Kend dine tal

I november besg@gte den israelske CML-patient og medstifter af det internationale CML Advocates Network Giora
Sharf Danmark i forbindelse med LyLe’s CML-patientmgde i Aarhus. Blandt hans vigtigste budskaber var, at CML
patienter kender og forstar tallene fra de jaevnlige blodprgver, der afspejler sygdommens status. For at leve bedst
muligt med sin sygdom er det vigtigt at forsta, hvordan den udvikler sig, og om den behandling man far, virker
som den skal, mener Giora. Og sa mindede han om, hvor vigtigt det er at tage sin medicin rigtigt. Overraskende
mange gor det nemlig ikke.

Af Finn Stahlschmidt

Godt 50 CML patienter og pargrende var samlet om aftenen den 6. november i Aarhus til Lyle’s CML mgde. Fgrst pa
talerstolen var professor og overlaege Jesper Stentoft fra Arhus Universitetshospital. Jesper fortalte pa sin personlige,
paedagogiske og — trods emnets alvorlige karakter — ganske underholdende facon, om sygdommen kroniske myeloid
leukaemi, om den nyeste viden om behandlingen og om det at leve med CML. | det fglgende har vi dog fokus pa
indlaegget fra Giora Sharf, der er en forholdsvis sjaelden geest pa vores breddegrader.

Giora Sharfs personlige historie med CML afspejler pa mange mader de sidste 14 ars udvikling i behandlingen af
sygdommen. Han fik diagnosen i mart 2000, pa et tidspunkt hvor behandlingsmenuen hed hgj dose Interferon + Ara
c (kemoterapi). Overlevelsesudsigten var 3-5 ar. | februar 2001 blev han skiftet over pa den nye og endnu ikke
godkendte behandling STI-571 — i dag kendt som Glivec (imatinib).

”Sa fulgte 13 &r med en behandling, der gjorde livet bedre, gjorde det den skulle og kun havde bivirkninger, der var
til at leve med”, fortaeller Giora. | foraret 2014 blev han, pa sin laeges anbefaling, og som en del af et studie, taget ud
af behandling for som han siger med et smil: “To see if I'm cured”.

”Jeg er optimist, fordi data fra Stop-studier fra hele verden peger p3, at 40 procent af de patienter, der tilbydes at
stoppe deres behandling, ikke far tilbagefald inden for de fgrste ar. Nar det er sagt, er det vigtigt at minde om, at
behandlingsstop kun ma ske som led i et studie.” siger Giora.

Gioras sygdom fik ham til at skifte livsbane. Han solgte det familie-hotel, han havde drevet i mange ar og helligede
sig gradvist patientarbejde. | 2007 var han med til stifte The CML Advocates Network, der i dag forbinder flere end
80 patientorganisationer i over 60 lande. Netvaerkets hovedopgave er at fremme og stgtte udveksling af viden om
den bedste behandling af CML hos patientforeninger verden over.

Loven er sat i bur

Set med Gioras gjne er der, pa trods af at CML i dag er en kronisk sygdom, stadig en raekke mgrke skyer pa himlen.
Han naevner iseer: livskvalitet, resistens og tilbagefald, graviditet, bivirkninger og compliance (om man som patient
tager medicinen som laegen foreskriver). Alle faktorer der afspejler, at selvom der i dag findes gode muligheder for at
fa et normalt langt liv med en sygdom, der tidligere var dgdelig, sa vokser traeerne ikke ind i himlen. Lgven er sat i
bur, men den lever stadig, og er farlig, hvis den slipper ud. Sagen er, at mange CML patienter har sveert ved at fa
deres liv til at blive lige sa godt, som det var fgr sygdommen blev kendt, selvom de er velbehandlede. Alene det
faktum, at man fremover skal tage en medicin, der dagligt minder en om, at man baerer pa en dgdelig sygdom, er en
kolossal livsudfordring og et faktum, der for langt de fleste uundgaeligt pavirker deres livskvalitet. Dertil kommer sa
mere eller mindre belastende fglgevirkninger som traethed, kvalme, klge, almindelig utilpashed og endelig at ikke sa
fa oplever, at medicinen aftager i virkning eller aldrig helt har den gnskede effekt.

Blandt de allervigtigste nggler til et godt eller i det mindste et acceptabelt liv med CML er, ifglge Giora Sharf,
information: Information for at forsta sin sygdom, information om behandlingsmuligheder og alternativer og
udveksling af viden og erfaring med andre patienter.

”Der er naturligvis forskel pa, hvad der er praksis i forskellige lande”, forklarer Giora og fortszetter: "De gkonomiske
forudseetninger kan vaere meget forskellige. Her i Danmark er | privilegerede sammenlignet med fx lande i
@steuropa, men mangel pa information kan ikke desto selv i rige lande fgre til en ikke-optimal behandling, til darlige
respons pa behandlingen, til for darlig compliance, til for lidt viden om, hvordan medicinen spiller ssmmen med
anden medicin og i sidste ende til ungdvendig lidelse.”



Viden skaber tryghed

Forstaelsen af sygdommen er et kardinalpunkt, mener Giora Sharf, der ogsa er opmaerksom pa3, at patienter
naturligvis har meget forskellige forudsaetninger og ressourcer. En helt central anbefaling lyder: Du skal kende dine
tal. Det er det bedste instrument den enkelte patient har til at fglge med i og vurdere, hvordan medicinen virker, om
det er den rigtige medicin, man far, og til at stille spgrgsmal og krav.

Det sakaldte PCR-tal (polymerase chain reaction) er et billede pa medicinens effekt ned pa molykulaert niveau. PCR
er en ekstremt fglsom diagnose-test, der ggr det muligt spore et enkelt gen blandt 1 million gener. PCR-tallet giver
altsa et vigtigt billede af, hvor effektiv ens behandling er, men desveerre er der alt for mange laeger, der ifglge Giora
Sharf ikke deler denne viden med deres patienter. Sikkert ud fra den vurdering, at det kan vaere svaert at forsta og
maske skaber mere utryghed end det modsatte.

”"Men dette er et godt eksempel pa, at CML-patienter ikke far nggleinformation, der kan hjeelpe dem med at forsta
og felge med i deres sygdoms udvikling. Derfor ligger det os meget pa sinde i CML Advocates Network at tale for, at
CML-patienter bgr kende disse tal og spgrger ind til dem, nar de m@der deres laege. Det er en af forudsaetningerne
for, at patienten kan blive en aktiv medspiller i stedet for blot en passiv modtager”, mener Giora.

CML patienter holder ’fri’ fra livgivende medicin

Et andet af de vigtige temaer som ligger Giora Sharf pa sinde er compliance* eller adherence*. Det er de begreber,
der anvendes om det, at patienten overholder at tage medicinen som forskrevet, at han eller hun ikke springer over
ind imellem, ngjes med at tage én i stedet for to piller, eller holder ferie fra behandlingen i perioder.

I mange sygdomme, og det gaelder ikke mindst for CML, kan glemsomhed eller det at bevidst undlade at tage
medicinen, veere saerdeles kritisk. Og problemstillingen er ikke blevet mindre vigtig af, at der nu tales om muligheden
for helt at ophgre med at vaere i behandling hos den, indtil videre forholdsvis lille gruppe af patienter, hvor
sygdommen ikke er sporbar efter tre ars behandling.

"Det faktum, at det at tage medicinen er helt overladt til en selv, som det er tilfaeldet med CML, er desvaerre en
betydelig kilde til darlig compliance. Nar man til det tilfgjer, at adskillige studier har vist, at der er en klar
sammenhang mellem overlevelse, og det at man tager medicinen som foreskrevet, kan man forsta alvoren”,
forklarer Giora og fortsaetter: ”Vi ved, at compliance notorisk er en meget stor udfordring for CML patienter, og vi er
bange for, at vi kun ser toppen af isbjerget. Et studie fra 2007 (ADAGIO) viste, at en tredjedel af patienterne ikke var
helt compliante*. Kun 14 procent af patienterne pa Glivec var det 100 procent.”

CML Advocates Network gennemfgrte i 2013 et stort international studie med 2546 patienter fra 79 lande. Dets mal
var at undersgge motivations- og adfeerdsmegnstre i forbindelse med compliance hos CML-patienter med det sigte at
stptte bade haematologer og patienter i at tage medicinen som foreskrevet — altid. Af undersggelsens nedslaende
konklusion fremgar det at 25 procent af patienterne ikke var kompliante. Samtid slog undersggelsen fast, at
forholdet mellem laege og patient er meget afggrende for, at medicinen tages korrekt.

“Den viden vi har nu, peger tydeligt pa, at der er brug for mere udveksling af information om de rutiner, der knytter
sig til det at tage medicinen rigtigt, mellem laege og patient og mellem patienter og pargrende. Det er ogsa vigtigt at
tage emnet der, hvor CML patienter mgder hinanden. Det kan fx vaere pa et mgde som dette,” slutter Giora.

Du kan se et interview med Giora Sharf om dette vigtige studie pa
http://www.youtube.com/watch?v=ywhKmPIOLOU




Lgven er sat i bur, men den lever stadig,
og er farlig, hvis den slipper ud.

Selvom CML er blevet en kronisk sygdom
for hovedparten af patienterne i dag, sa
er sygdommen stadig som at kgre i
rutchebane for bade patient og familie.

Det virker ikke fornuftigt, at patienter
ikke tager den medicin, der redder deres
liv, som de skal. Men det er sadan, det er.

Forholdet mellem laegen og patienter er
afggrende for, at medicinen tages
korrekt.

*Hvad betyder compliance/adherence
Der er en gammel talemade, der lyder: “Leegemidler virker ikke hos patienter, der ikke tager dem”.

Compliance, eller adherence som det ogsa af og til benaevnes, er to begreber laeger ofte bruger. Desvaerre er der ikke
nogle enkle ord for det samme pa dansk og derfor bruges disse ord ofte.

Compliance handler enkelt sagt om en patients evne/lyst/motivation til at til at tage sin medicin ngjagtig som laegen
foreskriver. Nar man ikke har compliance, eller ikke er compliant, betyder det med andre ord, at man tager mindre
medicin end den ordinerede dosis. Det kan skyldes glemsomhed, ubehag ved bivirkninger, at man bevidst holder en
lille “ferie” fra sin medicin, eller at man tvivler pa effekten af den.

Adherence er et lidt nyere begreb for det samme. Der er dog den nuanceforskel, at man med dette begreb ikke bare
ser patienten som en, der skal adlyde (uden sp@grgsmal), hvad laegen siger. Her ser man patienten mere som en
samarbejdspartner, som men laver en gensidig aftale med. Patienten ses som en aktiv medspiller i stedet for et
passivt offer.

Begrebet adherence afspejler altsd en mere nuanceret opfattelse af patienten som menneske.



