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Bild, modifierad fran andra illustrationer, Professor Stephan Mielke: "CAR-T celler: glaségon fér immunceller”




Till Dig som skall genomgd behandling med CAR T celler pd ME CAST

Den hdir broschyren riktar sig till Dig som skall genomga behandling med

CAR T celler pg den Medicinska Enheten Cellterapi och Allogen
Stamcellstransplantation (ME CAST). CAST dr den del av Karolinska
Comprehensive Cancer Center och Karolinska ATMP Center och dr certifierad
enligt JACIE, en international kvalitetsorganisation.

Broschyren dr tdnkt att ge information och rekommendationer till Dig och Dina
ndrstdende infér, under och efter en CAR T cellbehandling. Hdr hittar Du svar pd
vanliga frdgor men ocksd kontaktuppgifter till oss om Du inte hittar svaret i
broschyren.

CAR T cellbehandling dr en behandlingsform fér manga sjukdomar och for
patienter i olika daldrar utifran en individuell medicinsk bedémning. Varje
sjukdom har en specifik slags CAR T cellsprodukt. Denna broschyr beskriver
generellt hur en CAR T cellbehandling gar till . Du och Dina néirstdende kommer
bli kallad till ett informationssamtal déir vi kommer gd igenom om hur just Din
CAR T cellbehandling kommer att se ut.

Syftet med en CAR T cellbehandling dr att med hjdlp av Dina egna vita
blodkroppar skapa en genetiskt modifierad cell, ett Iikemedel som séker upp
cancercellen och avdédar den. Man kan séga att Dina vita blodkroppar far
“glaségon” for att upptéiicka cancercellen.
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Kontaktuppgifter ME CAST

Internadress Telefonnummer
Koordinator Vuxen M72-74 08-123 825 16
073-668 17 04

CAST Vardavdelning M72-M74, Medicingatan plan7 08-123 803 87

CAST Mottagning M44 08-123 87599

Koordinator Barn K88 08-123 826 23

Barn med blodsjukdomar, immunbrist och stam-
celltransplantation K86-88 08-123 803 78
08-123 814 77

-------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Kurator 08-123 870 81



Infor CAR T cellbehandling

Nar Din behandlande ldkare borjar misstanka att Din sjukdom kommer behova behandlas
med CAR T celler sa diskuteras Ditt fall pa en nationell konferens och vid rekommendation
pa en multidisciplindr konferens pa Karolinska dar Dina behandlande lakare och vi som
cellterapiteam ar delaktiga.

Samtycke

Da en rekommendation finns att erbjuda Dig CAR T cellbehandling kommer Du traffa Din
patientansvariga lakare for att skriva pa samtycken angdende utlamning av dina
personuppgifter enligt GDPR. Detta for att vi skall kunna starta processen kring produktion
av CART celler till Dig.

Du kommer behova ta blodprover dar vi tittar pa virus samt hur ditt immunsystem fungerar.

Informationssamtal

CAR T cellbehandling ar en avancerad och komplex behandling. Vi bjuder darfor in Dig och
Dina narstaende till ett informationssamtal med ldkare och koordinator som syftar till att
beskriva vad en CAR T cellbehandling skulle innebara for just Dig. Samtalet ar innehallsrikt
darfor rekommenderas varmt att en eller flera narstaende narvarar.

Vi kommer informera Dig om madjliga vinster och risker med behandlingen for att Du skall
kunna vara delaktig i beslutet kring behandlingen.

Om Du kommer fran ett annat 1an kommer kontakt med var kurator upprattas infor
behandlingen for information om boendemajligheter i Stockholm for Dig och Din narstaende
efter behandlingen. Normalt sett kommer Du stanna i Stockholm i en manad efter
cellterapin.

Karlbedomning

| samband med informationssamtalet besoker vi Aferesmottagningen dar sjalva skorden av
Dina celler sker. Har far Du traffa en sjukskoterska som beskriver hur skérden gar till samt
tittar pa Dina karl.



Skord av celler

Skorden av Dina vita blodkroppar (lymfocyter) sker med hjalp av s.k. leukaferes. Det gar till
pa ungefdr samma satt som nar blodgivare lamnar blod. Blodet tas ut via en kanyl i
armvecket och gar igenom en cellcentrifug som samlar upp de vita blodkropparna medan de
ovriga cellerna gar tillbaka till kroppen igen genom en kanyl i andra armvecket. Om Du har
daliga karl kan det behova laggas en s.k. central dialyskateter (CDK). Denna sitter kvar tills
skorden har genomforts.

Skorden tar ca 4 timmar och Du kan sedan ga hem.

Behandling i vantan pa CAR T celler (sk “Bridging”)

| vantan pa att CAR T cellerna skall tillverkas erhaller Du lamplig behandling for Din sjukdom.
Din ldkare pa hematologen/onkologen ordnar med detta. Produktionstiden brukar vara ca 4
veckor innan CAR T cellerna anlander till sjukhuset och vi kan boérja planera fér Din
behandling.

Undersokningar & forberedelser infor CAR T behandling
Syftet med undersokningarna infor behandlingen ar att utvardera sjukdomsstatus. Ibland
kan vi behéva undersoka ditt hjarta och dina lungor. Du kommer behdva genomga:

e Sjukdomsutvarderande undersékning exempelvis benmargsundersokning,
prov pa ryggmargsvatska, magnetrontgen av hjarnan eller PET CT, beroende
av vilken diagnos Du har.

Om din sjukdomsutvarderande undersdkning visar att du svarat bra pa din behandling
planerar vi omgaende foér din CAR T behandling. Om det visar sig att du inte svarat pa din
behandling kan du behdéva ytterligare behandling. CAR T cellerna férvaras pa sjukhuset i
vantan pa att du svarat pa din behandling.

Dags for CAR T behandling

Nagra dagar innan inskrivningen traffar Du en av vara ldkare for en kort avstamning och vi
tar aven prover i ndsan for att utesluta att Du har en virusinfektion.

Narstdende & besok

Om Du har nagon narstaende som har mojlighet att bo hos Dig pa Ditt rum under vardtiden,
ar det ofta till stort stod for Dig. Vi har inga speciella besokstider, Du som patient avgér om
och néar Du vill ha besok, helst inte fler an ett par personer at gangen. Bestkarna far inte ha
nagra infektionssymtom, till exempel tecken pa forkylning, feber eller diarré. Ibland kan
besdkaren behodva ta ett covidtest infor besdket. Hor med din sjukskoterska vad som
kommer galla for just dig.



Vad behover jag ta med mig till avdelningen?
Nar Du skall packa infor din vistelse hos oss behéver Du téanka pa att ta med:

e Inneskor till Dig och Din narstaende

e Hygienartiklar exempelvis duschkram, schampo/balsam, hudkram. Tank pa att
produkterna behdver vara o6ppnade. Tandborste och tandkram far Du hos oss.

e Dufaranvanda egna klader, men det finns inga tvattmaojligheter pa avdelningen.
Klader finns att lana bade for Dig och Din narstdaende da de behdver bytas dagligen
under vardtiden.

e Tagarna med nagot som Du tycker om att pyssla med exempelvis bocker att lasa,
handarbete, dator, lasplatta och mobil. Wifi finns pa sjukhuset.

Onskar Du ta med nagot dtbart samrdd med koordinator eller personalen p& avdelningen.
Frukt finns pa avdelningen och hanteras av personalen da den behoéver skalas innan
servering. Godis gar bra att ta med i férslutna pasar, ej 16svikt. Onskar Du ta med hemlagad
mat sa behover denna kunna hettas upp. En narstdaende kan lamna mat eller annat Du
behover under vardtiden.

Om Du ater naturmediciner och vitaminer bor dessa tas upp till diskussion med Din lakare da
de kan interagera med den behandling Du kommer att erhalla. Tank pa att Du endast fa ta
de lakemedel som Du erhaller av vardpersonalen pa avdelningen.

Ditt rum

Du och Din narstaende far ett eget rum utrustat med dusch, toalett, TV och motionscykel. Du
far garna gora Ditt rum hemtrevligt med personliga saker som fotografier, en radio eller
nagot annat hemifran. Man far dock inte spika eller klistra upp nagot pa vaggarna.
Snittblommor gar bra att ha, vi som personal ordnar sa att vattnet byts varje dag. Jord
innehaller bakterier och svamp, darfor far Du inte ha krukvaxter. Tank pa att inte ha for
manga saker pa rummet, da rummet ska stadas varje dag.



Inskrivningssamtal

Vid inskrivningstillfallet traffar Du bade lakare, sjukskoterska och underskoterska som
informerar Dig om vardtiden pa avdelningen. Ni gar igenom rutiner och behandlingen som
Du kommer att fa och Du far beratta det som ar viktigt for Dig under behandlingen. Det tas
dven blodprover och diverse rutinméssiga odlingar. Vi tar dven emot Dina narstaende och
visar runt er pa avdelningen.

Vi pa CAST arbetar sa personcentrerat som mojligt och arbetar darfor utifran de tre
hornstenarna som ingar i modellen om Personcentrerad vard. Dessa hornstenar ar:
1. Patientens berattelse/samtalet
2. Partnerskap mellan patienten och vardgivare
3. Gemensam handlingsplan

Att arbeta personcentrerad ger oss mojlighet att férbereda Dig och Din narstaende infor
olika steg i processen. For att Du eller Din narstaende ska kunna hantera olika situationer
som kan uppsta ar det viktigt for oss att vard och stod ges utifran Ditt/Ert behov.

Forbehandling (Lymfodepleterings behandling)
Infor att Du skall fa dina CAR T celler behover vi férbereda kroppen med en férbehandling
bestaende av cytostatika (cellgift). Exakt vilken behandling Du far beror pa Din sjukdom.

Du kan bli illamaende av cytostatikabehandlingen och kommer fa mediciner for att
forebygga detta.



Du kan erbjudas att fa din férbehandling pa CAST 6ppenvard eller slutenvard. Om du erhaller
forbehandlingen i 6ppenvarden kommer du for behandling pa morgonen och far sedan ga
hem. Du skrivs sedan in i slutenvarden dagen innan du skall fa dina celler.

Forbehandlingen pagar i ca 3 dagar och darefter ar Du redo for att ta emot Dina CAR T celler.

CAR T cellsgivning

CAR T cellerna kommer samlade i en liten pase eller en spruta. Personal fran
stamcellslaboratoriet kommer till ditt rum for att tina upp dina celler innan du kan fa dem.
En del produkter kommer upptinade till Dig i en spruta. Cellerna ges som dropp eller
injektion via Din subcutana venpost eller centrala ven kateter. Det kommer vara mycket
personal pa rummet under cellgivningen som vill kontrollera att du mar val. Sjalva
cellgivningen tar bara nagra minuter. Du kan fa immunologiska reaktioner framst i form av
feber, frossa och huvudvark och 6vervakas darfor de forsta timmarna.

Efter cellgivningen behdver du kvarstanna pa avdelningen i minst tva veckor. Detta da det
kan uppsta biverkningar da cellerna borjar arbeta och bekdmpa dina cancerceller. Du kan
eventuellt komma att erbjudas hemsjukvard under dessa veckor.

Biverkningar

Cytokinfrisattnings syndrom (CRS)

Nar CAR T cellen angriper Dina cancerceller och avdddar dem sa frislapps en massa amnen,
cytokiner i Din kropp. Du kan da drabbas av hog feber och sjukdomskansla i form av ledvark
och huvudvark. Du kommer erhalla behandling for din feber.

Ibland kan symtomen bli varre och Du kan behova vardas pa intensivvardsavdelningen.

Neurotoxicitet (ICANS)

Behandlingen kan dven paverka hjarnan och Du kan drabbas av plotslig mental paverkan.
Det kan innebara ett flertal neurologiska symtom tex. talsvarigheter, medvetandesdnkning,
minnesstorningar, kramper och dven koma. Ibland behdver vi ta hjalp av intensivvarden om
paverkan blir stor. Det finns behandling for detta tillstand och det brukar vara évergaende.
For att vi skall upptacka symtom pa neurotoxicitet tidigt kommer Du fa utféra en rad tester
varje dag. Du kommer exempelvis fa skriva en mening varje morgon och rakna.

CRS och ICANS intraffar vanligen de forsta tva veckorna efter att Du erhallit dina CAR T celler
och da vardas Du pa sjukhuset alternativt i hemsjukvard. Det finns en liten risk att det kan
uppkomma de forsta veckorna efter utskrivning och darfor ar det av vikt att en narstaende
finns hemma med Dig under dessa veckor. Om Du inte har en narstdende kommer
ASIH(Avancerad sjukvard i hemmet) och vi ha en mer intensiv kontakt med Dig.



Aktivitet

Under vardtiden begransas mycket av Din aktivitet till Ditt rum. Du kommer erhalla en
traningscykel pa rummet samt stdd fran fysioterapeut for att hitta ett traningsprogram som
passar Dig. Traningen syftar till att behalla Dina befintliga muskler.

Rekommendationen ar att Du avsatter tid for traning dagligen. Sma aktiviteter ar ocksa
viktiga sasom att sitta vid bordet vid maltider och att sitta i fatoljen istallet for i sangen.
Dessa sma lagesandringar ar positiva for Din andning och férebygger komplikationer.

En promenad utomhus pa kvallen eller helgen ar positivt for ditt valmaende.

Kurator

Du kommer att erbjudas stdd av kurator innan, under och efter behandlingen. Kuratorn kan
ge Dig radgivning och stéd gallande kommunala insatser, socialforsakringar, rehabilitering
samt samhallets ovriga resurser utifran Din livssituation. Du blir dven erbjuden samtal for att
hjalpa Dig hantera och bearbeta en svar situation.

Dina narstaende kan ocksa fa samtalsstéd och radgivning. Barn som ar narstaende har dven
ratt till information och stod.

Biblioteket

Pa biblioteket i Huddinge finns bland annat romaner, faktabdcker, tidningar, ljudbocker,
DAISY-bdcker, musik och film. Du far Idna bandspelare, DVD-spelare, CD-spelare och
horlurar. Kontakta géarna biblioteket med Dina 6nskemal.

Kontaktuppgifter hittar Du pa https://www.karolinska.se

Pedagogiskt Resurscentrum

Inom Pedagogiskt Resurscentrum samlas sjukhusets specialpedagogiska och kulturella
verksamhet for Dig som ar barn vid sjukhuset.

Lekterapi

Lekterapeuten besoker Dig pa Ditt rum och tillsammans diskuterar ni vilket material Du vill
ha till just Ditt rum. Lekterapin kan erbjuda manga olika skapande material, leksaker, spel
med mera.

Vi finns gdrna med Dig en stund pa rummet om Du vill och leker, skapar, spelar eller gor
nagonting annat tillsammans.


https://www.karolinska.se/

Om Du kanner Dig lite orolig infér nagon av Dina behandlingsprocedurer kan lekterapeuten
hjalpa Dig att visa hur det gar till pa dockor eller med hjalp av annat material.

Beratta garna for Din lekterapeut om Du ar dngslig infor en behandling, sa kan vi forsoka
hjalpa Dig.

Sjukhusskolan

Sjukhusskolan fungerar som ordinarie hemskolas forlangda arm. Vi finns till fér Dig som
behover hjalp med Ditt skolarbete under sjukhusvistelsen och som gar i grundskola eller
gymnasiet. Sjukhuslararen tar kontakt med Din hemskola med malet att Du ska kunna folja
Din ordinarie skolundervisning.

Sjukhuslararen kommer garna upp till Ditt rum dar ni kan ha lektioner tillsammans.

Musikterapi

Musikterapi erbjuds Dig som ar patient pa CAST. Tillsammans med Din musikterapeut kan
Du spela eller sjunga, lyssna eller kanske mala till musik. Du behdver inte ha nagra
forkunskaper och det finns inga krav pa prestationer. Du bestammer sjalv vad Du tycker vi
ska gbra. Mamma eller pappa kan vara med om Du vill.

Filmverkstan
Med Filmverkstan kan Du géra en egen film! Du far skapa figurer, bygga upp en scen och
bestamma handlingen i Din film. Att géra en film tar ca en och en halv timme.

Filmverkstan finns i Huddinge en dag i veckan och kommer garna upp till Ditt rum om Du vill.

VR

VR star for Virtuell Reality och ar en aktivitet som Du kan prdva pa direkt uppe pa Ditt
patientrum. Med hjalp av VR-utrustningen kan Du fa en kansla av att ha forflyttat dig fran
sjukhuset till olika platser, rymden, havet, naturen osv.

Var VR-pedagog finns i Huddinge en dag i veckan och kommer garna upp till Ditt rum om Du
vill.

KulturSjukhuset

Berattarbyran

En dag i veckan kommer Berattarbyran till Dig som &r barn eller ungdom. | byrans lador finns
askar med sagor, gathistorier & figurer for de yngre barnen. Fér den som ar aldre finns olika
typer av beréattelser, som berattas muntligt (inte hoglasning) utan rekvisita. Da kan man bara
|ata bilderna dyka upp i ens huvud medan man lyssnar, eller vara med och dra fram en helt
ny historia med hjdlp av berattarkorten. En berattelse varar ofta mellan 5 och 15 min.



Clowner

Tva dagar i veckan kommer antingen Vicke Vaktis, Trudiluttan, Benke Blues eller Rutan pa
besok. Clownerna kan bjuda pa musik, magi, ballongfigurer & bus och anpassar alltid motet
efter laget. Ibland blir det valdigt knasigt — andra dagar ratt lugnt och stillsamt. Det gar ocksa
bra att bara ta emot dagens post eller en gata i dorroppningen! Clownerna kommer bara in
nar de far tillatelse av huvudpersonen. Har presenterar de sig i en musikvideo:

Utskrivning & uppfoljning

Nar det gatt tva veckor efter CAR T cellbehandlingen ar det dags for dig att aka hem eller till
hotellet om du inte kommer fran Stockholm. Bor du i Stockholm kopplas Avancerad sjukvard
i hemmet (ASIH) in och kommer besdka dig for provtagningar. Du behover aven komma till
CAST Oppenvard for ldkarbesok. Vi rekommenderar att en nirstdende &r hemma med dig
de forsta veckorna efter hemgang.

Du kommer fa instruktioner om vad du behdéver vara observant pa samt att du behdver folja
din temperatur de forsta veckorna hemma. Du kommer erhalla kontaktuppgifter sa att du
vet vart du skall vanda dig om du har fragor eller mar daligt.

Om du inte bor i Stockholm sa stannar du pa hotellet fram till en manad efter CAR T
cellsinfusionen, ca tva veckor efter utskrivningen.

Nar behover jag kontakta sjukhuset
Om Du drabbas av nagot av nedanstaende symptom boér Du ta kontakt med oss pa
sjukhuset:

o feber, se till att du har en termometer hemma. | vuxen

e frossa
CAST Mottagning 08 123 875 99

e beteendeférandringar

e hosta eller andnéd Vardagar 8-14

e blédning CAST Slutenvard 08 123 803 87
o diarré Ovrig tid
e krakningar

Barn

e plotslig huvudvark

nytillkommen eller férvarrad smarta
sar i munnen
svart att ata eller dricka tillrackligt

Hematologi mottagning 08 123 81 47
Vardagar 8-15
Barnregionavdelning 08 123 803 78

Ovrig tid



Benmargspaverkan

Behandlingen kan paverka din benmargsfunktion och du kan darfor ligga lagt i blodvarden
och vara infektionskanslig efter behandlingen. Den har paverkan kan halla i sig under lang
tid, upp till nagra ar.

Brist pa B-celler

Da CAR T cellerna paverkar dina B-celler som ar kroppens forsvar mot virus och bakterier sa
kommer du behéva immunglobuliner for att starka ditt immunforsvar. Mer information far
du via var Oppenvérd.

Uppfdljning av sjukdom
Vi foljer aven din sjukdom med benmargsundersokning eller PET undersokning.

Fertilitet

Da CAR T cellen ar en genmodifierad produkt kan det finnas en risk med att skaffa barn.
Darfor behover du anvanda effektivt preventivmedel exempelvis kondom. Om DU planerar
for en graviditet sa ar det viktigt att du kontaktar CAST 6ppenvard for diskussion med vara
lakare.

Trotthet/fatigue

Det ar vanligt att Du kan kdnna bade fysisk och psykisk trotthet en lang tid efter
behandlingen. Du kan uppleva hjarntrétthet, fatigue, efter cytostatikabehandling och
cellterapin och det tar pa krafterna. Forskning har visat att hjarntrotthet kan motverkas med
fysisk aktivitet. Det hjalper alltsa inte att sova bort trottheten. Fysisk aktivitet ar basta
medicinen.



Egna anteckningar & fragor
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141 86 Stockholm
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