Att leva med KML.:
Solveigs Berattelse

Mendus utdkar den kliniska utvecklingen av vididencel till att &ven omfatta kronisk myeloisk leukemi
(KML) - ett omrade dar patienternas upplevelser tydligt visar att det finns ett betydande medicinskt
behov. KML beskrivs ofta som en hanterbar cancer tack vare stora framsteg i behandlingen med sa
kallade tyrosinkinashammare (TKI). Bakom dessa framsteg finns dock individuella
patientupplevelser som sallan fullt ut uppmarksammas. Aven om ménga patienter lever lange med
sjukdomen kan den dagliga behandlingen innebéara en pataglig fysisk och emotionell belastning.
Immunterapin vididencel har potential att méjliggora for fler patienter att avsluta sin TKI-behandling
pa ett sakert satt och uppna varaktig behandlingsfri remission.

Solveig diagnostiserades med KML vid 25 ars alder. | denna
intervju delar hon sin personliga resa — fran diagnos till ett liv
med langvarig behandling. Hennes berattelse belyser bade
de framsteg som gjorts och varfor fortsatt innovation inom
blodcancer ar avgérande.

Nar fick du din diagnos,
och vad tankte du da

Jag fick diagnosen i september 2020. Jag var 25 ar och hade
aldrig hort talas om KML tidigare. Jag visste vad leukemi var,
men trodde att det bara fanns en form och att det i princip
var en dodsdom. Lakaren forklarade att det inte var sa, att
man kan leva med sjukdomen och behandlas, men det
enda jag horde var ordet leukemi.

Jag gick till lakaren for att jag trodde att jag hade IBS. Jag
tankte att det var ndgot mindre som man val far anpassa
livet efter. | stallet gick jag darifran med kanslan av att jag
snart skulle do. Jag behovde hora vad lakaren sagt flera
ganger efterat. Nar ordet leukemi namndes var det som att
allt annat stangdes ute.

Hur reagerade din familj?

Det var under covid, sa jag kunde inte beratta for min familj
personligen. Jag var tvungen att ringa, och det var nagra av
de svéraste samtalen jag haft. Alla reagerade olika.

Min pappa gick direkt in i krishanteringslage. Han under-
sokte mojligheten till benmargsdonation, kontaktade
organisationer och forsdkte hitta ldsningar. Min mamma
blev forkrossad, och jag kande att jag behdévde stotta
henne, trots att det var jag som var sjuk. Min bror blev arg

och frdgade hela tiden varfor det skulle drabba just mig.
Sjalv kande jag mig mest tom och forsdkte formedla samma
information till alla, utan att sjalv riktigt forsta vad som hant.

Min pojkvan kastades ocksa in i allt detta och behovde
bade ta hand om mig och hantera sina egna kanslor. Han
och hans familj bor alla dar jag bor och var de som stod mig
narmast vid den tiden. Sedan dess har jag kant mig som
deras eget barn, de var mitt storsta stod i bérjan och under
alla &r av behandling.



Hur paverkade sjukdomen ditt liv i bérjan?

Allt forandrades valdigt snabbt. Jag studerade och alskade
att gatill skolan varje dag. Plotsligt var jag i stéllet pa sjuk-
huset varje dag, genomgick undersoékningar och paborjade
behandling.

Det kadndes ocksa som det var valdigt badskade eftersom
jag befann mig i blastfas, vilket innebar en risk att sjuk-
domen skulle utvecklas till nagot mer allvarligt. Jag visste
inte riktigt hur jag skulle forklara det for andra. Jag sa bara
att jag var sjuk, meniverkligheten var jag pa sjukhusetet
varje dag, genomgick undersokningar och visste inte om jag
skulle 6verleva.

Hur har du upplevt behandlingen?

Jag stér fortfarande pa behandling och ar sjalvklart tack-
sam for att den finns. Men jag tror att det finns utrymme for
forbattringar. Om det fanns ett alternativ skulle jag vara forst
ikon.

For mig ar biverkningarna mycket patagliga. Jag har en
uttalad trotthet. Jag sover ofta omkring tolv timmar per
dygn, och ibland mer. Jag har ont varje dag, men med
begransad tillgang till starkare smartstillande lakemedel s&
far jag klara mig med det jag har. Jag har ocksé koncentra-
tionssvarigheter och minnesproblem. Forut kunde jag lasa
nagot en gang och komma ihag det. Nu kanns det som om
jag har tappat nyckeln till mitt eget bibliotek.

Hur paverkar detta din vardag?

Livet pa TKI-behandling har ett pris. Jag upplever inte att det
ar en langsiktigt hallbar I6sning, sarskilt inte for yngre per-
soner som inte kan fortsatta leva som de gjorde tidigare.

Aven smaé aktiviteter innebar avvagningar. Att traffa ndgon,
eller agna sig at ett intresse, kan vara det enda jag orkar

gbra en dag. Jag brukade vara valdigt aktiv och hade manga
intressen, nu kanns det som om jag har forlorat mycket

av det. Ibland kanns det som om jag inte ens ar en halv
manniska langre.

Vad ger dig hopp?

Det som ger mig hopp ar att utvecklingen fortsatter. Att det
finns foretag och forskare som arbetar for att hitta battre
pbehandlingar. Det kdnns som ett ljus i tunneln.

Jag tror inte att alla mojligheter ar utforskade annu. Det finns
mer att upptacka, och jag ar évertygad om att framsteg
kommer. Aven om det tar tid, gor det stor skillnad att veta att
nagot battre kan komma.

Vad skulle du vilja sdga till nAgon som
nyligen diagnostiserats med KML?

Det viktigaste ar att be om hjélp. Det gér inte att ta sig
igenom detta ensam. For mig hade det inte varit mojligt utan
stodet fran min partner och hans familj. Sarskilt i borjan ar
det svart. Att ha ndgon med sig, till exempel vid lakarbesok,
kan gora stor skillnad. Nar man siter dar och hor allt for forsta
gangen ar det latt att missa saker, eller uppleva situationen
som mer negativ an den faktiskt ar.

Det ar ocksa viktigt att prata med andra och att dela sina
erfarenheter. Aven om KML ibland uppfattas som mer
hanterbar eftersom det finns bra lakemedel, gar du fort-
farande igenom nagot mycket verkligt och din upplevelse

ar viktig. Jag skulle garna vilja saga att det kommer att bl
battre, det ar vad jag sager till mig sjalv varje dag. Jag tror att
det kommer att ske framsteg och att det fortfarande finns
manga mojligheter kvar att utforska. S& aven om det ar svart
ar det viktigt att halla fast vid det hoppet.
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