om boende
¢j kan ordnas 1 nérhet till sjukhuset eller om du far ndgon
infektion.

Forutredningen kan 1 vissa fall komprimeras.
Transplantationsfasen sker 1 huvudsak 1 isoleringsrum pa CAST.
Vi har under en tredrsperiod vardat patienter boende 1 Stockholm
med omnejd 1 sina hem om de sa onskat. Det har varit ett forsok
som visat sig vara mycket lyckat. I och med detta har vi kunnat
forandra en del principer vad géller isoleringsperioden, dessa
finns med vid beskrivning av isoleringsperioden.
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Stamcellstransplantation kan sigas besta av tre
faser

Forutredningen, transplantation och efterbehandling.

Forutredningen:
Viss utredning har troligtvis redan utforts pa den avdelning dér
diagnosen stillts. Om du fatt behandling eller ej beror pé vilken
sjukdom du har.

Vissa undersokningar skall vara utforda fore transplantationen

som

t ex:

e Vivnadstypning, ett blodprov som talar om hur din vavnadstyp
(HLA-typ) ser ut. Detta for att kunna hitta en likadan
vavnadstyp hos ndgon som kan bli din donator.

e Tandldkarundersokning gors for att se att du inte har nagra
infektioner. Eventuellt méste tinderna atgirdas 1 forebyggande
syfte.

e Lungfunktionsprov, sk spirometri, gors for att se om du har
normal lungfunktion.

e Hjirt- och lungrontgen.

e Din framtida forméaga att fa barn bor diskuteras sa tidigt som
mojligt efter att man beslutat om transplantation. Har detta e;
gjorts ar det hog tid nu. Las mera 1 kapitlet om
senkomplikationer.

Det ar en besvirlig behandling du skall genomg4, sa det ar av
storsta vikt att utgdngslaget ar det basta mojliga. Darfor
undersoks hela din kropp for att se om understdodjande behandling
behdvs.

Miénga undersokningar kan goras redan innan du kommer till oss.
For att vi skall hinna kontrollera allt och géra kompletterande
undersOkningar, maste du komma till oss cirka en vecka innan
transplantationen.

Om du inte redan har en central venkateter
(CVK) med fler d4n en lumen sé far du en
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sadan inopererad under dessa dagar. Det ar
en slang som vanligtvis bestdende av tva
ror som gar in i ett blodkérl pa halsen.
Man gor en liten tunnel under huden
nedanfor nyckelbenet och tar ut den
genom huden. Detta utfors pa operations-
avdelningen i lokalbedovning eller 1
narkos for yngre barn. CVK:n behdver du
for att vi skall kunna ge dig vétska,
mediciner och ta blodprover utan att sticka
dig.

Nar du kommer till oss fi du en egen sjukskoterska. Hon/han
kommer att hjdlpa dig pa alla sitt. Finns hon/han ej tillginglig, si
finns alltid ndgon annan kunnig person dér for att svara pé fragor
och hjélpa till. Du fér ett eget rum utrustat med egen dusch,
toalett, TV, video och, sist men inte minst, en motionscykel.

Du fér gédrna gora ditt rum hemtrevligt med t ex foton, radio eller
nagot annat hemifrdn som du tycker om. Tank dock pé att inte ha
for ménga saker pd rummet, dd rummet skall stddas varje dag.
Snittblommor gar bra att ta in pad rummet, men vattnet maste
bytas varje dag. Jord har for mycket bakterier och svamp, s& du
far inte ha krukvixter. Du har mojlighet till egen telefon om du
vill, den betalas av dig sjilv via din hemtelefon (vanlig
markeringsavgift + abonnemang).

Har du ndgon nirstdende som har mdjlighet att bo hos dig pé ditt
rum under isoleringstiden sa ar det ofta till stort stod for dig. Vi
har inga speciella besokstider, men det ar lampligast att ta emot
besok pé eftermiddagen eller kvéllen och helst inte fler &n tva
personer at gingen. Besokarna far inte vara infekterade, dvs. de
skall vara friska.

Ett speciellt kok finns for patienter som ej ar isolerade och
anhoriga. Hir finns mojligheter att dta och laga speciell mat for
den som vill. Mera detaljerad information far du nar du laggs in.
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Forutom din sjukskdterska kommer du att ha en underskoterska
som kommer att ta speciellt hand om dig. Till teamet runt dig hor
ocksa tandlakare, sjukgymnast, kurator, lekterapi, skola, arbets-
terapi och dietist. Hjdlp har vi dessutom fran de olika
laboratorierna och rontgenavdelningen.

Tillsammans med dig arbetar vi alla for att du skall tillfriskna s
fort som mojligt.

Det ar viktigt for ditt tillfrisknande att du forsoker vara uppe sé
mycket som mojligt pa dagarna. Undvik om mgjligt sdngen och
forsok att cykla nagra korta pass pad motionscykeln varje dag. Du
bor dock inte ha ndgon belastning pa cykeln. Om du ar uppe
mycket andas du béttre och undviker lunginflammation. Du
behaller ocksa bittre din muskelstyrka.

Det ar ocksa betydelsefullt om du kan &ta och dricka sé lange som
mojligt och pa sa sitt klara dig utan sond* eller naringsdropp.
Flytande foda kan ge lika mycket ndring som fast foda. Foda
haller igdng magen och paskyndar ditt tillfrisknande.
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Allogen perifer stamcellstransplantation (SCT)

I benmérgen finns stamceller vars viktiga funktion ar att
producera vita och réda blodkroppar* samt trombocyter®. Vita
blodkroppar forsvarar kroppen mot infektioner, roda transporterar
syre och trombocyterna forhindrar blodningar.

Stamcellerna ar livsnddvéandiga och
kan tas tillvara pa tva olika sétt for
transplantation. Ett alternativ ar att
stimulera donatorns benmaérg for att
oka produktionen av stamceller, som
da blir s& ménga att de fors ut med
blodet perifert™ 1 kroppen. Perifert
betyder att de inte bara finns 1
benmargen utan dven 1 blodomloppet.
P4 sé sétt kan de skordas fran ett
blodkarl 1 armen. Det andra sattet att
skorda stamceller ar att ta benmarg
direkt fran hoftbenet. Lis mer om
detta under rubriken Donator. Vilken
metod som kommer att anvéindas 1 ditt
fall kommer din ldkare att diskutera
med dig och din donator.

Transplantationen

Sjalva stamcellstransplantationen kan ségas starta med den
intensiva forbehandling som gar ut pa att eliminera den egna
margen genom behandling med strédlning och/eller cytostatika.

Forbehandlingen kallas konditionering och dr nodvandig for att ta
bort de sjuka cellerna 1 kroppen och for att ta bort det egna
immunforsvaret s att de nya stamcellerna inte stéts bort. Det
finns ett antal olika konditioneringsmetoder. Bli inte oroad om du
hor talas om ndgon annan dn den du fatt, eller om din behandling
inte helt overensstaimmer med den hér beskrivna.
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De flesta mar illa under konditioneringen bade av cytostatika och
av strdlningen. Du kan kidnna dig yr och ha svart att dta. Ingar
stralning 1 din konditionering sa sker denna oftast pd Radium
Hemmet pa Karolinska Sjukhuset. Denna behandling kan ske
under en eller flera dagar. Ett speciellt informationsblad finns for
den strédlbehandling som tar en dag. Torrhet 1 munnen ar vanligt
efter stralning och kan kvarsta 1 manader efter transplantationen.
Smaksinnet dr ocksd forandrat forsta tiden efter transplantationen,
men normaliseras sedan successivt. Om detta kan du ldsa 1
kapitlet om senkomplikationer. Samma dag som du strilas kan
dina spottkortlar svullna som en biverkan efter stralningen. Detta
kan avhjélpas med citronvatten. Skulle du fa feber hjdlper
Alvedon. Du kommer att f medicin mot illamiendet samt vitska
och niring intravenost vid behov.

Methotrexate ar ett cytostatikum som ges béde intravendst® och
intratekalt®. Intratekal behandling 4r ibland nddvandig for att sla
ut eventuella kvarvarande leukemiceller i centrala nervsystemet.
Intratekalt innebar att det injiceras mellan tva kotor 1 nedre delen
av ryggraden dar ryggmargsvitskan finns. Ryggmairgen berors
inte eftersom den ej finns sd langt ner. Huvudvirk kan
forekomma efter en sadan injektion, men ar overgiende.

Efter konditioneringen kommer du att vara mycket
infektionskénslig. Sarskild forsiktighet vidtas for att undvika
infektioner. Vanligast ar att du isoleras pa ditt rum. Beroende pa
hur ombyggnader sker 1 sjukhusets narhet kommer du att fa
tillatelse att ta promenader ute 1 friska luften efter 18:00 pa
kvéllen och hela dygnet pa helgerna. Bor du i Stockholm eller i
dess ndrhet kan du eventuellt virdas hemma om du sd Onskar.
Detta ar beroende av om det finns tillrdckligt manga
sjukskoterskor i tjinst. Ar detta ett alternativ for dig si ta upp
detta med din ldkare pd4 Huddinge Universitets Sjukhus sé snart
som mojligt fore transplantationen. En hel del forberedelser kravs
for att detta skall vara mojligt.

Det ar av yttersta vikt att du foljer de instruktioner du far infor
promenader eller vard 1 hemmet. Du skall 1 alla l[dgen undvika
byggdamm dé detta kan ge mycket svarbehandlade infektioner.
Du skall heller inte besoka andra boenden 4n ditt eget. Fordelarna
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med ett friare forhallningssétt ar att du lattare haller dig 1igéng och
pa sa sétt sjalv hjalper till att paskynda ditt tillfrisknande.

Sjalva transplantatet fir du som en transfusion genom din
centrala dubbellumenkateter® antingen transplantationen ar
allogen®, autolog™ eller syngen*.

Dina vita blodkroppar kommer att sjunka till noll, eller nést intill,
inom en vecka efter transplantationen. Nar de understiger 0,5 x
10 ?/1 isoleras du. Sedan tar det 2-4 veckor tills de bérjar stiga
igen. Nar poly* dr mera 4n 0,2 x 10”/1 tva dagar i rad bryts
isoleringen.

For vissa patienter dr det lampligt att vilja en lindrigare
forbehandling med ldgre doser cytostatika och ev. strélning. Det
ar da inte sdkert att de vita blodkropparna sjunker under 0.5 x 10
’/1 och du behdver da inte bli isolerad. Allogen stamcells
transplantation med lindrigare forbehandling kan anvéndas t.ex.
om din ldkare anser att du inte orkar med eller behover en
konventionell transplantation eller sdsom t.ex. vid
tumorsjukdomar. Det finns fler olika behandlingsprotokoll 4ven
vid den lindrigare behandlingen. En studie genomfors for att se
om fler patienter kan erbjudas den lindrigare behandlingen med
samma goda resultat som vid en konventionell behandling.

Allogen stamcellstransplantation med syskon
eller slakting som donator

Denna typ av transplantation kan genomféras om du har en
biologisk sldkting (oftast syskon) som har en vavnadstyp som
overensstimmer med din egen. Din och dina tdnkbara donatorers
viavnadstyper (HLA) jdmfors. Man anvénder sig da av blodprov
och bestimmer HLA-A, -B och -DR-typerna for att se vilka av
dessa som du har gemensamt med din blivande donator. Om du
och din donator har olika blodgrupp sa kan det bli nddvandigt att
ta bort de roda blodkropparna ur donatorns mérg. Detta gors nér
margen ar skordad*. De roda blodkropparna kan sedan ges
tillbaka till donatorn. Det finns fyra olika blodgrupper: 0, B, A,
AB. Efter transplantationen far du din donators blodgrupp.
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Allogen stamcellstransplantation med obesliktad
donator*

Om ingen besldktad stamcellsdonator finns for dig, s kan man
anvinda en obesldktad donator. Denna donator typas pd samma
sdtt som 1 stycket ovan for att vi skall veta att den passar dig.
Mairgen eller cellerna himtas nagonstans 1 virlden och
transporteras med hjilp av kurir med storsta mojliga sdkerhet sd
fort som mojligt till dig. Denna kurir ar en sjukskoterska eller
lakare frdn HS som &r vil fortrogen med tillvigagingssattet. For
narvarande finns ca 6 miljoner givare att tillga i olika
benmairgsdonatorregister virlden Gver.

En obesldktad donator ar ndstan alltid anonym. Beroende pa de
regler som galler for givarens register kan du, om du vill,
eventuellt senare fa veta vem givaren var.
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Autolog stamcellstransplantation

Om du skall genomga en autolog stamcellstransplantation
innebér detta att du far tillbaka dina egna stamceller.
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Syngen stamcellstransplantation

En sddan innebér att du har en endggstvilling som du far
stamcellerna ifrén.

Behandling under transplantationsfasen

Den dagen du transplanteras och eventuellt de ndrmaste dagarna
efter transplantationen kommer du att mé ganska bra. Men nir de
vita blodkropparna har sjunkit till noll far de flesta patienter ont 1
svalget och svért att dta. Det kan bli nddvandigt att hjélpa till med
ndring via sond eller dropp och att ge en del mediciner 1.v.*
istillet for tabletter.

Det ar vanligt att du far feber och maste behandlas med
antibiotika*. Du far ocksd medicin for att forebygga infektioner.

Andra biverkningar dr att du tappar haret inom 1-2 veckor. Det
kommer oftast tillbaka igen efter ca 3 manader. Under tiden kan
du anvédnda peruk om du vill, som du sjilv viljer efter tycke och
smak. Utprovning bor ske sé tidigt som mojligt, gdrna redan nér
det beslutats att du skall transplanteras.

Ibland péverkar cellgifterna bldsslemhinnan sa att du méste kasta
vatten ofta och ibland ar urinen blodtillblandad. Det kan vara
smartsamt, men brukar gi dver efter en tid. For att minska denna
risk far du mycket vétska 1 samband med
cytostatikabehandlingen.

[llaméende och diarréer dr andra besvirande inslag. Detta gar att
behandla och forsvinner oftast ndr de nya stamcellerna kommer

1gdng.

Det kan ta 2-4 veckor innan transplantatet slar an, dvs. de nya
stamcellerna borjar producera blodkroppar. Under denna tid ér du
isolerad enl. ovan beskrivning och far férdriva tiden pa bésta satt
pa ditt rum eller ev. ta en promenad om omstdndigheterna sé
tillater. Du kommer att storas tidigt pd morgonen, ca kl 05.00 for
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blodprovstagning genom CVK:n och temperaturmétning. Detta
gors tidigt for att vi skall hinna utfora de atgarder som eventuellt
behovs innan dagen ar slut. Efter detta kan du somna igen om du
har vaknat och sova till ca kl 7.45. D4 ar det dags for uppstigning,
vagning, dusch, blodtrycksmétning och frukost. Sa forloper
dagarna, forhoppningsvis 1 rask takt, och innan du vet ordet av ar
det dags for utskrivning.
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GVH

Niamnas bor GVH (graft-versus-host sjukdom), de vita
blodkropparnas reaktion mot sin nya vird. Detta ar en
komplikation som de flesta fér 1 viss grad, bade pa gott och ont.
En mildare form kan vara bra for patienter med leukemi och
annan cancer, di den minskar risken for aterfall. En besvarligare

form 4r inte lika vanlig men kan bli allvarlig och da vara
svarbehandlad.

Akut GVH-reaktion upptrader vanligtvis inom tre ménader efter
transplantationen. Vanliga symtom ar utslag som kan borja i
handflator, under fotsulorna eller 1 ansiktet. I de svara fallen kan
man fa utslag pa hela kroppen, leverpaverkan och eventuellt
besvirlig diarre.

Kronisk GVH-reaktion upptrader vanligtvis senare an tre
manader efter SCT och ar beskriven bland senkomplikationerna.

Forebyggande behandling ges for att undvika GVH, men om du
trots detta far GVH-sjukdom s& behandlas den 1 forsta hand med
kortison.

Infektioner

Bakteriella infektioner

Feber ar vanligt efter en transplantation. Orsakerna dr méanga.
Bakterier 1 blodet (sepsis*), eller lunginflammation (pneumoni*)
ar tvd exempel. Bakterieinfektioner behandlas med antibiotika .
Bist resultat fis om behandlingen sitts in tidigt. Darfor maéts
temperaturen flera gdnger per dag. Odlingar tas rutinmissigt vid
feber for att forsoka finna orsaken.

Virusinfektioner

En vanlig virusinfektion efter en SCT orsakas av Herpes simplex
virus (HSV). Herpesvirus finns latent (vilande) 1 din kropp om du
haft en herpesinfektion ndgon ging. Detta virus kan viackas nar
kroppens infektionsforsvar forsvagas.
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Du kan ocksa utveckla en primér herpesinfektion, dvs en
infektion for forsta gdngen. HSV kan ge munsar. Dessa
infektioner kan forebyggas eller behandlas med virusmedicin.

Cytomegalovirus (CMV) dr ett annat virus som pa samma sétt
finns latent och kan aktiveras. Du kan ocksé fa en primér
infektion. CMV kommer oftast senare i forloppet, ca 2-3 minader
efter transplantationen. CMV kan bl.a. ge feber och 1 svéra fall
lunginflammation. Med tidig diagnostik och behandling ar
forloppet oftast gynnsamt. Behandlingen innebér i.v.
virusmedicin.
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Forkylning och influensa orsakas av fler olika virus. Nagra av
dessa kan ge svarare symtom t.ex. lunginflammation hos
transplanterade patienter framfor allt forsta manaderna. Det ar
darfor viktigt att 1 mojligaste mén undvika forkylda personer.
Influensa kan forhindras med vaccination och det ar darfor
lampligt att familjemedlemmar vaccineras for de patienter som
transplanteras under hosten och vintern. Om infektioner anda
uppstér sa finns det behandling med virusmedel.

Svampinfektioner

Nar kroppens eget forsvar ar nedtryckt och du dessutom kanske
far antibiotika som stor den egna bakteriefloran, dr det fritt fram
for svampinfektioner. Candida och Aspergillus ar tva sorters
svamp som du kan drabbas av. For att undvika svamp far du
forebyggande behandling mot detta. Skulle du 1 alla fall fa en
svampinfektion, s& finns idag effektiv behandling dven for detta.

Efterbehandling

Dags for utskrivning

Det kan kédnnas svart att bli utskriven efter att ha varit mer eller
mindre 1solerad 1 ca fyra veckor. Manga ar radda for att mota
omvédrlden med den infektionsrisk detta kan innebédra. Ténk pa att
vi aldrig skriver ut dig om vi inte tror att du ska klara detta.

Du kommer att f4 en mycket
detaljerad genomgang av en
sjukskoterska pa avdelningen
om &terbesok och
forhallningsregler. Vi finns
alltid till hands om du behover
friga om nédgot dven efter
hemgéangen.

Aterbesik
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Aterbesdk efter utskrivningen sker pA Hematologmottagningen,

R 51-53 och pd Gemensamma mottagningen K 58 for patienter
med tumorsjukdom. Vanligtvis sker provtagning efter
transplantationen tva ganger 1 veckan och ldkarbesok en gang 1
veckan tills tre manader forflutit efter transplantationen.

Barnen gor sina aterbesok pa dagvardsavdelningen B 76. De har
lakarbesok med provtagning en till tva ganger per vecka
vanligtvis de tre forsta manaderna efter transplantation.

Du far inte ta Sandimmun pa morgonen fore blodprovstagning, da
blir mitning av Sandimmunkoncentration 1 blod felaktig. Ta
istillet Sandimmun direkt efter provtagningen. Det ar viktigt att
du aldrig glommer att ta dina ordinerade mediciner. Utebliven
medicinering kan ge upphov till GVH-reaktion. Om du missat att
ta din medicin skall du ringa mottagningen eller avdelningen. Fér
vi bara reda pa vad som héint s& kan vi hjélpa till. Kommer du inte
frdn Stockholmstrakten, finns det mgjlighet att bo 1 vart
anhorighus ”"Ronald McDonald Hus” vid Huddinge sjukhus eller 1
speciella ldgenheter néra sjukhuset.

Behover du ldggas in igen av ndgon anledning, sker detta pa B78
for barn och B87 om du ar vuxen.
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Din CVK kan tas bort nér de tita blodprovstagningarna upphor.
Det kan ju ocksa tidnkas att du behover trombocyter eller ndgon
medicin 1 katetern efter transplantationen, men nir det mesta
normaliserats tas den bort, oftast cirka tre manader efter
transplantationen. Detta ar enklare &n att sédtta in den, men gors i
lokalbedovning da en liten kuff finns under huden for att halla
den péd plats. Mindre barn sovs.

Ndgra av de foreskrifter som du far vid utskrivningen dr att
inom 3-6 mdnader efter transplantation

ha noggrann handhygien

endast umgas med friska

¢j bada 1 bassang

ej griava i jord

¢j kela med husdjur (husdjuren far vistas 1 annat rum an du)
¢j ha blommor med jord 1 sovrummet

ej utsatta dig for alltfor mycket sol utan rejil solskyddsfaktor
under 1-2 ér efter transplantationen

e anviand munskydd vid vistelse 1 folksamlingar.

Dessa regler ar till for att skydda dig da du fortfarande ar kanslig
for olika saker. Du kan borja dteruppta ditt normala liv successivt
beroende pd vad du orkar. Promenader och annan motion &r bra.
Undvik slag och stotar om du har ldga trombocytvarden.

Ditt sexliv kan du ateruppta s snart lusten till detta aterkommer.
Kvinnor gér pa kontroll hos gynekolog efter transplantationen.
Bide méan och kvinnor kan utsondra mindre sekret dn vanligt vid
samlag. God hjilp kan fis om man anvander glidsalva. Har du
inte stadigt forhdllande, anvind kondom - tank pa
infektionsrisken.

Nar du kan ga tillbaka till arbetet beror pa hur du méar och vad du
har for arbete. Vanligtvis sker detta 6-12 ménader efter SCT, och
da oftast deltid, beroende pé typ av arbete.
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Barn bor ej vara pa dagis forrdn efter 9-12 ménader eller 1 skolan
forran efter tidigast 5-6 ménader efter transplantationen.

Om du drabbas av ndgot av nedanstdende symtom sd bor du ta
kontakt med sjukhuset:
o feber

e utslag

e hosta eller andnod

e blodning

o diarré

e kriakningar

plotslig huvudvark
smarta

sar 1 munnen

svart att dta eller dricka tillrackligt.
For fackuttryck och forkortningar
se ordlista

Ta dven kontakt med doktorn om du planerar resor. Vaccinationer
sker enligt sarskilt program, som inleds cirka 1 ar efter
transplantationen.

Senkomplikationer

Risken for senkomplikationer efter en SCT beror pé sjukdomen
och forbehandlingen (konditioneringen). Aven om en del av
dessa senkomplikationer ar vanliga, sa lever de allra flesta
patienter ett 1 stort sett normalt liv efter en transplantation.

Kronisk GVH har 1 de flesta fall en begriansad utbredning. De
vanligaste symtomen ar fargfordndringar/pigmentforandringar 1
huden samt torrhet i mun och 6gon. Man kan ocksa fi en 6kad
infektionskédnslighet. Denna komplikation ar vanligast under de

tva forsta aren och den forsvinner hos de flesta patienter inom 5
ar efter SCT.

Grd starr: Om du har fitt totalkroppsbestralning okar risken for
grd starr. Detta dr en grumling av 6gats lins som vanligtvis
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kommer mellan 1 och 5 &r efter transplantationen. Detta kan man
operera. Ogats lins tas da bort och ersitts oftast med
kontaktlinser. Efter en sddan operation ar synen normal.

Sterilitet: Hogdos cytostatika- och stralbehandling, paverkar
mojligheterna att fa barn. Risken for sterilitet varierar med olika
former av forbehandling och med vilken sjukdom som patienten
har transplanterats for. For patienter med leukemi som har fatt
intensiv behandling dr den har risken mycket stor, men inte
100%-1g. Man kan ibland fore transplantationen frysa sperma for
en eventuell senare anvandning. Vad giller kvinnor finns idag en
metod under utveckling for att spara dggcellen. Det dr viktigt att
du pratar igenom den hir situationen med din ldkare innan trans-
plantationen for att vi skall finna den metod som é&r bast for dig.
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Hormonrubbningar: Forbehandlingen infor transplantationen
paverkar olika hormonproducerande kortlars funktion, t ex skold-
korteln och kvinnans dggstockar. Det ar vanligt att man behover
ge kvinnliga konshormoner for att kvinnor ¢j skall {4 klimakterie-
besvir. Ibland behdvs ocksd skoldkortelhormon. Hormonerna kan
ges som tabletter eller plaster.

Hos barn kan rubbningar 1 hormonproduktionen paverka tillvaxt
och pubertetsutveckling. Darfor kontrolleras alla barn och ung-
domar som inte gatt igenom sin pubertet. En eventuell hormon-
behandling anpassas for den enskilda patienten sé att tillvixt och
utveckling skall bli s& normal som mdjligt.

Aterfall i grundsjukdomen: Ibland hinder det att grundsjukdomen
kommer tillbaka trots alla anstringningar. Da finns det olika
behandlingsmojligheter, t ex med cytostatika. En annan metod ar
stimulering av immunsystemet. Detta kan goras pa olika sitt, men
innebar ofta att man ber att & blodceller frdn donatorn som sedan
ges till patienten. Ibland kombineras detta med
immunstimulerande ldkemedel.

Stamcellsdonation

Forberedelserna infor en celldonation ar enkla. Prover tas for att
se att donatorn dr frisk, bl.a. prover frdn blod, urin och benmarg,
EKG och lungrontgen.

2-4 veckor fore en benméargsdonation tappas donatorn pa ca 400
ml blod for att slippa fi blod fran ndgon annan 4n sig sjalv vid
donationen. Blodet ges tillbaka vid ingreppet om det behovs. Vid
donation av perifera stamceller behdver donatorn inte tappas pa
blod innan.

Benmairgsdonationen sker pa operationsavdelningen under sterila
forhallanden. Donatorn ar sovd eller har fitt en ryggbeddvning
for att inte kdnna smaérta. Att skorda benmaérg gar 1 princip till pd
samma sdtt som att ta ett benmargsprov, eller rittare sagt minga
benmargsprov. Donatorn ligger pd mage pa operationsbordet och
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lakarna skordar benmarg blandad med blod fran bakre hoftbens-
kammen.
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Perifera stamceller skordas pa blodcentralen. Donatorn kan titta
pa video och gd hem efter tappningen. Sma barn far lugnande om
det behovs. Skorden tar ca 3 timmar. Ndgon eller ndgra veckor
efter donationen kontrolleras donatorns blod for att se att allt
atergatt till det normala. Samtliga donatorer erbjuds att ingd i ett
donatorsregister efter donationen. Till detta register skall
eventuella tidiga eller sena komplikationer anmaélas. Med ett
saddant register kan man pa sikt gora forbéttringar for donatorer
och svara pa frigor som blivande donatorer har. Sjalvklart
erbjuds samtliga donatorer hjalp om de drabbats av ndgon
komplikation. Véra ldkare ar dock ej specialister pa allt men kan
remittera om detta dr nodvandigt.

Under skorden raknas de utsugna cellerna for att ett tillrackligt
antal celler skall erhallas. Fran en vuxen givare behovs 0,5 - 1
liter blodtillblandad mérg, medan det ricker med ca 15 ml per kg
fran ett litet barn. Barn har mera cellrik méarg. Nar det géller
perifera stamceller brukar miangden vara mindre.

Efter donationen ér de flesta benméargsdonatorer 6mma i
ryggslutet. Det brukar dock inte vara vérre dn att det gér bra att
stiga upp pa kvéllen och g hem dagen efter. Donatorn ar
vanligtvis sjukskriven tva till tre veckor. Har donatorn givit
perifera stamceller, har han/hon inte ont efterat och behover ¢j
vara sjukskriven.

For att tillracklig méngd celler skall kunna skordas far donatorn
en medicin (G-CSF*) som stimulerar benmargen till 6kad
cellproduktion. Denna medicin kan ge vark 1 skelettet och ibland
huvudvirk. Alvedon brukar ricka som smartstillande.

Ibland vill vi ta blod (vita blodkroppar, leukocyter eller
stamceller) fran ett blodkarl 1 armen 1 samband med donationen
eller vid ett senare tillfdlle. Dessa celler ges till mottagaren for att
undvika eller behandla aterfall.

I séllsynta fall kan donatorn blir tillfrdgad om att ge trombocyter
till mottagaren om denne har antikroppar®* mot fraimmande
trombocyter. Detta dr en form av blodgivning.
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De flesta donatorer kanner gladje over att fa mojlighet att ge
stamceller. De vet att de genom denna handling kan rddda en
annan ménniskas liv.
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Sjukdomar som behandlas med allogen SCT

Anemier*

svar aplastisk anemi*
e Fanconi anemi

e thalassemi

e sickle cells anemi

Metaboliska sjukdomar (medfodda
dmnesomsattningssjukdomar)

e metakromatisk leukodystrofi (MLD)

e mucopolysaccharoidoser (MPS), t ex Hurler
e adrenoleukodystrofi (ALD)

e Mb Gaucher

Medfiodda svira immunbristsjukdomar

Behandling

Icke fungerande eller defekt benmérg elimineras med hjalp av
stralning och/eller cytostatika. Patienten far darefter normalt
fungerande stamceller av en donator.

Leukemi*

kronisk myeloisk leukemi (KML)
akut lymfatisk leukemi (ALL)
akut myeloisk leukemi (AML)
andra

Lymfom

e non-Hodgkins
e Hodgkins
Myelom

Behandling
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Benmairgen och de elakartade cellerna elimineras med hjélp av
stralning och/eller cytostatika. Patienten far darefter allogena*™
eller autologa™ stamceller.

Tumorsjukdomar
T.ex. njurcancer,tjocktarmscancer, levercancer,
prostatacancer,gyekologisk cancer och brostcancer.
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Forskning och utveckling

Tack vare forskning och utveckling har resultaten med SCT
successivt forbattrats. For att fa 6kad kunskap krivs aktiv
forskningsverksamhet vilket transplantationsgruppen pa HS har.
Du kommer darfor sdkert att bli tillfrdgad om du kan tinka dig
delta 1 olika forskningsprojekt. Det ar viktigt att komma 1hag att
deltagande 1 forskning alltid ar frivilligt.

Ett annat séitt att fa 6kad kunskap é&r att rapportera data om
patienter till olika internationella register. Dessa drivs dels av de
donatorsregister som hjédlper oss med att f4 obeslidktade donatorer
och dels av tvé stora internationella forskningsgrupper (en 1
Europa och en 1 USA)

De data som skickas dr anonyma och det finns ingen person
utanfor HS som kan koppla thop data fran just dig med din
person. Undrar du 6ver ndgot kring detta eller inte onskar att data
registreras sa dr det bra om du tar upp det 1 samband med
informationssamtalet infor transplantationen.

Mediciner

De vanligaste medicinerna du kommer att fa

ATG,

antithymocytglobulin, antikroppar mot T-lymfocyter 1
immunhdmmande syfte

Bactrim (sulfapreparat) forebygger lung-
inflammation

Ciproxin antibiotikum for att forebygga
infektioner

Citrec vitamin som skyddar benmérgen

Cyklofosfamid (Sendoxan) cytostatikum som slér ut
din benmérg och cancercellerna

Cymevene, Foscavir behandling av cytomegalovirus CMV

Fungelin, Mycostatin,



Nystatin, Diflucan
Furosemid

G-CSF

Geavir (Acyclovir)

Granocyt

Heparin
Losec, Andapsin
Methotrexate

Neupogen

Prednisolon

Sandimmun
(cyklosporin)

Uromitexan, Mesna
Zovirax (Acyclovir)

Zyloric
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forebygger svampinfektion
urindrivande

ar den verksamma substansen 1
Neupogen och Granocyt som
stimulerar tillvaxt av stamceller

virusmedicin, ex. herpesvirus

stimulerar tillvaxten av stamceller
1 benmérgen

motverkar proppbildning
mot magkatarr
cytostatikum som ges i.v.* eller i.t.*

stimulerar tillvaxten av stamceller 1
benmairgen

(kortison) behandling av GVHD

hdmmar ditt immunforsvar,
forebygger GVHD

forhindrar skador pa urinvdgarna
behandling av herpesvirus

forhindrar urinsyreutsondring i njurar



Ordlista
ALAT

ALL

Allogen SCT

AML

Anemi

Antibiotika

Antigen

Antikropp

Aplastisk anemi

Aplastisk fas

ASAT

Aspiration

ATG
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blodprov som pévisar leverpaverkan
akut lymfatisk leukemi

transplantation med stamceller fran frisk
givare

akut myeloisk leukemi

blodbrist (kan t ex korrigeras

genom blodtransfusion, dvs roda
blodkroppar)

lakemedel mot bakterier

stimulerar kroppens immunforsvar att
bilda antikroppar

speciellt protein (immunglobulin) som
hjélper till att skydda kroppen mot t ex

bakterier eller virus

blodsjukdom dir benmargen inte
fungerar, fel pa blodbildningen

fas nar benmérgen ar si gott som tom pa
blodbildande celler

blodprov som pavisar paverkan pa lever
eller hjarta

utsugning

antithymocytglobulin, riktar sig mot
lymfocyter, trycker ner immunforsvaret



Autolog SCT

Benmarg

Benmargsskord

Bilirubin

Biopsi

Blaster
Blodgrupper
Blododling

Blodplattar

Cristapunktion
Cymevene
Cytostatika
CVK

Diagnos
Diclocil
Diuretika

Donator

Dubbellumenkateter

31

transpl. déar egna stamceller anvinds

vavnad som producerar blodceller, finns
1 de flesta av kroppens ben

utsugning av benmairg, oftast fran
backenbenet

leverfunktionsprov

prov fran levande vdvnad, t ex
benmargsbiopsi

de mest omogna cellerna
A, B, AB eller 0 samt Rh
blodprov for att upptiacka bakterier

trombocyter behovs for att forhindra och
stoppa blodningar

benmargsprov fran bakre bickenbenet
behandling av CMV

cellgifter, dodar t ex leukemiceller
central venkateter

faststilld sjukdom

antibiotikum

urindrivande medicin

givare

slang med tva kanaler



Elektrolyter
Fungizone
Furosemid
GVHD

reaktion

Granulocyter

Hematuri

Hemoglobin

Hematolog

Hibitane

HS

Immunsuppression
immunforsvaret

Infusion
1.t.

1.v.
Kalium

Klorhexidin
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salter, t ex natrium och kalium
svampmedicin
urindrivande medicin

graft-versus-host disease (graft-versus-
host-sjukdom) den nya mirgens

mot mottagaren

en typ av vita blodkroppar som bl a dter
upp bakterier

blod 1 urinen

finns 1 ro0da blodkroppar som transporte-
rar syre = Hb

lakare som é&r specialist pd blod-
sjukdomar

munskoljvitska
Huddinge Universitetessjukhus

nedtryckning av det egna

1.v. lakemedel som dropp
intratekalt = in 1 ryggmairgsvitskan
intravenost = in 1 blodet

elektrolyt (salt)

desinfektionsmedel



KML
Koagulera

Konditionering

Leukemi

Leukocyter
Leukopeni
LP
Lymfocyter
Malign
Methotrexate

Monocyter

Mycostatin

Myleran (Busulfan)

Natrium

Petekier
de

Poly
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kronisk myeloisk leukemi

nar blodet levrar sig

medicinsk behandling for att ta bort den

egna sjuka margen

elakartad sjukdom 1 de vita blodkroppar-

na
vita blodkroppar

nedsatt antal vita blodkroppar
Lumbal punktion se spinalpunktion
en undergrupp av vita blodkroppar
elakartad

cytostatikum

vita blodkroppar, produceras 1 ben-
margen, stddar upp efter infektion

svampmedicin
cytostatikum

salt, elektrolyt

prickar under huden som tecken pa att

sma blodkérlen lacker ut blod (ofta vid

trombocytbrist)

vita blodkroppar som bl a dter upp
bakterier



Prednisolon
Profylax
Remission
Recidiv

Roda blodkroppar

Sepsis
Skorda

Sond

Spinalpunktion

Sternalpunktion

Syngen

”Take”

TPN
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kortison

forebyggande

néar sjukdomen gétt tillbaka
aterfall (av t ex leukemi)

produceras 1 benméargen och behdvs for
att transportera syre (O,). Hematokrit
(Hct) ar ett matt p4 mingden roda blod-
kroppar.Hemoglobin (Hb) dr ett matt pa
den delen av den roda blodkroppen som
transporterar syre (O,).

blodforgiftning, infektion 1 blodet
benmarg tas fran hoftbenet

fin slang som gar via nisan till mag-
sdcken. Den anvénds for
naringstillforsel.

dven kallad LP ’stick 1 ryggen” for att
ge mediciner eller ta prov. Man gér inte
in 1 ryggmargen utan nedanfor, dar

ryggmargsvitska finns.

stick 1 brostbenet, t ex for att ta prov
fran benmérgen

innebdr att man far benmirg fran en
endaggstvilling

den nya méargen har slagit an, dvs. borjat
producera blodkroppar

total parenteral nutrition = naringsdropp
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Transfusion kallas det nér du far blodprodukter

Trombocyter = blodplattar. Behovs for att forhindra
blodningar. Detta kan dtgiardas med
trombocyttransfusioner.

Ven blodkarl

Vita blodkroppar produceras 1 benméargen och ar en viktig
del 1 kroppens forsvar mot infektioner

Tre vanliga typer av vita blodkroppar ar:

Neutrofila: produceras 1 benmirgen och forsvarar

kroppen mot fraimmande partiklar (virus
och bakterier) genom att dta upp dem.

B- och T-celler: producerar antikroppar med hjélp av T-
cellerna som 1 sin tur angriper

fraimmande
partiklar 1 kroppen, vissa T-celler dodar
aven tumorceller och frimmande
transplanterad vavnad.

Monocyter: produceras 1 benméargen och mjélten.

Monocyter uppfor sig som neutrofila,
forstor frimmande partiklar och stiadar
upp efter infektioner.
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Adress- och telefonlista

Om du har fragor om din transplantation innan du laggs in:

Hematologmottagning M64, Huddinge sjukhus, 141 86
Huddinge,

tfn 08-585 82510.

Dagvard M64, tfn 08-585 82520 eller 585 87610

Din adress nér du ligger inne kommer att vara:

Om du ar barn eller vuxen och skall genomgé en allogen
transplantation:

Centrum for Allogen Stamcellstransplantation. B87,
Huddinge Universitets Sjukhus, 141 86 STOCKHOLM,
tfn 08-585 80387

For vuxna som skall transplanteras autologt:

Hematologiska klinikens avd. M72-74,
Huddinge Universitets sjukhus,

141 86 STOCKHOLM,

tfn 08-585 80472 eller 08-585 804 74

For barn som skall transplanteras autologt:
Avdelning B78, Huddinge Universitets sjukhus,
141 86 STOCKHOLM,

tfn 08-585 87388

Du kommer att ha ett eget telefonnr. nar du val har installerat dig.

Om du behdver nd ndgon av oss sé ar vara telefonnr enligt nedan
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Hematologiska kliniken, vuxna
Professor/0verldkare Per Ljungman
Overlikare Johan Aschan

Koordinator Anne Fransson

M72-74

08-585 82507
08-585 82517
08-585 82516
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Barnkliniken B76-78

Docent/0verlidkare Jacek Winiarski 08-585 87366
Specialistlikare Johan Svennilson 08-585 82716
Sjukskoterska Anki Hjelt 08-585 81498
Dagvard B 76 sjukskoterskor/provsvar 08-585 81477

Centrum for allogen stamcellstransplantation (CAST) B 87
Professor/0verldkare Olle Ringdén 08-585 82672
Verksamhetschef Britt-Marie Svahn ~ 08-585 87657,

fax 58582680
Chefsjukskoterska Marie Wikstrom 08-585 82666
Fax 58587870
Bitr. chefsjukskoterska Anna Eriksson 08-585 80387
Overlikare Lisbeth Barkholt 08-585 80387
Overlikare Johan Aschan 08-585 82517

Specialistldkare Johan Svennilson 08-585 82716

Kuratorsexpedition K44
Vuxna och barn 08-585 82004

Barncancerforeningen, HS

Kerstin Jansson 08-585 81566

Ytterligare information finns i form av en videofilm som kan

lanas pa barnkliniken B 78. Ta kontakt med Anki Hjelt.
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Egna adresser och telefonnummer




