—OKUS

Patientforeningen for Lymfekraeft og Leukeemi




LyLe Fokus — CML

Indhold

BEVAr NADBT ....viiiiii it 3
Temadag om CML: Det startede med arseniK ........ccccoooveeiiieiniiieniiicnieeieens 4
Temadag om CML: En yderst leererig dag for en udenforstédende.............cc..c.v.... 8
Temadag om CML: Workshop for patienter og parerende...........cccecvveeveerveennne. 12
Kronisk myeloid 1UKaemi (CIML) ...vvvviviiiiiiieeeee e nae e e e e e e 14
Medicinsk behandling af CML ........cuuuiiiiiiiieeie e e e 18
OFAISTE .ttt et 19
Man er nedt til at veere optimist efter sddan en omgang ... .cccoevvevveiieiiiiieinens 20
Folgevirkninger af sygdom og behandling kaster kreeftpatienter
Ud 1 INGENMANASIANG . 24
Vaer en aktiv Patient ....oooe i 29
Ny, gratis bog: ‘Da kreeft sendrede mit liv — Ukendt og usynlig’ ..........ccccceevnnee. 29
Monica flyver og har det goat ... weeeeiiiiiieeei 30
De haematologiske forsag skal fylde Mere..........ccoocovveeiiiiiiieiniiee 33
Behandlingen styres af genforhold ............oovvvviviiiiiiii 34
Patienter med CML kan med fordel stoppe eller reducere
brug af KraeftmediCiN ... e 36
SamMEN €5 Vi STEEIKEIE ... 1.iviiiiiiiiiiii e 38
o [V e gT=To =T g = Y SRR 39
L Patientforeningen for

Lymfekraeft, Leukaemi og MDS www.lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00

LyLe Fokus - CML - 3. udgave 2016 - ISSN: 2245-7132 - ISSN: 2245-7140 (online)
Enhver gengivelse af indhold ma kun ske med tydelig kildeangivelse
Forsidefoto xxxx. Foto: Allan Hegholm
Layout: Rikke Sarensen, Plus R
—‘ Redaktion: Rita O. Christensen, Patrick Henriksen, Poul Eigil Rasmussen, Finn Stahlschmidt, Rikke Sarensen, Villy O. Christensen
2

Ansvarshavende redakter Villy O. Christensen, villy@lyle.dk, 31 68 26 02




Bevar habet

“I morgen er der atter en dag ... haber jeg”, sddan
teenkte jeg selv, da jeg tilbage i 1997 fik diagnosen
CML (kronisk myeloid leukaemi) kun 3 dage fer min
35-ars fedselsdag, for dengang var prognoserne for
overlevelse ikke specielt gode for CML-patienter —
faktisk fik jeg tyve procent chance for at veere i live 5
ar efter. Dengang var der ingen medicinsk behandling
udover kemo og inteferon, hvorfor jeg matte igennem
en knoglemarvstransplantation med min sester som
donor den 1. december samme &r.

Efter et sandt mareridt med gentagne tilbagefald og
suppleret af flere T-celler fra min sgster kom det store
gennembrud i form af Glivec® (imatinib), som var
svaret pa alle mine bagnner og hab om et leengere liv,
hvor jeg kunne felge min — dengang — kun 7 &r gamle
sgns opvaskst (han var kun 2 ar, da jeg fik diagnosen)
og dermed ogséa fa en talelig tilveerelse uden akutte
indleeggelser og andre daglige besveerligheder, der
folger i haelene pa kronisk kreeft i blodet.

Mine tal stabiliserede sig indtil 2010, hvor et mindre
tilbagefald gjorde, at min lsege pa Rigshospitalet i
samrad med de andre hasmatologer besluttede, at jeg
skulle skifte til Tasigna® (nilotinib), hvilkket ogséa hjalp —
endda sa godt, at jeg i 2013 som en af de forste indgik i
et sakaldt stopforseg, hvor man altsé ikke lsengere skal
tage celledreebende medicin. Bevares, jeg skal stadig
tage mine forholdsregler omkring infektioner osv., men
det er jo minimalt i forhold til tidligere.

Hvem havde troet det tilbage i 1997, at jeg i dag skulle
sté her som formand for en patientforening og stolt kan
vaere et eksempel pa, at det nytter at tage kampen op
mod kreeften — og at den kan vindes. Jeg ved ogsa
godt, at der ikke udstedes garantier, og sygdommen
stadig lurer i mit blod, den er jo kronisk ENDNU, men
hvem ved, hvad fremtiden bringer?

| dag er vi i den lykkelige situation, at vi har fem
tigeengelig medicinske behandlinger, s& stadigt
feerre og feerre skal gennem den “helt store tur” med
knoglemarvstransplantation og alt, hvad dermed felger.
Andre — som jeg — bliver enten sat ned i dosis eller
indgar i protokoller om stopforseg og far dermed en ny
chance i livet.
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Foto: Allan Hagholm

Forskere og laeger samarbejder pa tvaers af graenser og
kontinenter i bestraebelserne pa at blive klogere pa alle
haematologiske kraeftsygdomme og alle de forskellige
subtyper (underarter og mutationer), herunder altsé
ogsé CML. Lebende bliver vi opmuntret af nyheder og
gennembrud inden for vores seeregne omrade, som ger,
at fremtiden ser mere lysende ud end nogensinde fer.
Faktisk er den relative overlevelsesprognose eendret til,
at man i dag har hele 90 procent chance for at overleve
sygdommen og do af noget helt andet som fx noget sé
“kedeligt” som alderdom.

Der er stadig store udfordringer, der skal lases omkring
bivirkninger og senfelger, men med den igangveerende
og kommende forskning er JEG som patient og formand
for LyLe fuld af fortrgstning pa alle haematologiske
kreeftpatienters vegne, hvilket “kun” blev yderligere
bekreeftet under vores temadag om CML den 12.
november. Det kan du kan leese mere om i dette blad
tilige med patienthistorier og nyheder om behandling.

God leeselyst.

Rita O. Christensen, formand for LylLe
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Stemningsbilleder fra temadagen om CML den 12. november i Kolding
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Nej, emnet var ikke udryddelse af skadedyr, da scenen var sat til LyLes temadag om behandling
af CML (kronisk myeloid leukaemi) pa Comwell Hotel i Kolding den 12. november 2016. Det
handlede derimod om behandling af en kromosomfejl hos leukeemipatienter.

Af Villy O. Christensen, redaktar
Fotos: Allan Hagholm

Farste gang man fik “kendskab” til CML er helt tilbage i
1860’erne, hvor man ikke vidste ret meget om leukaemi
og selvsagt ikke radede over avanceret diagnostisk
udstyr. Dengang tog leegerne som eneste mulighed
arsenik i brug i behandling den — for dem ukendte -
sygdom. Det lyder brutalt, og det var det da ogsa, da
kun de feerreste patienter overlevede.

Philadelfiakromosomet

Philadelphiakromosomet er et nyt kromosom, som
dannes ved bytning (translokation) af arvemateriale
mellem kromosom nr. 9 og 22. Der dannes derved nye
arveegenskaber (det sakaldte BRC-ABL-genkompleks).

Dette nye genkompleks danner et nyt protein, som
virker som et slags energiprotein. Energiproteinet
ger, at de syge hvide blodlegemer og blodplader —
leukzemicellerne — deler sig uheemmet og lever laengere
end normale blodceller. Derved agges antallet af disse
celler i blod og knoglemarv samt i milten, som bliver
forsterret. Derudover forer energiproteinet til, at
cellernes arvemateriale bliver ustabilt, s der er risiko
for, at der opstar flere kromosomforandringer.

Det er afgarende for diagnosen CML, at disse forhold
kan pavises, sd man kan blive behandlet med medicin
rettet specifikt mod dette energiprotein. Alt sammen
viden, som laeger og forskere i dag er blevet meget
klogere p&, men vi skal ikke lsengere tilbage end til
artusindeskiftet, hvor det ferste aktive medicinske
stof, imatinib’, s& dagens lys og skulle vise sig som en
revolution inden for behandling af CML.

Patienthistorier

Temadagen blev indledt med en video om den dengang
kun 17-arige Monica Reese Tennesen, der fik CML
(lzes hendes historie pa side 30) samt formand Rita O.
Christensen (se forordet pé side 3), der fik diagnosen i
1997. Begge er i dag med i et protokolleret (overvaget)
stopforseg og er dermed medicinfri.

Videoen med Monica kan du se pa LylLes hjemmeside
lyle.dk under “Video”, hvor du ogsé kan se andre
patienter forteelle om deres forleb og erfaringer med
CML - fer, under og efter behandling. Her kan du
ligeledes se videoberetninger fra forskellige temadage
0g interviews med leeger m.fl.

Video med Monica Reese Tannesen
Lees Monicas historie pé side 30 i dette Lyle Fokus

Fortseettes péa neeste side
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Inden overgangen til fakta om behandling, som
arrangererne fra LylLe ikke havde tovet med at kalde
“et kvantespring inden for medicinsk behandling af
CML”, blev der ogsa tid til at have en kort debat og
stille spergsmal til formanden.

Hvor langt er vi sa naet i dag?

Det og fremtidens behandling var hovedtemaet
og spergsmalene til opleegsholderne fra Odense
Universitetshospital, Hanne Vestergaard, der er ledende
overlaege p& heematologisk afdeling X, og Andreja
Dimitrijevic, der ligeledes er overleege pad OUH og
aktivt tager del i international forskning og samarbejde
primaert i Europa.

Hanne Vestergaard, ledende overlsege, OUH

Hanne Vestergaard kunne berette om, hvor langt
man rent faktisk er ndet i behandling og forstaelse
af CML, og hun kunne med stor begejstring forteelle
om, hvordan man i dag behandler patienterne langt
mere skansomt end hidtil gennem personificeret og
targeteret (mélrettet) medicin og kun sjeeldent ma ty il
en knoglemarvstransplantation.

Da undertegnede ikke selv var til stede under
temadagen (pga. deltagelse i konference om CLL i
Beograd) henvises til side 8, hvor bestyrelsesmediem
Niels Jensen skriver om ‘En yderst leererig dag for
en udenforstdende’, ‘Medicinsk behandling af CML’
(side 18) samt faktuelle oplysninger om CML ‘Kronisk
myeloid leukeemi’ (side 14).

ad

Andreja Dimitrijevic,overieege, OUH

Workshop for patienter og parerende

Temadagen blev afsluttet med workshops for hhv.
patienter og parerende, hvor erfaringer, ensker, mangler
0g mange andre ting blev droftet liviigt. Formand
Rita O. Christen har sammenfattet droftelserne i en
opsummeret konklusion ‘Workshops for patienter og
paragrende’, som du finder pa side 12.

Det er ikke forste — og bliver med garanti ikke sidste
— gang, LylLe afholder sygdomsspecifikke workshops
eller fokusgruppemeder, hvor deltagerne frit fra leveren
kan dele ud af deres liv med diagnosen.

Det viser sig at veere meget givende for deltagerne og
os som forening, da der er rigtigt mange sammenfald,
men ogsa individuelle forskelle at tage hensyn til.
Erfaringerne, som bliver indhentet p& disse meder,
vil gere LyLe endnu bedre rustet i tilretteleeggelse af
fremtidige arrangementer.

Preesentation af draftelser fra workshops
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Du er ikke alene

Vil du gerne dele dine oplevelser som patient eller
pérgrende (endda i enkelte tilfeelde begge dele) med
sé alvorlig en sygdom som CML, sé er du velkommen
til at kontakte sektariatet, dvs. Villy O. Chirstensen, pa
e-mail villy@lyle.dk eller telefon 31 68 26 02.

Har du behov for en snak om lgst og fast om
CML med ligestillede, kan du melde dig ind i vores
lukkede  Facebookgrupper  “Lyleforeningen”  og

Det var blevet en smuk aften, da temadagen sluttede pé Comwel Hotel i Kolding

“kroniskmyeloidlieukaemi”, der har fokus pa CML. Du
er selvfelgelig ogsa altid velkommen til at kontakte
sektariatet med praktiske oplysninger m.m., men
hvis din henvendelse handler mere konkret om CML,
anbefales det at kontakte formand Rita O. Christensen
pé e-mail rita@lyle.dk eller telefon 31 68 26 00.

| vores lokalgrupper, som du finder i 9 forskellige byer,
meder du ogsa ligestillede til en snak om dagen og
vejen, men ogsa det kan du leese mere om pa vores
hjemmeside. Se mere om lokalgrupperne pa side 38.

1) Imatinib markedsfares under navnet Glivec® af medicinalvirksomheden Novartis, der nu
ikke leengere har patent pa anvendelsen af medicinen, hvorfor der allerede nu i flere andre
lande findes kopipreeparater pa market, som ogsa snarligt forventes at finde vej til Danmark.
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Niels Jensen til Lyl es temadag om CML i Kolding
Foto: Allan Hagholm

Da jeg kom til CML-temadagen i Kolding en kold november morgen i 2016, var min viden om
CML steerkt begraenset. Dog vidste jeg, at vores formand har levet med CML i mange ar, og
at CML star for Chronic Myeloid Leukemia. Og jeg synes altid, at det er positivt at here om
patienter, som har levet med en kronisk sygdom i mange ar.

Af Niels Jensen, bestyrelsesmedlem i Lyl.e og MDS-patient

Livet som CML-patient ikke uden problemer

Det blev dog hurtigt gjort mig klart, at livet med en
kronisk sygdom kan veere som at danse pé roser — de
stikker — da dagen startede med historien om den kun
17-arige Monica Tennesens CML-diagnose. Blot to &r
senere var Monica som 19-arig indlagt i isolation pa
Rigshospitalet for at f& en knoglemarvstransplantation.
Efter transplantationen var der tilbagefald, men det nye

vidundermiddel Tasigna® (nilotinib) bragte sygdommen
under kontrol, s& Monica i 2011 som den forste i
Danmark kunne stoppe med at tage sin medicin. | dag
feler Monica sig “rask”, men helt s& kontante i deres
udmelding er leegerne ikke. De siger, at der er for tidligt
at bruge betegnelsen “rask”. Alligevel lever Monica som
et rask menneske og er i dag souschef hos Q8. Det méa
siges at veere en historie med en darlig start, men med
en — forelebig — positiv afslutning.



December 2016

Rita O. Christensens liv med CML har ogsé veeret en
udfordring. Hendes sygdom blev opdaget, da leegen
i det rederi, hvor hun dengang arbejdede, tog nogle
blodpraver ved den &rlige helbredsundersagelse (man
kunne enske sig, at flere firmaer indferte s&danne
arlige helbredsundersogelser af deres medarbejdere).
| rederiet havde Rita gode kolleger, og det feltes som
en stor familie. P& diagnosetidspunktet var Rita en
gift ung mor med en lille dreng pa blot 2 &r. Ogsé Rita
blev indlagt p& Rigshospitalet, hvor man straks gik i
gang med at sege efter en mulig knoglemarvsdonor.
Det viste sig, at Ritas sgster var et godt match, men
hun var gravid. Derfor métte Rita vente 7 maneder
pa sin knoglemarvstransplantation. For en ung mor
er noget af det veerste ikke at kunne give sit barn et
knus. Normalt skal besegende til patienter i isolation
pakkes ind i noget, som ligner en rumdragt, men
det var ikke rigtig muligt med Ritas lille dreng. Derfor
foreslog Rita, at hun blev pakket ind, og at drengen
s& kunne sidde lidt hos hende, og sadan blev det!
Desveerre resulterede knoglemarvstransplantationen
ikke i, at Rita fik kreefterne tilbage. Det forstod Ritas
davaerende mand ikke, sé aegteskabet forliste. | dag
er Rita lykkeligt gift med Villy, som har accepteret bade
hendes kroniske sygdom og hendes autismeramte nu
voksne dreng. To &r efter knoglemarvstransplantationen
oplevede Rita et kort tilbagefald, men blev ogsé reddet
af Glivec®. Villy fik efterhanden Rita til at skrive en
bog, og i bagklogskabens lys var det en god terapi.
| begyndelsen af 2013 stoppede Rita med at tage
Tasigna®. En del af aftalen med at stoppe medicinen

er at fa foretaget regelmasssige blodpraver hver 3.
méaned. Ogsé den historie havde en dérlig start, men
en — forelgbig — positiv afslutning.

TKrer er yderst malrettet behandling af CML-
patienter

Efter disse patienthistorier skiftede dagen fokus fra,
hvordan det var at fa diagnosen CML for Glivec® til
dagens verden for CML-patienter. Overleege fra OHU
Hanne Vestergaard fortalte historien om behandling
af CML fra 150 ar siden, hvor eneste middel var
arsenik i moderate masngder, til i dag, hvor der er fem
forskellige sékaldte TKl'er (tyrosinkinasehesmmere)
pa markedet. Det forste product var Glivec® (imatinib)
fra Novartis, som blev godkendt af EMA allerede den
7. november 2001 (FDA godkendte Gleevec, som
produktet hedder i USA, den 18. april 2003). Tabel
1 viser de fem godkendte produkter til behandling
af CML. De seneste to godkendelser har dog vise
anvendelsesbegraensninger. Alle 5 TKl'er er sékaldte
malrettede behandlinger af CML. Det betyder, at
patienten skal vaere Philadelphia Chromosom-positive,
dvs. patienten skal have en specifik mutation mellem
kromosom 9 og 22, som oprindelig blev observeret
af forskere i Philadelphia. Studier offentliggjort for fa
ar siden viser, at med de eksisterende behandlinger
til CML er mere end 95 % af patienterne i live efter
10 &r. | Danmark har RADS - Radet for Anvendelse
af Dyr Sygehusmedicin — endnu ikke kommet med
anbefalinger om de senest godkendte stoffer. Indtil
videre ma disse derfor kun anvendes i kliniske forsgg.

Produkt Kemisk navn Firma EMA-godkendt FDA-godkendt
Glivec® Imatinib Novartis 2001-11-07 2003-04-18
Sprycel® dasatinib BMS Pharma 2006-11-20 2006-06-28
Tasigna® nilotinib Novartis 2007-11-19 2007-10-29
Bosulif® bosutinib Pfizer 2013-03-27 2012-09-04
Iclusig® ponatinib Ariad Pharma 2013-07-01 2012-12-14

Fortsasttes pa neeste side
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Hanne Vestergaard fremhasvede ogsé en undersogelse
offentliggjort i Journal of Clinical Oncology i august
2016 med titlen “Forventet levealder for patienter med
CML neermer sig den forventede levealder hos almen

befolkningen”. Figur 1 er fra denne artikel og viser
levealderstab for CML-patienter, og det kan naesten
ikke blive bedre.

Loss in Expectation of Life
Males
30 - — Age 55 years
Age 65 years
----- Age 75 years
25 1 Age 85 years
20 A
4
T 15
>
10 A
5 4
0 4
T L T T T
1970 1980 1990 2000 2010
Year of Diagnosis

Loss in Expectation of Life

Females
30 - — Age 55 years
Age 65 years
=== Age 75 years
25 1 Age 85 years
20 -
%)
S 15
(%)
>
10 A
5 -
0 -

T T T T T

1970 1980 1990 2000
Year of Diagnosis

Figur 1. Forventet tab af levealder for patienter med CML nzaermer sig nul. [1]

Fremtiden kan bringe en kur for CML og en
vaccine mod CML

Andreja Dimitrijevic, som ogs& kommer fra OUH,
men har en medicinsk uddannelse fra det tidligere
Jugoslavien, fortalte lidt om, hvad fremtiden for CML
kunne forventes at bringe. Et omrade, som for tiden
har stor fokus, er kriterier for STOP af behandling.
Nogle undersegelser tyder pd, at man skal udholde
bivirkningerne af TKl'er i 5-6 &r, for man stopper
behandlingen, s& vil behandlingen have reduceret
effekten Philadelphiakromosomaendringen med mindst
fire storrelsesordener malt ved sékaldt PCR-analyse.
Halvdelen vil opleve et behov for at genoptage
behandlingen med TKI’er, men desveerre har man ikke
yderligere information om denne gruppe pé nuvasrende

tidspunkt. Det er dog betryggende, at man efter stop
af behandlingen om nedvendigt kan genoptage den
og forvente samme respons som forste gang. Nogle
deltagere havde dog oplevet forstaerkede bivirkninger
ved den genoptagne behandling.

Overvejer man at stoppe behandlingen af CML, s& er
der en reekke ting, som skal veere opfyldt:

1. Man skal have haft mindst 3 &rs — og gerne 5-6 ars
— god respons til TKI-behandlingen malt med PCR-
analayse.

2. Det skal veere muligt at foretage regelmeessige PCR-
analyser efter stop af TKI-behandlingen. Der er nogle
sjeeldne former af CML, hvor dette ikke er muligt, og i
de tilfeelde kan man derfor ikke stoppe behandlingen,
da der ikke er opnaet total molekylaer respons.
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Desuden skal man veere opmaerksom op felgende ved
et stop af TKI-behandling:

e Stop af TKl-behandling méa kun ske efter aftale med
heematologen.

e Omkring 50 % af de, der stopper TKI-behandling,
far tilbagefald og mé genoptage behandlingen. Ved
genoptagelse af behandlingen kan bivirkningerne
veere storre.

e Stop af TKl-behanding kreever en fast aftale med
haematologen og adgang til et laboratorium, som
kan foretage de regelmaessige PCR-analyser.

e Det er heematologen, der giver grent lys til at stoppe
TKI-behandlingen.

| Storbritanien kares pt. forseget DESTINY, hvor dosis
forst halveres inden et fuldsteendigt stop. Da dette
forseg endnu ikke er afsluttet, s& kender vi endnu
ikke effekten af dette ekstra led i proceduren. Andreja
Dimitrijevic nasvnte ogsd, at nye retningslinjer for
behandling af CML er pa vej fra ELN; European
Leukemia Network. For tiden er 10 forskellige forseg
med at stoppe TKI-behandlingen i gang over hele
kloden.

Den gode effekt af TKl'erne p&d CML-patienter har
ogsa resulteret i storre fokus pa langtidsbivirkninger
af TKl-behandlingen. Man kan sige, at TKI'erne holder
sygdommen i skak, men den forsvinder ikke. Veelger
man at stoppe behandlingen, sé er det afgerende, at
man overholder aftalen med laegerne om regelmaessige
blodprever og PCR-analyser, s& man i tide opdager,
hvis sygdommen andrer sig. Den gode effekt betyder
ogsa, at der er etiske overvejelser i forbindelse med
at finde en eventuel kur i form af enten noget, som
korrigerer Philadelphiamutationen, eller en vaccine mod
denne mutation.

Andreja Dimitrijevic papegede ogsd, at vi mangler
et register over CML-patienter, som stopper, og
at der arbejdes pa at etablere et sddant enten i
Danmark eller i Skandinavien. Jeg tror, at der kunne
veere visse fordele ved at have et register, som
omfatter alle blodkresftpatienter, for at kunne se pé
mutationer pé tveers af diagnoser, efterhanden som
vi far mere information fra gensekventering af alle
blodkreeftpatienter.

Workshop for patienter og parerende pegede
pa bisidderordning
Temadagen sluttede med en workshop, hvor deltagerne

var opdelt i patienter og parerende, og skulle tage
stilling til felgende 5 spargsmal:

1. Hvordan har du det med behandlingen?

2. Tager man hensyn til din sygdom pé arbejdspladsen
0g i omgangskredsen?

3. Huvis du ikke har arbejde, har kommunen accepteret
din diagnose”? Hvor er du i forlgbet?

4. Har du bivirkninger, har du faet tiloudt psykolog-
hjeelp?

5. Har der veeret tale om stopforseg (af behandling)?
Tog du imod? Hvordan gér det?

| forbindelse med behandlingen pegede nogle pa, at
skiftende lzegelig kontakter ger, at der ikke opbygges
den nadvendige tillid mellem patient/parerende og leege.
Andre pegede pa et problem med, at kommunerne ikke
ankendte forsikringersudbetalinger for alvorlig kritisk
lidelse i forbindelse med vurdering af arbejdsegnethed.
Andre efterlyste, at LylLe etablerede en bisidderordning
i forbindelse med patienters kontakt med kommunen.

Efter en yderst leererig dag kunne jeg sidst pa dagen
starte rejsen tilbage til Slangerup med et ekstra langt
stop pa Korser Station. Men det er en helt anden
historie.

Referencer
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engelsk. Et alternativ er L segemiddelstyrelsens hjem-
meside www.laegemiddelstyrelsen.dk , hvor man kan
downloade et et excel ark med alle lsegemidler godkendt
til brug i Danmark.

US Food & Drug Administration (FDA). Pa hjemmesiden
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snavnet, eksempelvis Gleevec, eller navnet det kemiske
Stof er registreret under, eksempelvis imatinib. Siden er
engelsksproget.
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Der er gang i workshops pa temadagen om CMIL
Fotos: Allan Hagholm

Dette er en sammenfatning af udtalelserne pa workshops ved temadagen om CML den 12.
november i Kolding. Patienter og pargrende blev delt op i to grupper, og punkterne, der blev
diskuteret i grupperne, blev delt med hele gruppen under den sidste del af sessionen.

Af Rita O. Christensen

Pargrende-gruppen

Hvordan havde | det med beskeden om diagnosen

og behandlingen?

Man bliver meget berert af, at en af sine neermeste
— aegtefaelle, mor eller familiemedlem — far en
kraeftdiagnose; man teenker ikke pa hvilken form,
kun ordet kreeft ger alle kede af det.

Man ser patienten blive ked af det, og det ger det
sveert at kunne stotte og bidrage med “kloge”ord.
Man er bange for at miste den anden/patienten —
mand, kone, barn eller familiemedlem

Man savner den “gamle” mand/kone; de daglige
ting, man plejer at kunne gere, er der ikke leengere

Man fér ondt af sig selv! Kan man nu klare det her
og hvordan? Man foler sig utilstreekkelig og svag.

Foler sig trygge ved behandlingen.
En fast leege ville veere godt!

Patient-gruppen

Hvordan havde | det med beskeden om

diagnosen og behandlingen?

| denne gruppe talte man mere om behandlingen!

e Gener: Treethed, smerter, humerskift, influenza-
symptomer og at skulle overholde pille-tider.

e Glivec og Sprycel og bivirkninger: Klae, foler sig
underligt tilpas, treethed, smagsforstyrrelser — kan
afhjeelpes ved motion.

¢ Positiv indstilling; desvaerre oplever man ogsa de
negative personer i venterummet.

¢ | dagene op til konsultationen feles stress og
bekymring for resultaterne.

e En deltager havde ingen problemer med
behandlingen.
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Paregrende-gruppen

Bivirkninger

Vi teenkte ogsd, at de parerende kan have
“pivirkninger” ved en sadan diagnose!

* Det er meget ubehageligt, og man ved ikke,
hvordan man skal handle.

¢ Foler sig hjeelpelgs og handlingslammet.

e Kreeftdiagnosen ger meget ondt — det er noget
man kan dg af, s& er det om at komme med gode
ideer til at afhjeelpe frustrationer:

e Aktiverer min mand, og det ger ham mere glad
¢ Udvis besindighed og finde ro.

¢ Storre evne til at finde ind i sig selv og dermed
blive steerkere til at stotte den anden.

® Teenker pludselig anderledes, ser sig selv og
verden p& en anden made.

¢ Mere fokus p4, at de parerende ogsa kan have
brug for hjeelp!

Hvordan reagerede arbejdspladsen?
Hvordan agerede kommunen?

Denne gruppe tog begge spargsmal under et.
* Afmagt fra familiens side.
¢ Fik mere at se til.

e Jobprovning og usikkerhed i familien; man skal
forklare sig hvert sted.

¢ Mistro fra kommunen.

* Uveerdig behandling.

e Man kan kraeve arbejde og dermed veerdighed!

e Kommune er tung at danse med.

¢ Reaktion pé arbejdsplads afhaenger meget af
arbejdsplads; meget forskelligt, hvor man nu er!

Stopforsog - er din neermeste blevet tilbudt

stopforsog?

* Det er bestemt et mal, men er ikke blevet tilbudt
det endnu.

¢ Det er bedre at veere “rask” end potentielt syg.

e At veere fri for angsten.

¢ Nyt liv med barnene/familien.

¢ Fa ny viden pa omradet; opmasrksom pa
mulighederne.

e Kunne veere rart, hvis man har mulighed for at
stoppe pa et tidspunkt!

Patient-gruppen

Bivirkninger

e Gik helt ned, fik 10 behandlinger ved psykolog,
efter henvisning fra egen leege — det skader jo ikke!

¢ Fik brug for psykologhjeelp 12 gange, og det hjalp!

¢ To x Tasigna, to x Sprycel — generelt godt med de
kendte bivirkninger beskrevet i indlaegssedlen.

¢ |nfektioner i krop og hud.

e Andened og tryk for brystet.

¢ Rejser, hvad ger vi s&? Forslag om de Europesiske
og SOS, som skal bevilges via egen leege 0g evt.
haematolog.

e |yl e har gratis psykologhjeelp, som man skal
benytte sig af.

Hvordan agerede arbejdspladsen, da du fik din

diagnose?

¢ Tre i gruppen pa seks fik nej til at forlaenget
kontrakt; de blev fyret.

¢ Tre var pa fleksjob og en i fleksjob pga. tidligere
sygdom.

e En blev selvstaendig og har et super arbejde i dag.
¢ Omgangskreds er generelt forstaende; fik meget
omsorg.

Hvordan agerede kommunen?

* Tre x nej til et godt samarbejde.

¢ En keempede mod kommunen i 6 mdr. for et
fleksjob i den virksomhed, han allerede var ansat i.

e Et “gedemarked” — man mente ikke, han var syg.

e Keempede i 10 mdr. for en pension, involverede
Dansk Metal, haemalotog og praktiserende laege
i sagen.

e Enerifastjob péa 4. ar efter diagnosen.

e Problematikker om fastansaettelse i samme
fleksjob, man nu har.

e En er blevet pensionist/delvist selvstaendig.

¢ Den selvsteendige har heldigvis ingen kontakt
med kommunen mere.

Stopforsog

¢ Nej, jeg er blevet spurgt eller foreslaet.

e Méske med tiden og holder gje med udviklingen.

¢ Ville meget gerne, men kan ikke pt. pga. variant af
behandlingen og kort behandlingstid.

¢ Ingen fra gruppen er blevet tilbudt stopforseg
endnu.



14

LyLe Fokus — CML

Af Ole Weis Bjerrum, overleege, dr.med, Kiinisk lektor, specialleege i heematologi og i intern medicin

Ole Weis Bjerrum ved Lyl es temadag om CML | 2075
Foto. Allan Hegholm

Hvad er kronisk myeloid leukaemi (CML)?

Kronisk Myeloid Leukeemi er en blodsygdom. Der er
ikke en dansk betegnelse, men sygdommen betegnes
ofte i stedet ved forkortelsen (fra engelsk) CML. Navnet
angiver, at det er en blodkraeft (leukeemi), det vil sige
en sygdom, som opstar i knoglemarven. Sygdommen
er ondartet og udgér fra en stamcelle, der er kommet
ud af normal kontrol, og det medfarer en aendring i
dannelsen af hvide blodlegemer, rade blodlegemer og
blodplader.

Det er en sjeelden blodsygdom med cirka 70 nye tilfeelde
om &ret i Danmark. Den har megen bevagenhed, fordi
det var den forste sygdom, hvor det blev forstdet,
hvad genetiske eendringer kan betyde for en sygdoms
opstéen, diagnostik og behandling.

CML optraeder bade hos maend og kvinder. Som regel
er patienten i 55-65-ars alderen, men CML ses ogsé
hos (meget) yngre og eeldre mennesker.

Hvorfor far man (CML)?

CML opstar, fordi dele af to kromosomer i cellekernen
i en stamcelle bliver byttet rundt. Derved bliver der
dannet en ny genetisk kode i stamcellen, og det ferer

til CML. Ombytningen kan ske som felge af radioaktiv
pavirkning, hvilket dog sker sjesldent. Derfor ved man
reelt ikke, hvorfor denne ombytning sker. Men man ved,
hvordan det sker.

Kort fortalt er det en form for teknisk fejl, der ger, at to af
kromosomerne (nr. 9 og nr. 22) bliver viklet ind i hinanden
ved en celledeling. P& kromosom 9 er der placeret et
gen, som man kalder "ABL”, og pa kromosom 22 er
genet "BCR” placeret. Nar de to kromosomer bliver
viklet ind i hinanden, dannes en ny genetisk kode (BCR-
ABL) pa kromosom 22, der derefter kaldes Philadelphia-
kromosomet. Kromosomet er opkaldt efter den by i
USA, hvor det blev opdaget i starten af 1960’erne. Ved
CML er Philadelphia-kromosomet altid til stede, og det
ger, at man praecist kan stille diagnosen.

Med dannelsen af det nye gen, BCR-ABL, opstar
et enzym, som tilherer gruppen tyrosinkinaser (TK).
Dette TK-enzym findes ikke i andre, raske celler. Dette
enzym er aktivt hele tiden. Det medferer, at der sker
en ukontrolleret dannelse af de hvide blodlegemer
(granulocytter), af visse blodplader (trombocytter) og af
de rade blodlegemer.

Hvad er symptomerne pa CML?

CML udvikler sig langsomt, og man opdager det ofte
ligt tilfeeldigt i forbindelse med blodprover i anden
sammenheeng.

Symptomerne vil typisk veere:
e Et mindre veegttab.

¢ Nattesved.

e Treethed.

¢ Eventuelt synsgener.

e Trykken i venstre side af maven, hvor milten bliver
forsterret. Milten kan da enten fales som en udfyldning
i venstre side, ikke specielt om, og varierende fra lidt
under ribbene til helt ned til hoftebenet. Det har en
sammenhaeng med, hvor leenge sygdommen har
veeret under udvikling.

e Der er kun sjeeldent smerter, men kan veere det fra
milten.
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Alle disse symptomer er dog ikke seerlige for CML, men
man ser dem ogsa ved flere andre ondartede blod- og
lymfekirtelsygdomme.

Hvordan stilles diagnosen CML?

| farste omgang far leegen mistanke om CML, ndr man
beskriver symptomerne ovenfor, og nar der samtidigt
ses de neevnte eendringer i antallet af celler i blodet.
Diagnosen bekreeftes endeligt ved specialanalyser:

Blodprover

Ved CML ser man typisk et moderat eller ekstremt
hojt antal hvide blodlegemer (leukocytter) iseer af
typen granulocytter. De rede blodlegemer kan veere til
stede i nedsat meengde (populaert kaldet blodmangel,
nedsat blodprocent) eller vaere normal. Blodpladetallet
kan veere nedsat, normalt eller meget hejt. Den @gede
produktion af celler kan vise sig med forhgjet meengde
urinsyre, som kan give nyresten, urinsyre-gigt eller
forhgjet maengde af enzymet laktatdehydrogenase
(LDH).

Pavisning af Philadelphia-kromosomet

CML karakteriseres som naevnt seerligt ved, at
Philadelphia-kromosomet er til stede. Man kan finde
Philadelphia-kromosomet ved hjeelp af en blodprove,
som undersgges med en meget felsom analyse, som
kaldes PCR-teknik.

Knoglemarvsundersaogelse

Ved mistanke om CML udferer man rutinemeessigt
0ogsd en knoglemarvsundersagelse pa hoftebenet.
Undersggelsen foretages ambulant i lokalbedovelse.
Knoglemarvspraven bliver undersoagt under
mikroskop, hvor man ser pa celleforandringerne i
knoglemarven samt cellernes fordeling og udvikling.
Desuden bruges proven til at udfere en fuldsteendig
kromosomundersggelse, hvor alle 23 kromosompar
beskrives. Denne undersggelse kan give ekstra
oplysninger, som ikke kan vises med PCR-teknik, og
den vil ogséa bekrasfte tilstedeveerelsen af Philadelphia-
kromosomet.

Hvordan behandles CML?

Man starter med behandling af CML, s& snart diagnosen
er stillet.

Indledende behandling

Hvis patienten har hgje celletal i blodet, indleder man sa
tidligt som muligt — og eventuelt allerede, ndr man blot har
en begrundet mistanke — en forelgbig behandling med
kemoterapi (hydroxyurea) i tabletform. Behandlingen
vil begraense den hgje produktion af celler, og den har
meget fa bivirkninger. Samtidig med kemoterapien
bliver man behandlet mod urinsyre (allopurinol) for at
undga urinsyregigt, og at nyrerne bliver pavirket.

Malrettet behandling

Man tilbyder malrettet behandling mod CML, sé snart
diagnosen er helt sikker. Mélrettet behandling virker
sddan, at den haemmer TK-enzymet, som omtalt
tidligere er meget specifikt for CML. Der findes flere
leegemidler, som har den virkning, og derfor kaldes
de overordnet for TKI (tyrosinkinasehaemmere). Midler
med TKI er saerdeles effektive til at stoppe sygdommen
og symptomerne inden for blot f& uger. Bivirkningerne
er ofte begraensede, fordi TK-enzymet ved CML ikke
findes i raske celler. TKI rammer derfor meget specifikt
og er sdledes ikke kemoterapi.

Som regel anvender man den tablet, der indeholder
leegemidlet imatinib. Der er flere andre, som kan
anvendes, men ofte farst, hvis imatinib giver for mange
bivirkninger, eller ikke virker godt nok.

Medicin og anvendelse

Behandlingen forestds alene péa specialafdelinger
for blodsygdomme (heematologiske afdelinger), og
tabletterne udleveres gratis pa den afdeling, hvor man
gér til kontrol.

Man skal tage en tablet (400 mg) hver dag — helst pa
samme tidspunkt for at skabe en regelmaessig rytme.
Det er vigtigt, at man ikke springer en eller flere dage
over, for sa kan virkningen svaskkes — ogsa i arene
fremover.

Fortsasttes pa neeste side

'y

15



16

LyLe Fokus — CML

Tabletten tages til et maltid sammen med 300-500 ml
vaeske. Man ma ikke indtage grape, granateeble, Seville
orange juice og pomelo samtidigt med behandlingen,
fordi det kan @ge bade virkning og bivirkning af TKI.
Man ber drikke 2-3 liter veeske dagligt den ferste maned
for at “"skylle” nyrerne igennem for affaldsstoffer fra
sygdommen. Hvis man sveder meget, vil det ogsa veere
godt for veeskebalancen at drikke meget vand. Ellers er
der ikke nogen begrasnsninger i kost eller livsstil. Der
er ikke kendte langtidsbivirkninger ved fortsat brug af
imatinib. Der er ikke forskel i behandling af yngre og
aldre.

Hvordan forlgber behandlingen af CML?

Kontrol

Nar man er i behandling for CML, er det vigtigt med
regelmaessig kontrol. | starten kan det veere ugentligt,
inklusive samtale i ambulatoriet, men senere kan
kontrollerne forega med leengere intervaller. For mange
kan der ga fra tre og op til seks maneder mellem hver
blodprave, afheengigt af hvor effektiv behandling viser
sig at veere.

Dokumentation

Efter tre, seks og tolv maneders behandling skal
behandlingen dokumenteres. Det ger man ved at
tage en knoglemarvsprove og en PCR-blodprove.
Hvis behandlingen ikke virker tilfredsstillende, eller der
er tegn péa, at behandlingen svigter, vil laegerne tage
stilling til, om man skal skifte behandling. Det kan ogséa
veere ngdvendigt at skifte behandling, hvis man oplever
mange bivirkninger.

Skift af behandling

| dag findes der flere TKI-midler til radighed udover
imatinib:

® dasatinib

® nilotinib

® bosutinib

e ponatinib

De er allesammen ogsé malrettet tabletbehandling, der
pa samme méade som imatinib ikke er kemoterapi. De
kan veere mere effektive end imatinib til at heemme det
syge enzym ved CML. De enkelte TKl-lzegemidler kan
give forskellige bivirkninger, og man skal vurdere valget
af behandling i samréd med leegen.

Bivirkninger

Der optraeder bivirkninger hos mange, men de er typisk i
et acceptabelt omfang. Treethed, svedtendens, haevelse
omkring @jne og veeske i benene, krampefornemmelse
i muskler og aflasningstilfeelde i led i korte ojeblikke
optreeder hos mange, der behandles med imatinib.
De ovrige TKI-midler kan ogsa have andre bivirkninger,
men man kan skifte, hvis bivirkningerne er uacceptable
i det daglige, og typisk vil man opleve tydelig forbedring
ved et skift. Ved nogle af bivirkningerne kan man give
symptomlindrende behandling eller ikke-medicinske
tiltag, som for eksempel at eendre tidspunktet, som
tabletten tages pa.

Hvis behandlingen svigter

Det kan ske, at cellen med det unormale BCR-ABL-gen
undergér nye eendringer, som ger, at behandlingen ikke
laeengere har den gnskede virkning. Det vil man typisk
opdage ved kontrollerne i blodpreverne, men nogle
har selv bemaerket mere svedtendens isser om natten,
treethed og et mindre veegttab. Hvis dette sker, kan det
vaere tegn pa, at CML-sygdommen er ved at udvikle sig
til akut leukaemi.

Hvis behandlingen svigter, vil man hos de fleste forsoge
at skifte TKI-behandling igen for at f& ny kontrol med
sygdommen. Dog er det ofte tegn pa en biologisk
zendring i sygdommen, hvor enzymet aendrer form,
og derfor ikke bliver naer sa effektivt haeemmet af TKI-
midlet. | disse tilfeelde vil man ogsé overveje, om det i
stedet er relevant med en knoglemarvstransplantation.

Knoglemarvstransplantation

Den eneste behandling, som kan helbrede CML,
er knoglemarvstransplantation. Man anvender kun
transplantation, hvis behandlingen med TKI ikke
virker tilstraskkeligt pa CML-sygdommen. Ved en
transplantation modtager man nye stamceller fra en
soskende eller en donor, der har en veevstype, der er
identisk med ens egen. Donoren finder man gennem
registre i blodbanker i Danmark eller udlandet.

En knoglemarvstransplantation med  celletilforsel
fra en anden person er en kompliceret behandling,
som er forbundet med en risiko for fatal udgang
samt mange andre og alvorligere bivirkninger end
TKl-behandling. Aldersgreensen for at f& udfert en
knoglemarvstransplanation er omkring 70 &r. Det
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er ogsa aldersgreensen for donorer. Aldersgreensen
skyldes, at der er hgj risiko for for eksempel forekomst
af andre, samtidige sygdomme.

CML og andre sygdomme (komorbiditet)

Det er vigtigt at naevne for lsegen, at man bliver
behandlet for CML, hvis man uventet skal behandles
for andre sygdomme. Det er iseer folgende preeparater,
der kan pévirkes af eller pavirke CML-behandling:

e Antibiotika

e Kolesterolseenkende midler

¢ Blodfortyndende midler

Det vil typisk veere tilfeelde, hvis man skal behandles for:
® | ungeteendelse

¢ Bleerebeteendelse

¢ Anden infektion, der kraever antibiotikabehandling

¢ Blodprop i fx hjerne og hjerte

Man skal ogsa veere forsigtig med at bruge midler
med paracetamol som smertestillende hver dag.
Desuden skal naturleegemidiet perikon undgas ved
TKI-behandling.

Hvad skal man vaere seerligt opmeerksom pa,
nar man har CML?

Det er vigtigt at neevne, at man bliver behandlet for
CML, hvis man under rejse eller andet uventest ma
behandles for andre sygdomme. Iseer praeparater som
antibiotika, kolesterolsaenkende eller blodfortyndende
midler kan pavirkes af eller pavirke CML-behandling.
Hvis man skal opereres, kan man aftale kortvarige
pauser i behandlingen med sin laege. Man mé aldrig
selv eendre i sin behandling uden at have dreftet det
med laegen.

Graviditet

Indtil videre frardder man at f& bern, mens man bliver
behandlet med TKI. Har man et egnske om at blive
gravid, skal man drefte det ngje med specialleegen.
Man kan da lave en individuel vurdering af sygdommen
og eventuelt overveje andre laeegemidler for at holde
CML under kontrol under en graviditeten.

Maend med CML kan fa barn, mens de er i behandling
med imatinib. Man kender ikke til risiko for, at denne
behandling pavirker barnet, eller at CML kan blive

overfart til barn. Man frardder dog forelabigt, at meend
far bern, mens de er i behandling med andre TKl’er.
Man kan eventuelt aftale en pause i behandling og/eller
saeddeponering med sin leege.

Udsigt for fremtiden

For alle voksne personer, der rammes af CML, er
virkningen af TKI-behandling s& god, at overlevelsen
principielt er som for den normale befolkning. Derfor
kan langt de fleste personer med CML forvente at have
en hverdag, som er teet pa det normale. Man kan typisk
opretholde arbejde, vaere aktiv og rejse.

Kan man blive rask?

Forelgbigt kan man ikke forvente at blive helbredt for
CML alene med imatinib eller anden TKI-behandling,
men resultaterne af behandlingen viser, at behandlingen
har en enestéende evne til at gare patienten med CML
"rask” forstéet pa den made, at der kun males meget
lidt eller ingen aktivitet af sygdommen i blodprover.

Sund livsstil

Det er ikke vist, at en mere “"sund” livsstil gavner
behandlingen af CML, men lige som alle andre, s& rader
man personer med CML til at undgé rygning, spise
sundt og dyrke regelmaessig motion. Det nedseestter
risikoen for de hyppige folkesygdomme som overveegt,
hjerte-karsygdom og andre ondartede sygdomme.

Ved symptomer eller mistanke om alvorlig sygdom,
kan den praktiserende leege eller laegen pa den
heematologiske afdeling hjeelpe med at vurdere og
undersage, s& man kan f& den rette behandling.

Kilde: Netdoktor.dk
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Af Ole Weis Bjerrum

Der findes i dag fem tilgengelige medicinske
behandlinger af CML. For detaljret beskrivelse af
bivirkninger foreslas opslag p& "min.medicin.dk” — alle
prasparater udleveres pa hospitalet:

¢ Imatinib - Glivec® (Novartis) er den forst
introducerede specifikke behandling af CML, den
forste tyrosinkinaseheemmer (TKI). Tages én gang
dagligt til maltid. Ved gener med kvalme i lgbet af
dagtimer kan forsgges at tage tabletten fast hver
aften i stedet.

¢ Dasatinib - Sprycel® (Bristol Myers Squibb) kan
give same bivirkninger som Glivec, men har ogsé en
evne til hos ganske f& at kunne give vasskeansamling
i lungehinden. Det kan opleves som andengd
eller trykken i brystet. Det vil som regel indebaere
pause i behandling og fx tabletbehandling med
binyrebarkhormon. Tages én gang dagligt til maltid.

¢ Nilotinib - Tasigna® (Novartis) kan ogsd give
samme bivikrninger som Glivec, men adskiller sig fra
Sprycel ved mere at kunne pavirke blodsukkeret og
hos f& personer karvaeggene og give fx aget blodtryk
i dele af kredslabet. Man ber veere opmaerksom pa
anvendelse af blodpropforebyggende hos personer
med tegn til &reforkalkning eller andre risikofaktorer
for blodpropsygdomme. Tages to gange dagligt,
med fasteperiode for og efter.

¢ Bosulif - Bosotinib® (Pfizer) tilherer ligesom Sprycel
og Tasigna sakaldte 2. generations-TKI, fordi de er
"kraftigere” virkende end Glivec mht. at heemme det
enzymet, som forérsager CML. Kan iseer den forste
tid give diarré og leverpavirkning. Tages én gang
dagligt til maltid.

3 '
b
] -—

- -

-

-

Ponatinib - Iclusig® (ARIAD Pharmaceuticals) er
tilgeengeligt som behandling, men anvendes kun il
ganske f& personer, der ikke har tilstraekkelig effekt
af evrige TKl'er. For nogen personer vil behandling
med Iclusig veere en midlertidig behandling indtil
knoglemarvstransplantation. Tages én gang dagligt il
maltid.

Desuden behandles ogsa med:

¢ Inteferon-alfa (PEGintron®, Pegasys®) anvendes
aktuelt isaer i sékaldte afprevninger sammen med en
TKI. Et injektionspreeparat, der som regel gives under
huden én gang om ugen, og som man selv kan laere
at give. Er et biologisk signalstof, alle mennesker
danner. Gives i sterre doser, end kroppen danner,
hvilket giver seerlige virkninger, men ogsa en raskke
bivirkninger hos mange, der anvender det.

e Kemoterapi (hydroxyurea, Hydrea®) (parallel-
import) er en kapes/tablet, som ofte anvendes
de forste dage i en behandling, indtil diagnosen
er afklaret. Er en "mild” kemoterapi, som hurtigt
medfarer en reduktion i antal syge celler. Skiftes il
TKI efter kort tid.

Ved immundaempende behandling, nar knoglemarvs-
transplantation (KMT) udferes, er det vigtigt, at de
nye knoglemarvsceller ikke overreagerer hos den
person, der modtager cellerne. Derfor gives fx
ciklosporin (Sandimmun®) og andre tabletter/kapsler
som haemmer immunsystemet, samt evt binyrebark
(prednisolon) i tabletform. Praeparaterne kan age risiko
for iseer infektioner. Behandlingen med KMT sker kun
pa specialafdelinger i Aarhus og Kebenhavn.
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CML: Forkortelsen kommer fra Chronic Myeloid
Leukemia — pé& dansk kronisk myeloid leukssmi —
som er en krasftsygdom, der opstér i knoglemarvens
bloddannende stamceller.

CMML: Kronisk myelomonocytleukaemi  kommer
ligeledes fra det engelske Chronic Myelomonocytic
Leukemia. CMML er en klonal stamcellesygdom med
monocytose som dominerende treek. Sygdommen
har karakteristika bade svarende til myelodysplastisk
syndrom og svarende til myeloproliferativ sygdom.

LEUKOCYTTER: De hvide blodlegemer (hvide
blodceller/leukocytter) er en del af immunforsvaret, der
beskytter kroppen mod infektioner. Hos raske voksne
udger hvide blodlegemer normalt omtrent 1 procent af
det totale blodvolumen.

Der findes flere forskellige slags hvide blodlegemer,
som har hver deres hovedopgave. For eksempel er
de neutrofile granulocytter og makrofagerne en del
af det medfedte immunforsvar, mens lymfocytterne
er ansvarlige for det erhvervede immunforsvar.
Lymfocytterne opdeler man i T- og B-lymfocytter, og
de star ogsd for den immunologiske hukommelse,
som ger kroppen i stand til at genkende og hurtigt
reagere pa tidligere nedkeempede mikroorganismer.
Det er B-celler og sékaldte plasmaceller, som danner
de antistoffer, mennekser har som forsvar mod infektion
(bade virus og bakterier), efter at have haft infektionen
farste gang. Hos voksne dannes de hvide blodlegemer
i knoglemarven ligesom de rade blodlegemer, og for
lymfocytterne ogsé i lymfeknuderne.

TROMBUCYTTER/TROMBOCYTOSE: Trombo-
cytter, blodplader, er blodceller, som spiller en central
rolle, nar en bladning skal standses. Trombocytose
betyder, at der er et aget antal trombocytter i blodet.
Tilstanden kan vaere udtryk for en reaktion pa en anden
underliggende sygdom (sekundeer trombocytose),
eller den kan skyldes en ukontrolleret produktion af
trombocytter i knoglemarven (essentiel eller primaer
trombocytose).

MONOCYTOSE: Monocytter er et af de hvide
blodlegemer, som cirkulerer i blodet ligesom alle
andre leukocytter, men som kan forlade blodbanen
(igesom neutrofile) og ude i veevet blive til en sakaldt
makrofag. De beksemoer infektioner, men kan ogséa
finde syge celler. Monocytose foreligger, nar der er for
mange monocytter i blodet, hviket kan ses ved (iseer

ondartede) blodsygdomme, andre kreeftsygdomme og
en raekke infektioner.

PHILADELPHIA° KROMOSOM: Philadelphia-
kromosomet opstar ved bytning (translokation) af
arvemateriale mellem kromosom nr. 9 og 22. Der
dannes derved nye arveegenskaber (det sékaldte BRC-
ABL-genkompleks). Det nye genkompleks danner
et nyt protein, som virker som et “energiprotein”.
Energiproteinet (en tyrosinkinase) bevirker, at de syge
hvide blodlegemer og blodplader — leukaemicellerne
— deler sig uheemmet og lever laengere end normale
blodceller. Derved @ges antallet af disse celler i blodet
0g knoglemarven samt i milten, som bliver forsterret.

KNOGLEMARVSUNDERSQGELSE: En knogle-
marvsundersggelse foretages, hvis der er mistanke
om leukaemi, kraeft i knoglemarven, myelomatose eller
lymfeknudekrasft. Den anvendes ogséa for at undersege,
om en kreeftknude et andet sted i kroppen har spredt sig
til knoglemarven. Som regel far man taget vesvspraven
fra knoglemarven ved, at lsegen suger lidt knoglemarv
ud gennem en nal stukket ind i hoftebenskammen.
Tilige tages et knoglestykke ud (der ligner en lille del
af en taendstik) fra hoftekammen for at udnersege
cellerne, der er placeret pa knoglevaevet. Materialet
sendes til mange forskellige analyser, bl.a. kromosom
-undersggelse. Indgrebet tager cirka 20-35 minutter,
og inden undersggelsen bliver man lokalbedovet,
ligesom der sprittes omhyggeligt af og bagefter
seettes en forbinding. Der skal ikke seettes sutur, og
undersagelsen udferes ambulant, uden faste. Man kan
bede om en beroligende tablet inden undersggelsen
0gsa, men skal helst tage den en time far proceduren,
for at den virker.

IMATINIB: Imatinio er et Ilsegemiddel, der
markedsfares af Novartis som Glivec®. Det er en
kapsel (tablet) i to forskellige doser, der virker mod
bl.a genfejl, der far de hvide blodlegemer til at danne
et protein, som far blodlegemerne til at dele sig
uhaemmet, hvilket ferer til en seerlig form for kreeft,
nemlig CML. Det aktive stof, imatinib, anvendes ogsé til
lymfoblastisk leukaemi og (sjeeldent) myelodyplastiske
sygdomme og gastrointestinale stromale tumorer og
dermatofibrosarcoma protuberans. Udover CML har de
forskellige sygdomme enzymer, som kan haammes af
imatinib, der blokkerer for virkningen af disse enzymer.

Kilder: Kraeftens Bekeempelse, Sundhed.dk
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Leif Simoni Jargensen fik konstateret CMIL | foraret 2009 og har veeret igennem mange
behandlinger siden — nu ser det endelig ud til, at den rigtige behandling er fundet.
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Leif Simoni Jorgensen, 75 ar og fra Nordjylland, fik CML i foraret 2009. Som andre
CML-patienter kunne han midt i bekymringen glaede sig over, at der findes rigtigt gode
behandlingsmuligheder for en sygdom, der for blot 15 ar siden havde en darlig prognose. For
Leif viste det sig desvaerre, at han er blandt den meget lille procentdel af CML-patienter, der
har den seerlige T315l-mutation, der betyder, at han er resistent over for den mest almindelige
behandling — Glivec®. Heldigvis har bade leegevidenskaben og udviklingen af nye laagemidler
vaeret pa Leifs side. | dag er han i behandling med ponatinib og har det fint.

Af Finn Stahlschmidt
Fotos. Claus Letoft

Den 30. december 1940 kom Leif Simoni Jergensen
til verden i Saborg kun nogle fa kilometer nordgst for
Kebenhavns centrum. Her ved nytar kan Leif séledes
fejre sin 76-ars fodselsdag. Tid er noget underligt
noget, og nar man ser hen over den tid, som Leif har
levet i, kan man blive helt &ndelgs. Hold da op, hvor er
der sket meget — ikke mindst pa den medicinske front.

Den gang, ved arsskiftet mellem 1940 og 41, stod alting
i krigens og besaettelsens tegn. Méaske ikke for Leif, der
var lige lille nok til at blive frihedskeemper. Det var en tid,
hvor man méatte veenne sig til merklasgningsgardiner,
rationeringsmeerker, erstatningskaffe og speerretid.
Det var en tid, hvor man maétte leere at spare og fa det
bedste ud af tingene — om det s& gjaldt nye frakker af
gamle gardiner, sko af fiskeskind, terv som breendsel
til opvarmning af hjemmene eller kaffe af byg eller roer.
Fire ar efter, da krigen endelig var ovre, var Leif en bette
knejt, der var godt pa vej til at blive nordjyde.

Da han var tre ér, flyttede han og hans far og mor nemlig
til Nordjylland — Aalborg naermere bestemt. Af samme
grund har Leif levet hele sit livi Aalborg og Nerresundby
og en stor del af tiden i selskab med sin livspartner,

Jane. Sammen har de tre voksne bern. Da Leif blev
gammel nok til at komme ud i livet for alvor, tog han en
tredrig kontoruddannelse i et breendselsfirma, og med
den i rygsaekken blev han soldat og senere sergent.
Skrivebordssoldat er nok den rigtige betegnelse, for
der var brug for folk, der kunne styre en regne- og
skrivemaskine. Farst var han i Varde, siden i Kabenhavn
og det sidste ars tid i Viborg, men det var aldrig planen,
at militeeret skulle blive hans labebane. Efter 24 maneder
kunne han leegge uniformen.

Efter soldatertiden kom Leif tilbage til breendslet, s at
sige, men denne gang i en lidt mere flydende form. |
1963 blev han ansat hos Dansk Esso, og blev der i 36
ar indtil oktober 1999, hvor han gik pa pension. Det
var pa det tidspunkt, at det norske statslige olieselskab
Statoil kebte Esso’s aktiviteter i Danmark, og de,
der havde lang anciennitet, kunne veelge en gunstig
fratreedelsesordning. Et faktum, som Leif og Jane har
kunnet gleede sig over lige siden. P& det tidspunkt var
Jane i gvrigt gdet pa efterlon, s& de havde al tid i verden
til sammen at passe haven og det store hus, nyde livet
i campingvognen og for Leifs vedkommende ogséa at
hygge sig med sin mandolin og folkemusikken i Skagen.

Fortsasttes pa neeste side
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Du er uhelbredeligt syg
Men nu til tilbage til foraret 2009:

"Vi havde det fint som pensionister Jane og jeg.
God gkonomi og sunde og raske,” forteeller Leif og
fortsastter: "Det var i marts, og jeg var nede pa Fyn til
bryllup. Jeg kunne meerke, at der var noget galt. Jeg
blev traet og forpustet og kunne darligt komme op af
trappen med min bagage. Vi indsa ret hurtigt, at der
métte veere noget galt, og at jeg méatte til leegen. Det
viste sig, at min blodprocent var nede pé 2,3, og at vi
skulle seette kurs mod sygehuset med det samme”.

Leif blev indlagt med det samme, og dagen efter stod
den p& en knoglemarvsprove. Samme eftermiddag
kom laegen forbi Leifs stue, lige efter at Jane var taget
hjem for at passe et barnebarn. Han fortalte, at det
var alvorligt og uheloredeligt, men ikke dedeligt. Pa
det tidspunkt var leegerne ikke helt klar over, hvad
det preecis var, Leif fejlede, og efter at have faet nogle
portioner blod, blev han sendt hjem. En uge senere kom
beskeden: CML; kronisk myeloid leukaemi. Allerede
samme aften fik Leif Glivec® farste gang, og der fulgte
en uge med influenza-lignende symptomer, men derfra
gik det fremad. Leif fik det bedre og fik mere energi. Sa
langt s& godit.

"Der gik nok halvandet &r, hvor jeg gik til jesvnlige
kontroller i Aalborg, men en dag gav leegen mig besked
om, at tallene ikke var helt i orden, og at der skulle ske
noget andet. Jeg blev derefter skiftet over pa Sprycel®.
Der skete det samme som ferst gang, at der gk en
uge med felelsen af at have influenza, og s& blev det
atter bedre dog uden at blive helt godt. Der gik igen op
mod halvandet ar, for det viste sig, at heller ikke den
behandling gjorde det, den skulle,” forteeller Leif.

Undervejs fik Leif taget adskillige knoglemarvsprover,
og der var tvivl om, om han atter skulle skiftes til en
ny behandling. Pa et tidspunkt, hvor han var steerkt
generet af vejrtraekningsproblemer, viste det sig, at han
have 4,8 liter veeske i den ene lunge. Laegerne var sikre
pa, at det var medicinen, der var arsagen. Han fik pa
det tidspunkt dobbelt dosis af det normale, og det var
dbenbart for meget. Derefter blev han sat pa endnu

et nyt leegemiddel, Tasigna®, der er en slags anden-
generations Glivec®. Det gik nogenlunde i en periode,
men heller ikke denne medicin virkede helt, som den
skulle. Derfor blev det forsegt at give Leif interferon
oveni, og det stod pa et &rs tid med en god virkning.

Nu gar det godt

"I sommeren 2015 begyndte jeg at f& nogle bivirkninger
i form af neuropatiske smerter. Det viste sig som
meget ubehagelige breendende og stikkende smerter
i fodderne. Resultatet blev, at jeg stoppede med
interferonen, men midt i juli blev jeg indlagt med
vejtraekningsproblemer igen, og her gik det helt galt.
Jeg kom i dialyse og i respirator i 10 dage. Jeg var
simpelthen dedsyg. Henover fire uger la jeg det meste
af tiden i sengen og kunne kun g& med en rollator.
Samtidig blev Tasigna®-behandlingen stoppet i en
leengere periode.”

Efter atter en knoglemarvsprove fik Leif besked om, at
heller ikke Tasigna® virkede, som det skulle. Han fik nu
igen en ny type behandling, men fremgangen udeblev.
Leif var syg, meget syg, og det viste sig, at de hvide
blodlegemer var eksploderet. Den nye behandling blev
stoppet omgaende.

“| december for nu et &r siden var jeg til et utal af
prover pa hospitalet og blev overvaget tast. Pa det
tidspunkt lod beskeden, at nu var der ikke flere
behandlingsmuligheder i Aalborg. Derfor tog professor
Jesper Stentoft pad den haematologiske afdeling pé
Aarhus Sygehus over. Det var blevet klart, at jeg havde
den seerlig mutation T315I, som preecist leegemidlet
ponatinib (Iclusig® var designet til, og som pa det
tidspunkt kun kunne gives pa forsagsbasis. Det, mente
Jesper Stentoft, var en mulighed, og i begyndelsen af
januar var jeg i Aarhus til den ferste samtale, endnu en
knoglemarvspreve samt en gjenundersggelse og en
hjerteundersegelse.”

Efter nogle komplikationer og overvejelser om, hvorvidt
Leif’s sygdom passede ind i det omtalte forseg, blev
det endelig klart, at det gjorde den. Forseget gk ud
pa at klarleegge, hvor lille en dosis man kunne klare sig
med, og Leif kom i en gruppe, hvor han fik en meget lav
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Leif Simoni Jergensen ved sin computer i hiemmet i Nordjylland

dosis. Forud for det var han blev forklaret, at leegemidlet
gav en gget risiko for blodpropper. | forvejen var Leif pa
blodfortyndende medicin, som dog blev skiftet ud med
en nyere og mere effektiv behandling. Det var Jesper
Stentoft godt tilfreds med, og behandlingen med
ponatinib kunne begynde.

"Og det er géet godt. Rigtig godt,” forteeller Leif, "men
det har ogsa betydet, at jeg har veeret i Arhus 16 gange

siden januar. Sidste gang var den 11. oktober, og jeg
har ikke hert fra Jesper Stentoft siden. Sa jeg géar ud
fra at proverne har veeret | orden. | hvert fald er det
géet stot fremad siden bade med mit energiniveau og
trestheden, og jeg har det simpelthen s& godt nu. Den
3. januar skal jeg til Aarhus igen for at fa taget prover.
Det regner jeg med bliver en formssag. Man er ngdt il
at veere optimist efter sddan en omgang.”
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Kraeften er vaek eller under kontrol, og prognosen er god. Det star der i mange kreeftpatienters
hospitalsjournaler, men den velbegrundede begejstring over, hvor gode vi i dag er til at
behandle kraeft, laagger ofte et ragslor over det faktum, at mange kreeftpatienter lever med
serigse livskvalitets-gdelaeggende folgevirkninger af sygdommen og den behandling, de har
veeret igennem. Tilstande, som de sociale myndigheder ofte ikke anerkender som sygdom. Vi
kaster lys over et problem, som alt for mange konfronteres med efter afsluttet behandling. Den
gode nyhed er, at der er initiativer pa vej, der kan afhjaelpe problemerne. Senfglgerforeningen

vejrer i hvert fald morgenluft.
Af Finn Stahischmidt

Viharerom det alt for ofte. Medlemmer af LyLe henvender
sig frustrerede og rystede med beretningen om, at
deres sagsbehandler vil saette dem i jobafklaringsforigb
og dermed pa den sakaldte ressourceforlobsydelse.
For at na frem til den beslutning, skal sagsbehandleren
vurdere, at borgeren har ressourcer til at komme
tilbage pé& arbejdsmarkedet. En vurdering, man kan
na frem til ved at leese sygehusjournalen, hvoraf det
ofte fremgar, at borgeren ikke laengere har kraeft, eller
at sygdommen er under kontrol, og at prognosen er
god. Det, som sagsbehandleren ikke kan leese i den
samme journal, handler om de psykiske udfordringer,
en kraeftdiagnose ferer med sig, og felgevirkningerne
af intensiv kemo- og stralebehandling. Sagen er bare,
at den "helbredte’ kraeftpatient, vi taler om her, ofte er i
en meget darlig forfatning helbredsmaessigt — psykisk,
savel som fysisk. De, der star midt i det, ved, hvad vi
taler om: @deleeggende og altdominerende trasthed,
hukommelse- o0g koncentrationsbesvaer, smerter,
sevnlgshed, psykisk uligevaegtighed (greensende il
depression), angst for tilbagefald. Listen er lang.

Lones historie — et eksempel

Lad os tage et eksempel. Lone pé 58 ar (hendes rigtige
navn er kendt af redaktionen) var stort set klar til at

genoptage sit arbejdsliv efter et alvorligt stressnedbrud,
dahuni2015 som et lyn fra en klar himmel fik konstateret
storcellet diffust B-celle lymfom i milten. Behandling i
form af kemo og strélebehandling blev sat i gang med
det samme. Hun bad derfor kommunen om at komme
pa en sakaldt 'stand by ordning’ (sygedagpenge), og
det kom hun. | maj 2016 efter afsluttet behandling blev
Lone erklaeret kreeftfri. Kort efter denne gode nyhed
modtog hun et brev fra kommunen, hvoraf det fremgik,
at hendes sygedagpenge skulle revurderes, da hun jo
ikke leengere havde kreeft. Varslet kom pé trods af, at
kommunen havde indhentet laegelige oplysninger pa
den haematologiske afdeling og hos Lones egen leege.
Begge parter fastholdt, at det var nedvendigt med
en sygemelding pa ubestemt tid pga. udtalt trasthed,
kognitive skader og andre senfolger.

P& trods af flere leegelige instansers vurderinger, at
Lone var uarbejdsdygtig og havde en ikke ubetydelig
risiko for tilbagefald, var det kommunens intention at
indrullere Lone i et jobafklaringsforleb pa ressource-
forlebsydelse. Et belgb, der svarer til den laveste
kontanthjeelpsydelse. Kommunen anerkendte, at
hun led af udtalt treethed, men de ovrige senfolger
forholdte de sig ikke til. Hun oplevede kommunens
beslutning som et voldsomt og stressende overgreb,
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der kommer oveni, at hun konstant lever med angsten
for at & tiloagefald. Lone har stort set intet overskud
i dagligdagen. Nu frygter hun en gkonomisk situation,
der vil f& alvorlige konsekvenser for hendes og hendes
mands liv.

Sikkerhedsnet fyldt med huller

En af dem, der meder stadig flere fortvivlede
kraeftpatienter, der er kommet under pres fra deres
kommune, er juristen Mette Heap. Hun driver sin egen
réadgivningsvirksomhed 'Din Socialjurist’ i Skjern. Mette
Heap har arbejdet med sociallovgivning i 20 ar og har,
som hun beskriver det, tidligere set et system, der var til
for borgerne. Et system med et sikkerhedsnet, og som
fungerede. Man kunne regne med, at man fik hjeelp
fra kommunen, hvis sygdom eller ulykke gjorde, at det
ikke var muligt at vende tilbage til ordingert arbejde.
Men med de seneste ars reformer, er sikkerhedsnettet,
med Mettes Heaps ord, blevet fuldt af huller, og det er
neesten umuligt for det enkelte menneske at navigere
rundt i junglen af paragraffer.

Mette Heap peger pa to forhold, der seerligt bringer
kraeftpatienter i en meget usikker situation i forhold til
den hjeelp, de kan fa:

"For det forste, er det et tungtvejende problem, at
de leeger, der udskriver patienterne fra hospitalerne,
ikke forholder sig til senfalger. De ser p&, om kraseften
er veek eller ikke veek. Deres succeskriterier retter sig
udelukkende mod kreeftsygdommen og patientens
prognose. |kke mod de eventuelle skader, som
behandlingen har forvoldt. Hovedproblemet er
fagligt snaeversyn og den fuldkommmen manglende
kommunikation i det, vi kalder sektorovergangen
— dvs. fra de regionale hospitaler til de kommunale
forvaltninger.”

Det andet forhold handler ifelge Mette Heap om de

nedskaeringer, der i disse ar rammer overalt i systemet.
| 2014 kom der nye regler, der betyder, at kommunen
allerede skal revurdere borgerens sag efter 22 uger
— dvs. 22 uger efter sygemeldingen. Tidligere var
tidsrummet pa 52 uger. Det betod, at patienterne
havde meget bedre tid til at komme sig efter afsluttet
behandling. | dag nér de darligt at blive feerdig med
kreeftbehandlingen, inden de medes af kommunens
krav. Mette Heap er ikke i tvivl om, at det faktum alene
er staerkt medvirkende til, at der i dag er mange flere
sager af nogenlunde samme karakter, som i Lones
eksempel, end tidligere.

"Mange patienter, og her taler vi ikke kun om kreeft, foler
sig jaget i dag. Som tingene har udviklet sig, rader jeg,
lige som mange af mine kolleger, meget ofte patienter
til at tage en professionel bisidder med sig, nar de skal
medes med deres sagsbehandler. Og erfaringerne
tyder pd, at det giver god mening. Det betaler sig at
klage, og det gor en forskel, om man far professionel
hjeelp til at gere det”, siger Mette Heap og fortsaetter:

"Rigtigt mange mennesker bliver pa grund af sygdom
eller ulykke tvunget til at forlade arbejdsmarkedet i
utide. Nogle af dem er tvunget fra hus og hjem. Ikke ét
af de mennesker, jeg har madt, har onsket at vaere i den
situation. Hver eneste fortids- eller invalidepensionist,
jeg har kendt, ville hellere have veeret rask og i arbejde.
Jeg har €] heller magdt en eneste, som hellere ville
have en pengeerstatning i bytte for sit helbred og sin
arbejdsevne.”

Laegen: Der er helt klart en opgave her

P& Rigshospitalet i Kebenhavn er Lars Kjeldsen, der
er chef for den haematologiske Klinik, naturligvis ikke
uvidende om de problemer, som mange heematologiske
patienter anbringes i efter afsluttet behandling. Han
medgiver, at der er noget her, som hospitalsleegerne
ber have mere fokus pa.

Fortsasttes pa neeste side
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"Nogle af de behandlingsforlab, som vores patienter
udseettes for, er meget intensive og langvarige. Et af
de problemer, vi typisk harer om, er treethed, og det er
et symptom, som vi leeger har sveert ved at beskrive i
en leegejournal. Ser man pa en typisk akut leukeemi-
patient, der har vaeret i behandling i fire-fem maneder,
og hvor det er gaet godt, s gar der som regel i hvert
fald tre méneder, for de kommer op i noget, der ligner et
normalt gear. Det er vi nok ikke altid gode til at beskrive.
Ofte ender vi med nogle blede formuleringer, at det
sikkert vil veere fornuftigt med en 'forsigtig’ start, nar
man skal tilbage til arbejdslivet. Vores udfordring som
lzeger er, at vi altid teenker i evidens og "méalbarhed”,
og lige praecis her har vi ofte at gere med symptomer,
som er vanskelige at beskrive ud fra de krav, vi normalt
opererer med.”

Der har, forteeller Lars Kjeldsen, vasret meget fokus pa
rehabilitering med udgangspunkt i Kreeftplan lll, men
det er desveerre nok ikke altid og for alle patienter, at vi
lykkes med den indsats. Men det er samtidig vigtigt at
sige, at der er meget stor forskel pa, hvor gode man er
rundt om i landet pa dette omréde.

"Kommunen kan, nar der opstér tvivl, bede om
en statuserkleering fra det hospital, patienten er
feerdigbehandlet fra. Jo mere intensiv behandlingen
har veeret, jo mere relevant er det at bede om sadan
en. Erkleeringen kan sige noget mere praecist om
status og prognose, og om patientens forventede
arbejdsduelighed. Ofte er patienterne uvidende om,
at denne mulighed findes, og i kommunerne er man
maske tilbageholdende, fordi det koster penge at fa
den udfeerdiget. At lave en statuserkleering kreever i
mange tilfeelde, at leegen taler med patienten og far et
tydeligere billede af, hvordan det gar. Det er med andre
ord ressourcekraevende, og det er nok en af grundene
til, at der ikke altid udfeerdiges en statuserkleering der,
hvor det matte vaere relevant. Nar kommunerne presser
patienter, bade dem med problemer, der knytter sig til
den farste tid efter behandlingen, og dem med de mere
langsigtede kroniske tilstande, sé& handler det nok ogséa
om gkonomi. Der sker nedskeeringer overalt, og der er

ikke s& meget velfeerd tilboage, som der var engang. Det
er de harde kendsgerninger.”

Fortvivlede og opgivende patienter

| Senfelgerforeningen, der er en forening, hvis mal
bl.a. er at hjselpe og réddgive kreeftpatienter til bedre
egenomsorg og et godt hverdagsliv, har vi talt med
Marianne Nord Hansen, der er formand for foreningen
0g uddannet sygeplejerske o©og cand.scient.soc.
Marianne Nord Hansen har selv en historie med kreeft
0g sveere senfelger. Hun bekraefter, at vi her taler om
et saerdeles alvorligt problem for mange kraeftpatienter,
men teender dog samtidig et lille optimistisk lys i market,
idet hun peger pé, at de nye opfelgningsprogrammer*
fra Sundhedsstyrelsen og den kommende Kreeftplan IV
giver anledning til optimisme. | hvert fald pé sigt.

"Det er afgjort et keempe stort problem, vi taler om her.
Gennem vores radgivningslinje far vi ofte henvendelser
fra kraeftpatienter, der ikke kan forsta, hvad det er,
de slas med efter afsluttet behandling, fordi senfelger
ikke er dokumenteret i deres journal. De er som regel
fortviviede og magter ikke at tage kampen. De oplever,
at de laber panden mod en mur, nér de forseger at gore
det klart, hvad det er, de slas med, og de har udsigt
til at komme pé& en kontanthjeelp, der er vassentlig
mindre end de sygedagpenge, de kommer fra. Mange
stér derfor over for at matte flytte fra hus og hjem. Det
vil naturligvis veere oplagt, at de kan fa hjeelp fra den
afdeling, de er udskrevet fra, men der tager de sig
almindeligvis ikke af senfelger. Nar man er udskrevet,
er man definitivt ude af deres haender. Vi forsoger at
hjeelpe sé& godt, vi kan. Som regel gennem en kontakt til
en socialradgiver i den lokale Kraeftrddgivning og i nogle
tilfeelde ved, at jeg fungerer som bisidder. Mennesker,
der dajer med senfelger, er ofte meget alene med deres
problemer og foler, at de ikke bliver taget alvorligt,”
forteeller Marianne Nord Hansen og fortseetter:

"Det er helt afgerende, at der er en stor mangel i
sundhedsvassnet, nar det geelder opfelgning pa
senfolger og pd at f& dem diagnosticeret. Felger

*Laes om opfelgningsprogrammerne her:

http://sundhedsstyrelsen.dk/da/sygdom-og-behandling/kraeft/
opfoelgningsprogrammer/beskrivelser



man reglerne, skal alle kraeftpatienter med afsluttede
behandlingsforleb ’behovsvurderes’ med henblik pa
forebyggelse af senfolger. Men det sker bare ikke eller
i hvert fald kun i meget f4 tilfeelde. Det betyder, at de
mennesker, der dejer med disse problemer, ikke aner,
hvor de skal g& hen, og ofte indstiller de sig bare pa at
leve med det.”

Trods den noget dystre situation, som der lsenge har
vaeret omkring senfelger, s& er der som naevnt en
vis optimisme at spore hos Marianne Nord Hansen.
Hun vurderer, at der aldrig tidligere har veeret sa
meget opmaerksomhed p& omradet, som netop nu i
forbindelse med Krasftplan IV, men samtidig peger hun
p4, at det sikkert vil tage lang tid, inden vi ser egentlige
forbedringer.

Af Kreeftplan IV fremgar det:

Samtidig med at flere patienter overlever en

krasftsygdom, er der ogsé flere patienter, som lever
med senfelger efter en kreeftsygdom. Det kan fx veere
sveere kroniske smerter eller ernaeringsproblemer efter
kirurgi og strélebehandling. Handteringen af senfelger

skal veere en naturlig del af rehabiliteringen og den
lobende sundhedsfaglige indsats i forbindelse med
kreeftbehandlingen. Og for de patienter, som oplever at
f& meget alvorlige og invaliderende skader i forbindelse
med et kreeftforleb, skal der veere et fagligt godt og i
nogle tilfeelde mere specialiseret tilbud.

"Af Krasftplan IV fremgér det, at der nu skal nedsasttes
grupper, der skal afdaekke problemets omfang, og der
tales om at etablere egentlige senfalgeklinikker. S& pa
papiret sker der noget, men der vil realistisk set g& en
rum tid, og det hjeelper ikke de patienter, der her og
nu star over for en mangel péa forstaelse fra det sociale
system,” siger hun og understreger, at det ogsa vil vaere
et betydeligt fremskridt, hvis man realiserer tanken fra
Kreeftplan IV om, at patienter skal folges af den samme
leege gennem hele forlabet.
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Regeringen vil derfor prioritere midler til at skabe mere
samlet viden om senfalger og indsatsen for at hjeelpe
patienter med senfelger. Denne viden skal danne afseet
for at styrke den nuvaerende indsats i den eksisterende
rehabilitering og opfelgning efter kreeft. Det kan eventuelt
ske via sékaldte senfalgeklinikker, som allerede kendes
fra enkelte danske kraeftafdelinger. Derudover ses pa
behovet for en eventuelt styrket fertilitetsradgivning
for unge kreeftpatienter med henblik pa at reducere
fertilitetsmaessige senfalger efter et kraeftforlab.

"Som situationen er lige nu, sa foregér der i dag ikke
en egentlig diagnosticering af senfelger, og sa lsenge
det ikke sker, sa vil situationer, som dem vi ser, nér en
borger sidder over for de sociale myndigheder, ikke
blive bedre. Men vi haefter os altsa ved og sestter vores
lid til, at regeringen har givet tilsagn om, at der skal
seettes penge af til senfelgeromradet.”

Fortsasttes p& neeste side >
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Ogsa i opfelgningsprogrammer fra foraret 2015 for en
lang raskke forskellige krasftsygdomme, er der hédb at
hente for fremtiden. Opfelgningsprogrammet erstatter
de gamle skemalagte kontrolforleb ud fra et anske om
at sikre en hgjere grad af individualisering og tilpasning
til den enkelte patients behov.

Her slas det fast at: Et veesentligt hensyn omhandler
den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters
behov seges imadekommet efter faglig vurdering og
beslutning, herunder fokus pa psykosociale indsatser
0g senfalger, inddragelse og forventningsafstemning i
forhold til den individuelle plan for opfalgning samt eget
ensartethed i tilbud pa tveers af landet.

"Man kan altsd sige”, forklarer Marianne Nord
Hansen, "at systemer et sat op, men at det langt fra
er implementeret, og det skyldes naturligvis, at det
fortsat er forholdsvis nyt. Som patientforening er vi
naturligvis glade for det, der er sat i gang, men vi méa
ogsé fastholde, at patienter i dag oplever et system,
der er meget utilfredsstillende. De oplever stress og
frustration og mangel pé lydherhed. Det er vigtigt
at fa frem, for det kan fremme forstéelsen for, at der
skal seettes ind her og skubbes til processen. At det
er en meget kompleks situation, nar man fx ikke kan
klare sit arbejde mere. At man forholder sig til det
pé specialistniveau, og at de skader, der er tale om,
bliver diagnosticeret og dokumenteret i ens journal. Og

LyLe Fokus — CML

det er ikke fordi, at redskaberne ikke eksisterer. Der
findes internationale retningslinjer for, hvordan man
kan vurdere hukommelsesbesveer, treethed, smerter,
m.m., men man bruger dem ikke i Danmark, og der
findes ikke nationale Kliniske retningslinjer pa senfalger-
omrédet. Ligeledes findes der ingen retningslinjer for
ansvarsfordelingen mellem sygehus, kommunen og
egen laege.”

Hvad ser du som de veesentligste forklaringer pa, at
man ikke bruger disse redskaber i Danmark?

"Det er mangel pa viden, men det skal ferst og
fremmest forklares med den méde, sundhedsveesenet
er organiseret pa. Man kan sagtens goere det bedre,
men det er vigtigt at understrege, at det, der er brug
for, er lgbende information til patienterne i et langt
tidsrum efter afsluttet behandling. Det nytter ikke, at
det knyttes direkte til behandlingen og til et tidspunkt,
hvor de fleste patienter er i krise. Der skal en lgbende
behovsvurdering til, der drives af et tveerfagligt team,
der har adgang til specialister som fx smerteleeger og
neurologer. Der findes ikke et system, der er sat op til
det. Det skal skabes fra grunden. Tilsvarende er det
vigtigt, at praktiserende leeger ved mere om dette
omréade. Nér det er sagt, vil jeg retfeerdigvis sige, at der
faktisk er steder rundt om i landet, hvor det fungerer, og
hvor patienterne foler sig trygge.”

“Jeg foler mig pa sin vis flov over, at jeg kan veere sa trist til mode og fole mig darlig, nar
jeg nu er helbredt for kraeft. Jeg ER lykkelig over at have overlevet, men faler nu, at jeg
star alene med alverdens senfglger, som ingen rigtig kan forsta eller vil forsta”

Kilde: www.senfoelger.dk

Senfolgerlinjen

Hvis du har brug for en snak om de udfordringer,
du har med dine kommune, kan du ringe il
Senfglgerlinjen pa 40 44 78 48. Der kan de hjeelpe
med ikke-laegefaglige spargsmal. De personer, der

bemander linjen, har selv senfalger eller er tast pa
nogen, der har det.
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Kend dine behandlingsmal. Skriv noter om behandlingsforleb og undersagelser.

Spring ikke dine regelmaessige kontroller over. CML er en livstruende sygdom, hvis den ikke er

under kontrol.

Har du bivirkninger? Skriv dem ned, og forteel lsegen om dem ved naeste konsultation. Leegen kan

hjeelpe dig med at handtere bivirkningerne.

Behandlingen skal have tid til at virke. Hav tdlmodighed, og foretag ikke aendringer i behandlingen

uden din leeges samtykke.

Et lzegemiddel virker kun, hvis man tager det. Vaer sikker pa, at du tager medicinen som
ordineret. Der er videnskabelig dokumentation for, at behandlingen sveekkes, hvis man ikke tager
medicinen som foreskrevet. Ved bekymringer er det vigtigt at tale med lsegen, hvis du overvejer at

ophare eller springe en behandling over.

Fa stotte og del erfaringerne. Fa kontakt til andre, der lever med CML, fx via stettegrupper via LylLe.

Forteel familie og venner, hvordan de kan hjaelpe. Overvej at tage et familiemedlem eller en ven
med, nar du skal til undersagelse. Det kan veere en hjeelp i forhold til at huske, hvad laegen siger.

Kilde: The European LeukemiaNet og Patientforeningen LYLE
http.//www.netdoktor. dk/sygdomme/fakia/kronisk-myeloid-leukaemi-cml. htm

‘Da kreeft eendrede mit liv — ukendt og usynlig’
er titlen p& en ny, flot bog med 10 personlige og erlige
forteellinger om livet med en sjeelden kreeftdiagnose i
blodet, lymfesystemet eller knoglemarven.

Bogen inderholder ogsa interviews med en laegefaglig
ekspert, en sygeplejerske og en psykolog, som hver
iseer bidrager med deres viden om disse heematologiske
sygdomme og deres konsekvenser.

Vil du have en bog?

LyLe har féet et antal bager til gratis udlevering til
patienter og deres péarerende pa temadage og il
netveerksmeder. Vil du gerne have bogen, kan du ogsa
bestille bogen hos sekretariatet mod betaling af porto.
Bestiling kan ske via e-mail til lyle@lyle.dk eller pa
telefon 31 68 26 02.

O krl® .-.dnd-rm &
kendt oguis

e o

Porto udger 46 kr., som kan indbetales via MobilePay
til 31 68 26 00, direkte til Danske Bank reg. nr. 1551
kontonr. 3229254820 eller ved at fremsende portokode
til lyle@lyle.dk.

Husk tydelig angivelse af navn og adresse uanset
betalingsform.
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Monica er — ifalge Lyl es oplysninger — den farste CML-patient i Danmark, der kunne leegge medicinen pa hylden.

Fri som en fugl. Sddan beskrev Monica Reese Tonnesen fglelsen, da hun den 21. december
2011 blev erkleereret fri for sin CML og samtidig fik beskeden om, at hun ikke laangere
behgvede at tage den kraeftmedicin, der ellers var blevet en fast bestandel af hendes hverdag.
Vi modte Monica taet pa hendes fem-ars jubilaaum som rask for at hgre, hvordan det er gaet

hende siden hun slap ud af ’buret’.
Af Finn Stahlschmidt
Fotos: Villy O. Christensen

Monica er ikke bare en fri fugl, hun er ogsé en meget
sjeelden fugl. For fem ar siden, da hun var 21 ar, fik
hun beskeden om, at hun ikke leengere behovede at
tage sin medicin, at hendes CML var vaek, at hun var
rask. Det kom efter mere end fire &r med en potentielt
livstruende sygdom og en knoglemarvstransplantation
med alt, hvad dertil harer af stréler og kemo. Efter et
ar, hvor det stort set kun gik fremad, fik hun beskeden

om, at hun igen skulle have medicin mod sin CML, men
denne gang ferst og fremmest for at veere helt sikker
pa, at kreeften ikke ville komme igen. Efter yderligere
et &r, i december 2011, fik hun s& beskeden om, at
hun ikke leengere behgvede medicinen. Det er en dag
Monica aldrig vil glemme, og i LyLe Nyt 2013* fortalte
hun begejsteret om sit nye liv som en fri fugl.

*https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/3846/1403180655/
lyle-bladet2013.pdf



N& du nu ser tilbage, sa var det naturligvis ferst og
fremmest begejstring, der fulgte med, at du blev fri for
din medicin. Men var der ogsé andre falelser involveret
end gleeden?

"Det var der bestemt. Jeg taenker, det er naturligt oven
pa alle de ting, jeg havde veeret igennem, at jeg var
lidt bange for at give slip. Jeg havde levet et liv med
konstant kontrol og overvagning, og jeg havde svaert
ved at tro, at jeg var blevet sluppet fri; at det var mig, der
bestemte nu. Jeg gik med tanker om, hvornar jeg mon
ville blive ringet op med beskeden om, at nogen havde
set forkert; at der var sket en fejl. Jeg havde sveert ved
at give slip og bare tro pa, at det var rigtigt. Medicinen
havde jo p& en méde vasret min ven og var grunden til,
at jeg var i live. Det var lige som at tage redningsvesten
af og sa stole p4, at jeg faktisk kunne svemme. Men det
var jo farst og fremmest en lettelse ikke at skulle teenke
pa at tage medicinen og hele tiden veeret styret af det.
Nu kunne jeg selv bestemme.”

Du har i en meget ung alder veeret et gennem et forlob
med en livstruende sygdom og kommet godt ud af det.
Hvordan pavirker den oplevelse dit liv i dag?

"Hvis jeg skal veere helt serlig, sa teenker jeg ikke sa
meget over det. Jeg er ferst og fremmest glad for at
veere normal igen. Jeg passer lige som ind, og man
kan ikke se p& mig, hvor syg jeg faktisk har veeret.
Det er guddommeligt. Jeg er lidt af en kontrol-freak,
og nu foler jeg, at det er mig selv, der bestemmer, at
der ikke er nogen, der skal forteelle mig, hvad jeg skal.
Jeg bestemmer selv min fremtid. Men selvfelgelig er
jeg ogsa lidt sma-neurotisk. Der skal ikke mere end en
forkalelse til, for jeg tror, det er et tilbagefald. Jeg ved,
det lyder dumt. Men hvis jeg har ondt i hovedet, s& gér
jeg i panik og teenker, at det nok er kraeft, inden jeg ret
hurtigt kommer til fornuft.”

Har du nogensinde spurgt dig selv, hvorfor det lige er
dig, der har veeret sa heldig?

"Det har jeg gjort rigtigt mange gange, og jeg kender
ikke svaret. Gennem det meste af mit liv har jeg set mig
selv som den, der altid er uheldig. Det har veeret en joke,
at det altid var mig, der sé at sige gled i bananskraelden,
og da jeg fik sygdommen, sa jeg det lidt i det lys. Men
hvorfor jeg lige skulle have denne lykkement at blive
rask, det forstér jeg ikke helt”.

December 2016

Der er nogen kreeftpatienter, der er overbeviste om,
at de kan styrke deres chancer for at blive raske ved
at bruge deres indre styrke. Vled at holde fast i, at
sygdommen ikke skal bestemme over deres liv. Taenker
du pa samme made, at din vilje viliestyrke har spillet en
rolle?

"Det er selvfolgelig lobet gennem mit hoved. Jeg har altid
set mig selv som maélrettet og med en stor indre styrke,
men jeg tror alligevel, at det her handler mere om held
end om forstand, hvis du forstér. Det er vigtigt at vaere
steerk, og selvfelgelig spiller min disciplin en vigtig rolle.
Men der har veeret perioder, hvor jeg har veeret meget
darlig og helt isoleret — hvor jeg ikke kunne bestemme
noget selv. Det har veeret en rutchetur, med masser af
frustrationer og afmagt, men ogsa lyspunkter og gleede.

Fortsesttes p& nzeste side >
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Hvis man tror, man kan bekeempe sygdommen med sin
vilie, s& er der en masse mennesker, der sidder tilbage
og teenker, at de ikke er staerke nok, og det, synes jeg
ikke, er rimeligt. Jeg ser s&dan pé det, at det er vigtigt,
at man kan acceptere sin situation, at man prover at
bevare det mindset, at man kan blive rask, og s& giver
det den tid, det tager. Man bliver nadt til at skubbe de
negative tanker vaek, hvis man kan. Jeg ved, hvor sveert
det er, nar man er midt i det, og deden lurer rundt om
hjernet. Jeg ved, det er kliché-agtigt, men man bliver
nedt til at se pé det liv, der er her og nu og ikke teenke
for meget pa i morgen. Og det har ikke noget med ens
alder at gore.

Tror du, du lever dit liv pa en seerlig made efter denne
oplevelse?

Ja, det ger jeg — og sa alligevel ikke. Jeg er et meget
temperamentsfuldt menneske og bliver nogen gange
nedt til at holde mig selv nede ved at teenke over, hvad
der er vigtigt. | dag teenker jeg meget over ikke at bruge
tid pé& negative ting, og jeg bremser mig selv, hvis jeg
er ved at seette et eller andet negativt i gang. Det er
vigtigere at komme videre end at haenge fast i noget
negativt. Jeg har valgt at bruge min historie som en
styrke, og jeg vil ikke bruge tid pa noget, der ikke er
vigtigt. Jeg er helt sikkert blevet meget klogere pa mig
selv. Der er fulgt en visdom med, og jeg kender mine
styrker og mine svagheder. Men ferst og fremmest sa
vil jeg ikke veere afhaengig af andre mennesker. Jeg vil
selv bestemme.

Oplever, du at det kan sveert at fa andre til at forsta,
hvad det er du har veeret igennem?

"Ja, det gor jeg. Der er ting, jeg kan blive meget ked
af eller frustreret over. Fx hvis der er ting, jeg ikke kan
huske. Det, jeg har veeret igennem, som bl.a. kunstigt
koma, har pavirket min hukommelse, og det maerker
jeg. Jeg bliver gal pa mig selv, og nér det sker, er der
ingen, der fatter hvorfor. De siger bare, 'ta’ det lige med
ro’ og begriber ikke, hvor min indre frustration kommer
fra. Der er en form for ensomhedsfolelse i det, at andre
ikke forstar, og det er lige praecis det, man kan have
gleede af at tale med andre patienter om — mennesker
der mere automatisk forstar, hvor man er.”

LyLe Fokus — CML

Monica og Lyl es formand, Rita, er begge tidligere
CMIL-patienter og nu medicinfri

Pa de ydre fronter, hvad sker der sa i dit liv?

"Jeg blev student i 2013 og startede pa& noget
uddannelse, men i februar 2015 fik jeg job i Q8 som
'morgendame’. Jeg har altid veeret glad for at st& i butik
og efter tre maneder, blev jeg spurgt, om jeg ville vaere
trainee. De syntes, jeg var dygtig og ville gerne uddanne
mig til leder. Det er jeg nu i gang med pa andet ar, og
til september 2017 skal jeg ud og have min egen butik
og veere forretningchef. Det, der i gamle dage hed en
tankstation, er i dag meget mere en kiosk, en fastfood-
forretning og et lille supermarked. Men jeg ser det ikke
som en endestation. Jeg vil uddanne mig videre og kan
se mig selv som erhvervs- eller livscoach en gang ude i
fremtiden. S& ring til mig igen om 10 &r.”
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Afprgvning af laegemidler til haematologiske sygdomme skal fylde mere, end de gor nu. Det
kraever blandt andet, at Fase 1-enheden far henvist flere patienter.

Af Signe Juul Kraft

De heematologiske forseg udger mellem fem og 10
procent af alle forsegene i Fase 1-enheden. Meningen
er, at de skal komme op og fylde 20 procent, forteeller
leder af enhedens heematologiske forseg, overleege
Martin Hutchings.

Grunden til, at der ikke er flere haematologiske forsag i
Fase 1-enheden, er forst og fremmest, at der er feerre
haematologiske patienter end onkologiske patienter.

“De heematologiske fase 1-forsgg er en lille smule mere
udfordrende end de onkologiske, fordi der er feerre
patienter. | de onkologiske fase 1-forsgg er der flere
patienter i méalgruppen, f.eks. er der i de store solide
tumorgrupper som prostata-, tyktarms- og lungekraeft
tusindvis af patienter, mens der er betydeligt feerre
patienter med haematologiske sygdomme,” siger
Martin Hutchings.

Der er cirka 4.900 nye tilfaelde af brystkrasft om aret,
4.500 nye tilfeelde af lungekreeft og 4.400 nye tilfeelde
af prostatakreeft i Danmark. Til sammenligning opstar
Non-Hodgkin lymfom hos cirka 1.200 personer om
aret i Danmark, mens der &rligt er cirka 370 nye tilfaelde
af myelomatose og cirka 365 nye tilfeelde af kronisk
lymfastisk leukaemi (CLL), som er den hyppigste form
for leukeemi i Danmark. For de andre haematologiske
sygdomme er forekomsten endnu lavere, f.eks. er der
arlig 220 nye tilfeelde af akut myeloid leukaemi (AML) og
75 af akut lymfatisk leukeemi (ALL).

Patienter skal rekrutteres

En anden faktor for, at de haematologiske forseg ikke
fylder mere i Fase 1-enheden er, at der for en stor
del af de haematologiske sygdomme er sd mange
behandlingsmuligheder, som patienterne kan tilbydes,
inden de kan henvises til Fase 1-enheden, at deres
almentilstand ikke altid er god nok til at deltage i et
forsag.

“Ved eksempelvis lymfekreeft og myelomatose
er der mange mulige behandlinger, som er
godkendt og etableret. Ved myelomatose er der
otte til 10 behandlingslinjer, fer der ikke er flere
standardbehandlingsmuligheder, og man ma ga over
til eksperimentel behandling. Det betyder, at feerre
kommer hele vejen frem hertil — i en i forvejen sjeelden
sygdom,” siger Martin Hutchings.

Malet om at fa flere haematologiske forseg i gang
kraever, at Fase 1-enheden far henvist flere patienter,
ikke bare fra lokalomradet, men fra hele landet.

“Forsegene kan sagtens ske i samarbejde med
afdelinger rundt om i Danmark, men som landets
eneste dedikerede heematologiske fase 1-enhed er
det meningen, at vi skal kunne tage patienter fra hele
landet, og det skal vi opsage. Hvis vi ikke gore det, kan
vi ikke rekruttere tilstreskkeligt med patienter til, at vi far
de her studier,” siger Martin Hutchings.

Der er fem-seks haematologiske fase 1-forseg under
planlzegning, som formentligt dbner i labet af i &r. Det er
studier inden for leukaemi og lymfekreeft, og herudover
abner snart et studie, der skal undersgge PDL1-
haemmeren durvalumab ved myelomatose.

Kilde: Afskrift af artikel i Heematologi, nr. 1, juli 2016
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Malrettet behandling er kodeordet i den nye kraeftmedicin, der testes i Rigshospitalets Fase
1-enhed. Det betyder blandt andet, at patienterne skal opfylde flere krav for at komme med i

forsog.
Af Signe Juul Kraft

For ti &r siden handlede de fleste kliniske forseg pa
kraeftomradet om kemoterapi. | dag er der kun et enkelt
fors@g med kemoterapii gang i Fase 1-enheden. | stedet
er de altdominerende kodeord i de studier, der saettes
i gang i dag, maélrettet behandling og immunterapi.
Det forteeller, leder af de heematologiske forseg i Fase
1-enheden, Martin Hutchings.

“For ti &r siden var det i hgjere grad kemoterapi og
stoffer, som havde en mere generel anti-cancereffekt,
som f.eks. Avastin, man testede. Siden da er
behandlingerne blevet meget mere malrettede. Stort
set alle de leegemidler, vi har i afprevning, retter sig
mod et eller andet biologisk target eller seerkende ved
sygdommen. Derfor skal patienterne ogsé opfylde flere
krav for at kunne komme med i et forsag,” siger Martin
Hutchings.

Alle patienter, der henvises til Fase 1-enheden, far
tilbudt at fa taget en vasvsbiopsi, som bliver brugt til
at lave en genomisk profilering, der viser, om patienten
har specifikke mutationer, kromosomforandringer
0g eendret produktion af cancerfremmende eller
cancerheemmende proteiner. Proverne bliver brugt il
at malrette forsegene til den enkelte patients sygdom.

“Vi forseger at lade valget af behandling til den enkelte
patient styre af, hvad vi finder ved biopsien. | stedet for,
at folk bare bliver placeret pa en venteliste og tildelt det
forste ledige studie, prever vi at fordele patienterne til
studierne, s& det giver bedst biologisk mening. Det er
en win-win-situation, som ogsa firmaerne er rigtig glade
for,” siger Martin Hutchings.

Som eksempel p& malrettede behandlinger, der sesttes
i gang i Fase 1-enheden inden for det neeste éars tid

neevner Martin Hutchings fase 1-forseg med bispecifikke
antistoffer, der retter sig mod overflademolekylet pé de
syge celler og samtidigt tiltreekker T-celler samt fase
1-forseg med PDI- og PDLI-heemmere, som er en
anden form for immunterapi.

Saerlig malgruppe fra starten

Det primaere formal med de forsgg, som udferes i Fase
1-enheden, er at teste dosis og bivirkninger. Typisk
vil der dog ogsé i den allertidligste forsggsfase veere
et signal om, at der er nogle sygdomsgrupper, hvor
behandlingen virker, og nogle, hvor den ikke virker.

“Foritiden var det populaert sagt mindre veesentligt, hvad
folk fejlede. Da testede vi stofferne, typisk kemoterapi,
men det kunne vaere sveert at forudsige, hvilke grupper
af patienter der ville fa gavn af behandlingen. Nu er det
anderledes, fordi de nye stoffer er mélrettede. Det vil
sige, at hvis du skal teste et leegemiddel, der retter sig
mod et molekyle, som vi ved, findes pa lymfekrasftceller,
giver du det ikke til prostata-kreeftpatienter. Nu om dage
er fase 1-studier ikke malrettet alle patienter, typisk vil
der veere en seerlig malgruppe allerede i fase 1,” siger
Martin Hutchings.

Ligesom den nye medicin typisk er malrettet en bestemt
genmutation frem for en bestemt sygdom, er Fase
1-enheden heller ikke fysisk delt op i en heematologisk
enhed og en onkologisk enhed.

“Vi forseger at karakterisere sygdommen uafhaengigt
af, hvilket organ den tilfeeldigvis startede i. Derfor vil der
veere flere og flere protokoller, som muligger inklusion
af ba&de haematologiske og onkologiske patienter.
F.eks. vil der i vores nuveerende studie med BRAF-
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| Fase 1-enheden forsager man at styre valget af behandling til den enkelte patient af, hvad biopsien siger

haemmere bade deltage patienter med galdevejskrasft,
hércelleleukaemi og myelomatose, fordi de alle har
BRAF-muterede tumorer,” siger Martin Hutchings.

Sorteringen er blevet finere

De mere malrettede forseg ferer til, at den medicin,
der testes, oftere end feorhen forer til godkendte
behandlinger.

“Jeg er ikke i tvivi om, at succesraten er stigende. Det er
enormt rart for os at vide, at sandsynligheden for, at de
behandlinger, vi afprever, bliver godkendt og er bedre,
end den var for ti ar siden,” siger Martin Hutchings.

Forklaring p4, at flere af de behandlinger, der testes i Fase
1-enheden ender som behandlinger pa sygehusene, er
dels, at behandlingerne er blevet mere malrettede, dels
at medicinalfirmaerne er mindre risikovillige end ferhen,
mener Martin Hutchings.

“De hastigt stigende udgifter til at udvikle lsegemidler
gor, at der ikke bliver taget s mange chancer. Den
sortering, der sker fra det laboratorieeksperimentelle
og dyreeksperimentelle og til fase 1-forsagene, bliver

Foto: Seren M. Osgood

finere og finere. Hvis du udvikler et laeegemiddel hele
vejen igennem den preekliniske fase, og herefter fase 1,
2 0g 3, og det s& kikser, er det en keempe gkonomisk
nedtur. Det har firmaerne ikke rad til. S& nar et nyt
leegemiddel kommer her til os, er der allerede labet en
massiv risiko og en stor udgift. Den risiko bliver mere og
mere velovervejet,” siger han og tilfgjer:

“Det er godt for os, for vi vil hellere have behandlinger,
der rent faktisk bliver til noget — og det vil patienterne i

2 "

den grad ogsa.

Kilde: Afskrift af artikel i Heematologi, nr. 1, juli 2016

Lzes Haematologi online her:
issuu.com/medicinsketidsskrifter/docs/h__m_0116_low
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Patienter med CML kan med
fordel stoppe eller reducere
brug af kraeftmedicin

Af Kristian Sjegren

Ny forskning viser, at det kan veere en fordel at stoppe
eller reducere behandling af patienter med kronisk
meyloid leukeemi. Kun et fatal af patienter oplever, at
sygdommen kommer tilbage.

Leegemidler, der gar under betegnelsen tyrosin-
kinaseheemmere, er s effektive til at behandle kronisk
myeloid leukeemi (CML), at patienter med denne
kraeftsygdom i dag lever neesten lige s& leenge som
resten af befolkningen.

Desveerre kommer behandlingen med nogle kedelige
bivirkninger, og pé grund af lsegemidlets effektivitet stiller
patienter og laeger sig selv spargsmalet, hvorvidt det er
nadvendigt at fortsaette behandling, efter patienten har
faet en raskke resultater, som peger pa, at krasften er
veek.

Under de nuveerende retningslinjer skal medicinen
tages resten af livet, men det er uklart, om det nu
ogsa er nedvendigt for alle patienter. For patienter,
som oplever bivirkningerne, herunder kramper, vaeske
omkring lungerne, udslaet, kvalme, opkast, diarre,
hjerteproblemer og treethed, kan det muligvis veere
en fordel at stoppe eller begreense behandlingen med
tyrosinkinasehaemmere.

Det viser i hvert fald to nye studier, som er blevet
offentliggjort pé en konference for American Society of
Hematology i San Diego.

Det forste studie er et nyt fransk studie med 821
patienter med CML. Studiet viser, at mere end

halvdelen af de tidligere kreeftpatienter ikke viste tegn
P4, at sygdommen kom tilbage inden for to ér, efter de
stoppede behandlingen med tyrosinkinasehaemmere.

Resultatet peger pa, at i hvert fald en stor del af patienter
med CML med fordel kan stoppe behandlingen uden
risiko for tilbagefald.

Studiet viser ogsd, at patienter, som forinden
havde veeret i behandling i mere end 5,8 &r med
tyrosinkinasehaemmere, kun i 34,5 pct. af tilfeeldene
havde tilbagefald til sygdommen inden for et halvt ar.

Ifelge forskerne stiger patienternes chancer for at undga
tilbagefald med 16 pct. hvert ar efter behandlingsstop.

Efter endt behandling med tyrosinkinasehaemmere
oplevede 62 pct. af patienterne ingen tegn pa
tilbagefald efter 6 maneder. Tallet var fortsat 52 pct.
efter 24 maneder, hvilket peger pa, at mange patienter
med CML ikke nedvendigvis har behov for at forblive i
behandling resten af livet.

For patienter, som havde tilbagefald til sygdommen,
opnaede langt sterstedelen at fa sygdommen hurtigt
under kontrol igen, efter de vendte tilbage til behandling
med tyrosinkinasehaemmere.

Studiet, der har leege og ph.d. Francois-Xavier Mahon
fra Bergonie Cancer Center ved universitetet i Bordeaux
som forsteforfatter, er stottet af European Leukemia Net
(ELN) og delvist finansieret af French National Institute
of Cancer (INCA).
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Et engelsk studie, der ligeledes blev preesenteret pa
konferencen for American Society of Hematology, viser,
at mange patienter med CML med fordel kan skeere
ned pé deres behandling med tyrosinkinasehaesmmere
og dermed reducere bivirkningerne. | dette studie
deltog patienter, der af forskerne blev vurderet som
MRS3-patienter, hvilket laeger betegner som godt, men
ikke perfekt, nar det angér molekyleere markarer for
risiko for tilbagefald til sygdom.

Ud af 174 patienter med CML udviste starstedelen (93
pct.) ingen tegn pa leukaemi et &r efter, at de havde
reduceret deres dosis af tyrosinkinasehaeammere.
Patienterne oplevede ligeledes en kraftig reduktion
i bivirkninger. Kun 12 patienter oplevede, at deres
sygdom vendte tilbage, men sygdommen blev hurtigt
sldet ned igen ved at saette patienternes dosis af
tyrosinkinasehaemmere op igen.

»Samlet set indikerer disse fund, at nogle patienter
bliver ungdvendigt overmedicineret. Den anden vigtige
implikation er, at patienter, som ikke har den allerlaveste
score i forhold til molekylaere markarer for CML, ogsa ser
ud til med fordel at kunne reducere deres behandling,«
forteeller forskeren bag det sidste studie, leege og ph.d.
Mhairi Copland fra Institute of Cancer Sciences ved
University of Glasgow i en pressemeddelelse.

Kilde: Afskrift af artikel i Dagens Medicin 12. december
2016
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En af hjgrnestenene i LyLes arbejde for at hjaelpe blodkraeftpatienter og pargrende har siden starten
veeret lokalgrupperne rundt om i landet, hvor patienter og paregrende medes og statter hinanden.

Formalet er farst og fremmest at hjeslpe patienter og parerende gennem samtaler og meder. Da alle, som er berort
af blodkrasft, har mange sammenfaldende problematikker og oplevelser, s& giver det god mening at snakke med
nogen, som kender det indefra. Det giver ogsa hab og tro at mede nogle, der maske er kommet videre. Mange
grupper arrangerer ogsa udflugter og andre aktiviteter. Der er derfor altid mulighed for at f& hjsslp hos LylLe, hvis
du som patient eller parerende har brug for hjeelp pa leengere sigt, eller har brug for et svar eller omsorg her og nu.

Aalborg

Ann Ferrarese

Vester Allé 47, 9000 Aalborg
aalborg@lyle.dk

27 83 59 33

Bente Lundsgaard
Bopladsen 3, 9230 Svenstrup
aalborg@lyle.dk

23 30 95 63

Hanne Gerges

Engvej 7, Sebbersund, 9240 Nibe
aalborg@lyle.dk

22 27 89 41

Aarhus

Arne Moller Jensen

Molleparken 8, 8320 Marslet
aarhus@lyle.dk / arnemjensen@me.com
27 835931/29630912

Marianne Vadgaard Christensen

Malskjeervej 6, 8300 Odder

aarhus@lyle.dk / mariannevadgaard@gmail.com
517808 02

Allerad
Bente Kofoed
Uglevang 98 2. tv., 3450 Allerad

alleroed@lyle.dk / betekofoed59@gmail.com
22 59 31 47

Esbjerg

Karin Kristiansen

Foldingbrovej 9 C, 6670 Holsted
esbjerg@lyle.dk

238094 45

Kabenhavn

Olivia Lovenstedt

Rade Mellemvej 150, 2300 Kebenhavn S
olivia@lyle.dk / koebenhavn@lyle.dk

27 835936/40 104595

Naestved/Sydsjeelland/Lolland Falster

Rita O. Christensen/Tovholderkoordinator
Banetoften 26, 4700 Neasstved

rita@lyle.dk / naestved@lyle.dk

316826 00/ 28 5598 55

Susanne Lindved Barslund

Ferskenvej 127, 4700 Neestved

susanne@lyle.dk / naestved@lyle.dk / sus.lindved@mail.dk
27 8359 35/216305 86

Odense

Mette Thorsen og Poul Eigil Rasmussen
Eckersbergvej 44, 5230 Odense M
odense@lyle.dk

26 60 04 13

Roskilde

Anne Krogh Jensen

Margrethe Allé 55, 2690 Karlslunde
roskilde@lyle.dk

27 83 59 38

Birgit Hovgaard

Brandsbjergvej 63, 2600 Glostrup
roskilde@lyle.dk

5194 34 49

Sonderborg

Bibi Del Pin

Vissingsgade 50, 6400 Senderborg
soenderborg@lyle.dk
27835932/74488578




Pa LyLes Facebook-side kan du hver dag mede
andre medlemmer, der har eller har haft de samme
problematikker inde pa livet som dig selv. Du kan
skrive, nér du vil dele en god eller trist nyhed, eller du
kan sende opmuntring, krydsede fingre og “likes” til
ligesindede. Samtidig er LylLes Facebook-side ogsa
et sted, hvor du kan linke til interessante artikler om
blodkreeft, forskning, sundhedspolitik, livskvalitet og alt
muligt andet, der métte have bred relevans.

Find os her:
facebook.com/groups/LyLe.foreningen/

LyLe bruger ogséd Facebook til at formidle kontakt
mellem medlemmerne og fx forskere eller journalister,
der onsker at here blodkreeftpatienters mening om en
given problematik inden for sundhedsomradet. Endelig
er Facebook sandsynligvis stedet, hvor du hurtigst
modtager opdateringer omkring LylLes arbejde og
initiativer. Som noget nyt kan du ogséa fange LyLe pa
Twitter, og pa YouTube kan de se relevante videoer fra
bla. vores arrangementer.

twitter.com/lyle_foreningen

youtube.com/channel/UCZ_JjKtw8zI5zwKF8yfSEhQ (LyLe foreningen for Lymfekrasft og Leukasmi)

Har du lyst til at give en hand med?

LyLe har altid brug for personer, der ved frivilligt arbejde vil veere med til at gere en forskel. Det kan vaere ved at
deltage i projekter eller praktiske opgaver omkring arrangementer og meget andet. Har du lyst og overskud, sa
kontakt formanden pé e-mail: lyle@lyle.dk eller mobiltelefon: 31 68 26 02.

Hjemmeside for LyLe - Patientforeningen
for Lymfekraeft og Leukaemi
Pa LyLes hjiemmeside kan du

¢ fplge foreningens aktiviteter gennem bestyrel-
sens arlige beretning til generalforsamlingen

® |zse om Lyles tre arbejdsomrader:

1. dialog (erfaringsudveksling, lokalgrupper
med mere)

2. formidling af viden (arrangementer, artikler,
nyhedsbrevet, hjemmesiden)

3. pavirkning af systemer (deltagelse i
arbejdsgrupper pa sundhedsomrédet med
mere)

* se kommende arrangementer

¢ finde madetidspunkter for lokalgrupper
e |zese vores nyhedsbreve

® |aese om lymfekreeft og leukaemi

® |zese patientforlgb

® |zese udvalgte artikler

¢ finde interessante links

e se, hvem der er i bestyrelsen

¢ finde kontaktadresser og mobilnumre pa
bestyrelsens medlemmer

Kontingent

Der betales kontingent arligt. Belobets storrelse
fastsasttes pa den ordinaere generalforsamling,
og kontingentet betales for det kommende ér
senest 1. februar. LyLe sender i god tid fer 1.
februar en e-mail eller et brev til alle medlemmer
0g ger heri opmaerksom pa, at det er tid til at
forny kontingentet. Kontingentet besluttet pa
generalforsamlingen april 2011;

Medlemsform

Personligt 150 kr.
Husstand 225 kr.
Studerende/pensionister 75 kr.
Pensionist husstand 150 kr.

Nye medlemmer, der betaler kontingent i oktober,
november eller december, har betalt for det
efterfolgende ar.

Kontingentet kan indbetales pa foreningens konto
i Danske Bank reg. nr. 1551, konto 0010283701.

Du kan ogsé sende en check, betale via MobilePay
til 31 68 26 00 eller fa tilsendt et girokort ved at
kontakte sekretariatet pa telefon: 31 68 26 02
eller e-mail: sekretariat@lyle.dk
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Hvert ar far ca. 2.600 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller
MDS, og i dag lever godt 20.000 danskere med hamatologisk kraeft.

LyLe er en patientforening for mennesker, der er ramt af disse sygdomme
— direkte som patienter eller indirekte som pargrende.

Som medlem stotter du foreningens arbejde
Og samtidig far du:
» Sygdomsspecifikke nyhedsbreve, udgivelser og tidsskrifter

* Adgang til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeromrade

» Mulighed for at deltage i arrangementer som temadage, lokale
netvaerksgrupper, kurser og uddannelse

N
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Patientforeningen for
Lymfekreeft, Leukeemi og MDS
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