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CML KO FOITAIT . e e 2

En gleedelige udvikling — forord af LyLes formand..........ccccooveiiiiiiiniciiiciee, 3 Det er bestemt ingen dans pé roser at fa diagnosen

Bevaegende og nyttig temadag 0m CML ..........ccovovevivieeieeeeeeeeeee e 4 CML (kronisk myeloid leukaemi), men nar nu det ikke

, o kan vaere anderledes, er det gleedeligt at konstatere en

Interview med Ole WEIS BJBIMTUM ....vvviiiiiiiccice et 8 nasrmest eksplosiv udvikling i behandlingen af denne

OFAISTE .. 13 sygdom, der hvert ar rammer knap 70 danskere.

Patienthistorie: Orla er tilbage pa fuld Styrke .....ccovviiiiiiii i 14 Jeg fik selv diagnosen tilbage i 1997, hvor der ikke

Medicinsk BENANAING &F CML..........eveeeeevereeeeeeeeeeesseeeessseesseesssseeesseesssresssens 17 var malrettet medicin tilgeengelig, sa jeg matte

_ o , . o gennemgad hele den harde behandling med kemo,

Patienthistorie: Bare de ville forsta, hvad det vil sige at have CML..................... 18 knoglemarvstransplantation og flere tibagefald, fer den

Patienthistorie: Nar man nu skal traskke en nitte ... ....ocooiviiiiiiiiiie 21 revolutionerende pille Glivec® i 2002 blev godkendt il

CML Og GraViAIteE ... vt 24 ibrugtagning i Danmark. Det var ngermest som at blive

. o genfadt — og jeg kunne leve livet igen.
Patienthistorie: Lys forude —trods alt ..., 27
, , ) . Efter et mindre tilbagefald i 2010 anbefalede min leege

Vi er noget seerligt her i heematologien.........c.oooiviiiiiiiii e, 30 mig at skifte il Tasigna®, som straks stabiliserede mine

Udfordringer for patienter og pararende — 0g LYIe .........ccceevvveiiiieeiiiieeiiieee, 33 tal, og allerede i 2013 kom jeg i stopforseg og er den

Hele Verden i din h&NG ...........ovveeeeveeeereeeseeeses e 34 dag i dag fortsat medicinfri.

Fakta OmM Lyl oo 35 Man kniber sig i armen og kommer uveegerligt til at
teenke p& H.C. Andersens eventyr om “Den grimme
alling”, der matte s& gruelig meget igennem, for den
kunne se sig selv som en flot svane. Da jeg fik diagnosen,
var prognosen 20 procent chance for overlevelse i fem

CML Kort fortalt ar — i dag overlever de fleste heldigvis sygdommen og

der af alderdom eller noget helt andet.
e Kronisk Myeloid Leukeemi er en blodsygdom. Der er ikke en dansk betegnelse, men

sygdommen betegnes ofte i stedet ved forkortelsen CML (fra engelsk). Navnet angiver, at det
er en blodkreeft (leukeemi), det vil sige en sygdom, som opstar i knoglemarven. Sygdommen er
ondartet og udgar fra en stamcelle, der er kommet ud af normal kontrol, og det medferer en
eendring i dannelsen af hvide og rede blodlegemer og blodplader.

Den positive tendens skyldes ikke mindst, at vores
dygtige heematologer er blevet endnu klogere pa
sygdommens kompleksitet samt forskning og udvikling
af ny malrettet medicin. | dag rédder haematologerne
over hele fem laegemidler til behandling af CML, og i

e Det er en sjeelden blodsygdom med cirka 70 nye tilfeelde om &ret i Danmark. Den har megen feerre og feerre tilfeelde er knoglemarvstransplantation
bevagenhed, fordi det var den ferste sygdom, hvor det blev forstéet, hvad genetiske sendringer nedvendig.
kan betyde for en sygdoms opstéen, diagnostik og behandling. Set i lyset af de relativt fa & det har taget at na herti
e CML optreeder bédde hos maend og kvinder. Som regel er patienten i 55-65 &rs alderen, men s& kan selv vi med alvorlige diagnoser ga lysere tider i
CML ses ogsa hos (meget) yngre og seldre mennesker. made.
(Kildee: Netdoktor.dk, oktober 2075) Rita O. Christensen, formand for Lyl e
¢
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Den 22. september lagde Radisson Blu lokaler til LyLes temadag om CML. Pa det
indholdsmaettede program var journalist Eva Jorgensen, der fortalte om parerenderolien,
overlaege dr. med. Ole Weis Bjerrum fra Rigshospitalet, der satte fokus pa sygdommen og
dens behandling, og endelig socialradgiver Lisjan Andersen fra Finsencentret, der fortalte om

rettighederne som patient.
Af Finn Stahlschmidt

35 videbegaerlige CML-patienter og -parerende var
samlet, da LyLe holdt temadag om CML i Kebenhavn.
Formand Rita O. Christensen, selv CML-patient,
var tydeligt stolt over at byde velkommen og fortalte
herefter sin egen utrolige historie med CML. Rita
blev diagnostiseret i 1997, dengang hvor ingen turde
dremme om de gode behandlinger, der i dag ger CML
til en sygdom, man kan leve med. | dag er Rita en del
af de stop-forsag, man blandt meget andet kan leese
om i dette seernummer om CML (se interviewet med
Ole Weis Bjerrum side 8). Rita har vaeret medicinfri i
to &r — et faktum, der stér i skeerende kontrast til de
dystre prognoser, da hun fik sygdommen, og et billede
pa den lykkelige udvikling, som haematologen Ole Weis
Bjerrum senere pa dagen fortalte om.

Efter Ritas velkomst tog Eva Jergensen ordet. Eva er
kendt for flere steerkt personlige bager om det at veere
pargrende til en alvorligt syg. Hendes mand Steffen, der
ligesom Eva var ansat pa TV-Avisen, dgde for snart 10
ar siden af den aggressive sygdom ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose) blot 10 méneder efter, Eva havde fodt
deres son, Elias.

Tilgiv dig selv, hvor du ikke slar til

Eva Jergensens historie har mange facetter — den
er knugende tragisk, men ikke uden lys og héb. Den
handler om de ufattelige udfordringer, hun og Steffen
pludselig stod overfor med en sygdom ingen af dem
forstod og kun langsomt forstod konsekvenserne af.
Evas historie handler i allerhgjeste grad om at finde
sine ben som den pérerende, der skal leve videre,
der skal savne og greede og samtidig bevare det
kolige overblik i en forvirrende verden teet befolket
af leeger, plejepersonale, alle slags eksperter og

Eva Jargensen forteeller sin historie som pérarende
Foto: Allan Hagholm

bureaukrater, socialradgivere, familiemedlemmer og
handicaphjeelpere, der bogstavelig talt flytter ind i ens
liv.

Eva Jorgensen har oplevet, hvad det i sin yderste
konsekvens vil sige at veere pargrende, hvordan man
pa en og samme tid skal keempe for stette og lindre
og holde fast i sig selv. Evas historie, som man kan
finde i begerne 'Vi ses i morgen’, 'Sorrig og gleede’ og
"Keere pargrende — kom vel igennem en sveer tid’, er
historien om, hvordan brutal sygdom kan fylde ens liv
med smerte og fortvivlelse, og hvordan man trods alt
kan né& frem til en form for fred, afklarethed og méske
endda hab.
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Eva sammenfattede en reekke vaesentlige pointer, hun
havde taget til sig som péarerende, og som kan tjene til
at hjeelpe andre, der matte havne i samme smertefulde
0g uoverskuelige livssituation:

Hold om din keere og vis al den naerveer, du kan
mobilisere. Vis, at du feler med din mand, keereste,
mor, eller hvem det méatte veere, men forseg at undga
at lide med den syge, fordi det nemt vil medfere at
begge parter farer vild i sygdommens tager. Den syge
har nok i sin egen lidelse og skal ikke samtidig baere
pa din. Det er vigtigt, at lytte og stille op, men ikke love
mere, end man kan holde. Som péargrende kommer
selvforagten og utilstraekkeligheden nemt til at blive en
tung felgesvend og en destruktiv kraft i en situation,
hvor man selv og den syge har brug for al ens styrke og
klarhed. Samtidig rdder Eva Jergensen indtreengende
til at sege hjeelp. Til at finde de steder, hvor smerten
kan komme frit til udtryk, til at f& stette til erkendelsen
af, at man har graenser, at man skal passe pé sig selv
og holde fast i sit eget liv. Tag imod og opseg hjeelp,
der hvor den er, led opfordringen: Hos en sogneprasst,
en psykolog eller en anden menneskeklog, lyttende og
empatisk person. Veer bevidst om dine egne greenser
og tilgiv dig selv der, hvor du oplever ikke at sla til.

Fra knoglemarvens maskinrum

Efter Eva Jergensens &benhjertige og bevaegende
forteelling tog Ole Weis Bjerrum fat i den store medicinske
‘tour de CML" — om sygdommens historie og biologi,
om knoglemarv og kromosomer, om symptomer og
diagnostik og ikke mindst behandlingen. Her fik vi pa
Oles lune og vise méade indblik i historien, som de fleste
CML-patienter har hert i kort eller lang version, men
som de aldrig bliver treette af at here. Historien om en
blodkraeftsygdom, der for ikke s& mange ar siden gik
fra at veere dodelig til en sygdom, som patienterne ikke
dor af takket veere navnlig et leegemiddel, hvis navn alle
kraeftleeger kender: Glivec. Centralt star den seerlige
kromosomforandring i knoglemarvens maskinrum, der
er skyld i miseeren: Der, hvor kromosomerne 22 og 9
sammen transformere sig til det sékaldte Philadelphia
-kromosom, der udlgser en ukontrolleret vaekst af en
specifik celletype i knoglemarven. Arsagen til denne
fejl i kromosomet kendes ikke, men fejlen resulterer
i, at celleforstadiet til granulocytten (forstadiet til de
hvide blodlegemer) bliver overproduceret, samtidig
med at cellens naturlige celleded forhindres. Stoppes
processen ikke, er der kun en udgang.

CML er med tiden blevet en af de mest udforskede
kreeftsygdomme, og indsigten har fert il
behandlingsresultater, der den dag i dag danner
skole for andre kraeftsygdomme. Skal man have en
kraeftsygdom i dette liv, skal man ikke veere s& ked
af CML, som Ole udtrykker det. For i modseetning
til mange andre alvorlige kresftsygdomme, sa har vi i
dag en medicin, der i langt de fleste tilfeelde kan holde
sygdomme i skak i arevis. | de tidlige Glivec-ar troede
man knapt sine gene gjne og frygtede naturligvis,
at patienterne vil udvikle resistens. | virkelighedens
verden har det vist sig at vaere noget, der sker ufatteligt
sjeeldent.

Ole Weis Bjerring pa den store medicinske CMIL-tour
Foto. Allan Hegholm

Blandt de spargsmal, der altid presser sig pa hos CML
-patienter og -parerende, er naturligvis, hvad arsagen
til sygdommen er, og lige her bliver billedet uskarpt. |
den Kkorte version er svaret, at man ikke ved det, men
derudover naevnes tre faktorer: 1) Hgj dose stréling (kom
ikke for taet pa atombomber), 2) alder, fordi risikoen for
at f& sygdommen stiger med alderen og endelig 3) kan,
fordi maend far sygdommen lidt hyppige end kvinder.
Derudover er der ingen beviselige arsager. Rygning,
som ellers far skyld for meget, kan ikke péavises som
en faktor, ligesom kost, kemikalier, infektioner og
arvelighed ikke ser ud til at spille en rolle.

Fortsesttes pa neeste side
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Ole Weis Bjerrum kom naturligvis ogsa ind pa, hvad der
ligger i kortene pa behandlingsfronten. Spergsmalet
er vigtigt al den stund, at der fortsat findes CML-
patienter, hvor de forhdndenvesrende behandlinger
ikke er effektive. Derfor er der studier, der sgger at
vise, om kombinationen af disse laeegemidler og f.eks.
kemoterapi, interferon eller cancervaccine kan veere
mere effektive, end hvis man bruger dem alene. Den
mest speendende fremtidsvision handler om brugen af
antistoffer. Her har en svensk forskergruppe udviklet
et antistof, der kan blive et nyt vigtigt supplement.
Antistoffer rummer en ny mekanisme i behandlingen og
har ofte en meget rimelig bivirkningsprofil. Leengere ude
ligger muligheden for vaccination, som der ogsa geres
forseg med rundt om i verden. Men antistoffer kan godt
ga hen og blive et nyt kapitel i CML-behandlingen,
mener Ole Weis Bjerrum.

Modet med kommunen - veer forberedt og
Veer preecis

Sidste indlseg pad CML-temadagen kom fra Lisjan
Andersen. Hun er socialrddgiver ved Finsencentret
pa Rigshospitalet og kender om nogen de spargsmal
og bekymringer, der rammer patienter og parerende
i forbindelse med alvorlige kreeftdiagnoser. | LylLe er
man seerligt opmasrksom pa& medet mellem patient
og kommune, fordi der knapt gér en dag uden, der
kommer spergsmal om denne problemstiling fra
medlemmerne. Lisjan kastede lys over, hvor man
gér hen i sin kommune, om gode rad i kontakten til
kommunen, om arbejdsmarkedet, om hjeelpemidler,
om medicin og behandling og endelig et vigtigt “OBS!”

Landets kommuner har mange forskellige indgange
alt efter, hvike spergsmal og behov man onsker
klarhed over. Drejer det sig om arbejdsmarkedet
0og hjeelpemidler, som er ngdvendige i relation til
et arbejde, er det Jobcenteret. Drejer det sig om
okonomiske ydelser, er det Ydelseskontoret, er man
under 65 &r og vil vide noget om hjeslpemidler generelt,
er det Handicapforvaltningen, og drejer det sig om
hjeelpemidler, ndr men er over 65 &r, er det typisk
Sundhed Og Omsorg. Man skal dog vaere opmeerksom
P4, at der kan veere forskelle i de enkelte kommuner.

Lisjan Andersen, socialradgiver ved Finsenscentret, RH
Foto: Allan Hagholm

Lisjans gode réd ved en hver henvendelse til kommunen
er veerd at skrive sig bag eret: | den korte version lyder
de:

1. Veer forberedt og veer praecis. Tal med alle relevante
pa forhand sasom leege, arbejdsgiver, fagforening og
socialradgiver pa sygehuset. Og medbring en bisidder.
2. Veer skriftig — brug et ansggningsskema, hvis det
findes, bed om en kvittering for, hvad du afleverer og
accepter ikke mundlige afslag. 3. Husk du har ret til at
klage. Hvis du ger det telefonisk, sé felg op med noget
skriftligt.

Derefter tog Lisjan os med pa en tur igennem
Arbejdsmarkedet § 56, eksempler pa arbejdsrelaterede
hjeelpemidler, revalidering, fleksjob og fertidspension,
arbejdsmarkedet og arbejdsgiver, hjeelpemidler,
forbrugsgoder og merudgifter.

Og endelig kom OBS’et, der var en vigtig pamindelse
om tre ting:

1. Langt de fleste vil veere berettiget il
engangsudbetaling ved kritisk sygdom fra deres
pensionskasse. 2. Vaer opmaerksom pa, at du kan
veere berettiget til ny udbetaling ved eks. ny kritisk
sygdom som sterre organtransplantation, KMT eller
stamcelletransplantation 3. Mister du din lgnindteegt,
kan du veere berettiget til manedlig udbetaling fra
pensionskassen/forsikringsselskabet.
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Fotos: Allan Hagholm

Mod dagens afslutning blev et seerligt tema taget op,
som ved flere tilfeelde har vist sig at skabe problemer for
CML-patienter. Nar laeger skriver i patienternes journal,
at de har en god prognose, opfatter de kommunale
myndigheder det som om, der er gode muligheder
for helbredelse. Det er som bekendt yderst sjeeldent
tilfeeldet (undtagelsen er ved transplantation). Det
leegen faktisk mener er, at prognosen, for at medicinen
virker, er god, og at man derfor kan leve lsenge med
sine sygdom. Det er langt fra det samme som, at man

bliver rask. Lad dette veere en opfordring til landets
CML-leeger! Dette problem udlgser i mange tilfeelde
unadvendige problemer for patienterne, der sidder over
for sagsbehandlere, der tror, at borgeren, de sidder
overfor, er pa vej mod helbredelse.

Dagens sidste ord kom fra Lyle formand Rita
O. Christensen, der takkede opleegsholdere og
modedeltagere for en bade bevaegende og nyttig
temadag om CML.
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Da Glivec kom for 14 ar siden, revolutionerede det behandlingen af CML, der indtil da havde
vaeret en sygdom med en darlig prognose. Vi har talt med Ole Weis Bjerrum, overlaege med
speciale i haematologi pa Rigshospitalet om, hvor vi er i dag i behandlingen af CML, og i
hvilken retning vi gar. “For Glivec talte man udelukkende om effekt, i dag taler vi naesten kun
om, hvordan det ellers gar,” siger Ole for at sla tonen an. Laes her om udfordringerne med
bivirkninger, om hvordan man vaelger den rigtige behandling i vaerktojskassen, om stopstudier
og om habet om en dag at kunne helbrede sygdommen.

Af Finn Stahischmidt

Ole Weis Bjerrum har veeret i faget leenge nok til at
kunne huske, hvordan det var med CML, for der var
noget, der hed Glivec, Tasigna, Sprycel, Bosulif og
Iclusig — dvs. den gang, hvor prognosen for denne
sygdom var saerdeles darlig.

Opdagelsen for snart 15 &r siden af, hvad en sakaldt
tyrosinkinasehaeemmer kunne gore ved at blokere
de saerlige mekanismer, som far cellerne til at dele
sig helt ukontrollabelt hos CML-patienter, var sa
opsigtveekkende, at den ramte forsiden af Time
Magazine. Glivec blev hyldet som “the magic bullit”
— pillen, der som et malrettet missil kunne ramme de
specifikke celler, der er sygdommens kerne. Som en
del af historien i Time Magazine indgik mirakulose
beretninger om deende patienter, der i sidste gjeblik
fik den nye medicin, og som til plejepersonalets
overraskelse pludselig forsvandt fra hospitalsstuen for
at g& pé gaden efter en pizza.

“Siden Glivec blev standardbehandling i 2001, har vi
fuldsteendigt eendret billedet omkring behandlingen
af CML,” forklarer Ole Weis Bjerrum. “Tidligere talte vi
udelukkende effekt, nu taler vi mere om, hvordan det
ellers gér. Patienterne kommer i mange tilfeelde hajst
to gange om éaret, og som regel snakker vi mest om
bivirkningerne, og hvordan det i gvrigt gar. Det gaslder
naturligvis for dem, hvor det gar godt, hvor der er fa
komplikationer, men selvfelgelig er der ogséa brug for
at tale om eventuelle senfolger af behandlingen. 10 ar
med den samme medicin er lang tid. Vi far da ogsa en
del spergsmal fra patienterne om forskellige skavanker,

de oplever hen ad vejen. Et eksempel er darlige teender.
Ca. fem procent af de, der er pa Glivec, oplever at have
dérlige teender. Vi ved reelt ikke, om det er medicinens
skyld.”

Er der seerlige bivirkningsudfordringer, der
dominerer ved de behandlinger, vi bruger i dag?

“Ja. Det er forst og fremmest trasthed, og vi kan ikke
forklare hvorfor. Ofte har patienten en fin blodprocent, og
der er ingen malbare tegn, som kan forklare trastheden.
De fleste, der slds med denne invaliderende treethed,
har sa fine tal og kontrolprover, at vi med sikkerhed kan
sige, at det ikke er sygdommen eller andre tilstande,
der er arsagen til problemet. Derfor haslder vi mest til
at tro, at det har noget med behandlingen at gere eller
maske noget helt andet, og det gaelder alle de tre mest
anvendte tyrosinkinasehaemmere.

En forholdsvis ny socialmedicinsk opfelgning pa
behandlingen af CML-patienter viser overraskende, hvor
forholdsvis mange CML-patienter, der er pa dagpenge
eller er blevet fertidspensionerede. Det er overraskende,
fordi det i hvert fald pa papiret gar dem godt. Der kan
naturligvis veere psykologiske forklaringer, men det er
noget, vi ikke har nogen viden om endnu. Det, vi ved,
er, at det for de allerfleste forsastter med at ga godt,
hvis man i @vrigt reagerer godt pé behandlingen. Sa er
sandsynligheden for, at det fortsaetter, hej. Tilbagefald
efter 10 &r er meget ualmindeligt i modsastning til
andre kreeftsygdomme som f.eks. brystkreeft. CML
patienters prognose er rigtig god, men derfor kan
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der naturligvis veere mere eksistentielle udfordringer.
Vi mangler livskvalitetsundersggelser, sa vi kan ikke
se, om de, der oplever den store trasthed, pa en eller
anden made ger noget, som er forskelligt fra dem, der
ikke oplever treetheden. Generelt er der kommet meget
mere opmaerksomhed pa de ikke-medicinske aspekter
ved de onkologiske sygdomme, og det skyldes i hvert
fald for CMLs vedkommende, at behandlingen karer
ganske rutinemeaessigt.”

Nar man taler om forskellen pa Tasigna
og Sprycel, er det ofte bivirkningerne, der
naevnes. Kan du sige lidt om disse forskelle?

“Der er nogle f& mere problematiske bivirkninger, der
knytter sig til det specifikke praeparat. For Sprycel er det
veeske i lungehinden, og for Tasigna er det sukkersyge
og en risiko for karsygdomme, men man skal veere
opmaerksom pa, at dette er noget, der rammer meget
fa. | praksis er det s&dan, at hvis vi har en patient, der
har sukkersyge eller hjerte-karkomplikationer i forvejen,
sé vil vi nok ikke bruge Tasigna, og har vi en patient
med darlige lunger, sa vil vi typisk undgéa Sprycel.”

Er forventningen stadigvaek, at man vil kunne
tage f.eks. Glivec i 20-30 ar og opretholde
effekten?

“Ja, der er fortsat ikke noget, der tyder pa, at
medicinen mister effekt, eller at tingene udvikler sig i
en forkert retning. Det geelder for de mest anvendte
tyrosinkinasehaemmere. | dag er der gaet sé lang tid, og
vi kan ikke rent biologisk se, hvorfor det skulle ske. Pa
den anden side skal man ikke se det som en sovepude,
og derfor felger vi da ogsé patienterne tast.”

Er Glivec stadig farstevalget til
nydiagnosticerede CML-patienter?

‘I Danmark anbefaler Radet for Anvendelse af Dyr
Sygehusmedicin  Glivec, Sprycel eller Tasigna som
forstevalg, og Glivec bruges nok til 80-90 procent af
patienterne. Vi er tilbgjelige til at bruge det, vi kender
bedst, og sé er der det snusfornuftige i, at hvis det af
en eller anden grund ikke gar som ventet, s& har vi
andre mere potente muligheder. Biologisk set giver det
en mening at starte med det, der virker hurtigst, for at
undgé at falde et skridt bagud, men erfaringer siger
os, at for de flestes vedkommende gar det fint med
Glivec. Det er vigtigt at folge udviklingen meget ngje de

forste maneder af behandlingen. Hvis der er patienter,
hvor det ikke gar, som det skal, griber vi ind med det
samme. Jeg synes stadig, der er gode argumenter for
at fastholde Glivec som forstevalget. Men resultater
af undersggelser i de kommende ar kan komme til at
pavirke beslutningen.”

Der lader til at veere forskellige holdninger

til, hvad der er det bedste forstevalg — ogsa i
Danmark. Er der f.eks. i Norden enighed om
at den strategi, som du er talsmand for, er den
rette?

“For mig at se, er der en ret stor ensartethed i bade
Danmark og Norden. Vi har nogenlunde det samme
syn péa dette. Veelger man et af de to nye midler med
det rationale, som ogsé er rigtigt, at de hurtigere
bringer sygdommen under kontrol, er det endnu ikke
overbevisende dokumenteret, at det skulle veere bedre
pa lang sigt. Med til perspektivet herer ogsa, at Glivec
inden for forholdsvis kort tid gar af patent. Nar det sker,
bliver det vanskeligt samfundsgkonomisk at fastholde
Tasigna og Sprycel som ferstevalg, fordi prisforskellen
vil veere meget stor. Jeg er fortsat af den overbevisning,
at en konservativ tilgang er den rigtige. Man skal huske
pa, at dette er behandlinger, som patienterne skal have
i mange ar. Tanken om at veere forberedt og have flere
‘veerktojer’ i veerktojskassen, synes jeg, er den rigtige.”

Glivec gar snart af patent. Hvad kommer det
til at betyde?

“Nér det matte blive besluttet, at vi skal behandle med
et kopiprasparat, s& ma man stole p4, at det virker, som
det skal. | Sydeuropa har de allerede gode erfaringer
med en Glivec-kopi, men selvfolgelig kan man have
en bekymring, nar det handler om et middel, der er sa
vigtigt for patienten. Man bliver nadt til at se det i lyset
af den gkonomiske udvikling, hvor dyr sygehusmedicin
er en stigende udfordring for hele sundhedssystemet.
Kopimedicin giver en mulighed for at spare rigtig mange
penge. Der er, sa vidt jeg ved, ingen, der preecist har
tal p&, hvor mange CML-patienter, vi har i behandling
i Danmark, men det er mange hundrede, og kan man
reducere udgifterne med f.eks. 15.000 kr. per maned
per patient, s& er det rigtigt mange penge. Men det
er klart, at det vil give udfordringer. For patienterne
bliver det afgerende, at de har tillid til, at kopien virker
lige s& godt som originalen, og for leegerne bliver det

Fortseettes pa neeste side
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Ole Weis Bjerrum ved Lyl es temadag om CML | Kabenhavn den 22. september 2015
Foto: Allan Hagholm

selvfelgelig vigtigt at have den samme omhu med
hensyn til opfelgning, som vi har i dag. Men far en
patient uventede problemer med bivirkninger, s& kan
man ga tilbage til originalmidlet. Det er den praksis,
som geelder i dag, og det er der specifikke regler for.
Men jeg synes ikke i udgangspunktet, at der er grund
til at betvivle, at et kopi-preeparat virker ngjagtig lige sé
godt som originalen. Der, hvor man allerede er skiftet
over, har man endnu ikke seerlige problemer efter, hvad
kolleger har oplyst. | @vrigt skal man huske, at det i
forste omgang kun handler om Glivec. Nar det gaelder
Tasigna og Sprycel er der betydeligt laengere frem til
den dato, hvor deres patenter udlgber.”

Der er saerlige mutationer, hvor Glivec fra
starten ikke havde en tilfredsstillende effekt.
Har de nyere behandlinger som Tasigna og
Sprycel lukket det hul?

“Udviklingen i de leegemidler, vi har til behandling af
CML, er pad mange mader useedvanlig. Det viste sig
hurtigt efter introduktionen af Glivec, at det var muligt at
forbedre dette lsegemiddel yderligere. Det betad, at vi fik
medicin til de patienter, der ikke responderede optimalt
péa Glivec, og det betad, at vi kunne spare nogle patienter
for en kompliceret knoglemarvstransplantation. Det
er i sig selv en succeshistorie. Det er naturligvis godt,
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at vi har flere muligheder i veerktgjskassen, men jeg
synes ogsd, at man skal veere opmasrksom pa, nar
det geelder de patienter, som vi af en eller anden grund
vaelger at skifte over pa en af de nyere behandlinger,
at det, der ligger bag, kan veere mere kompliceret, og
at man derfor pé et ret tidligt tidspunkt begynder at
teenke i transplantation. Det er vigtigt for patienterne at
opleve, at vi som laeger hele tiden er et skridt foran,
og at transplantation er en mulighed. Og i ovrigt (i
dag) den eneste mulighed for at blive kureret. Der er
flere nye behandlinger pa vej, som virker pa en anden
made end de tre ’klassikere’, men vi skal ogsé kigge pa
brugen af inteferon i kombination med de eksisterende
leegemidler, som jeg tror vil blive en af vejene som et
forstevalg, fordi man efter alt at demme kan opna en
pavirkning af immunforsvaret, som man ikke kan med
tyrosinkinaseheemmere alene. Indtil videre er det meget
fa, der er i denne type kombinationsbehandling, og
det skal foregd som en del af et studie. Det er i gvrigt
vigtigt, at man starter med interferon pa et meget tidligt
tidspunkt for at fa en langtidsvirkning. Hvis man ferst far
en aendring i sygdommen, er man bagud pé& point, nar
man starter i en kombinationsbehandling, og det tager
forholdsvis lang tid, for virkningen af interferon viser sig.”

Oplever |, at patienterne insisterer pa én
behandling frem for en anden?

“Nej det er meget ualmindeligt, og det er pa trods
af, at mange patienter har en stor viden om de
behandlingsmuligheder, der findes. Tilliden til 'systemet’
og til, at de far den rigtige og den bedste behandling, er
stor, men det er ogsé meget svaert at overskue, nar man
lige har faet en s& alvorlig diagnose. Men selvfelgelig
er der nogen, der har en holdning til, hvad der er den
bedste behandling, og sé& drefter vi naturligvis det.”

Tyrosinkinasehaemmerne har overflgdiggjort
stamcelletransplantation, men af og til kan
det komme pa tale. Hvorfor er det, man helst
undgar transplantation?

“Nér transplantation kommer pa tale, sé er det fordi,
medicinen ikke virker efter hensigten. Det er f.eks. ikke
bivirkningsproblemer, der kan gere, at man veelger

transplantation. Derfor er det ogsa meget f& patienter,
som transplanteres — her pa Rigshospitalet 3-5 om aret.

Enkelt forklaret er der to typer transplantation — den
steerke og den milde — og for dem begge geelder, at
der er en infektionsrisiko, fordi man som forbehandling
bliver nedt til at pacificere immunforsvaret. Nar ens
immunforsvar er svaekket, kan man ikke bekeempe
infektioner, og det kan blive s& farligt, at patienten
dor. De to typer adskiller sig fra hinanden ved, at
forbehandlingen er forskellig, og man giver fortrinsvis
den sékaldt milde behandling til patienter, der er over
50 &r.

Problemet er, at man ved en stamcelletransplantation
ogsa transplanterer et velfungerende immunforsvar fra
donoren, og dermed risikerer man, at immunforsvaret
fra den nye knoglemarv géar til angreb péa cellerne i
patienten. Dette kaldes graft-versus-host (celler fradonor
mod veerten) og behandles med immun-daesmpende
medicin. Risikoen for, at dette kan ske, er der iseer de
forste 12 maneder efter transplantationen. Men det er
den samme mekanisme, som kan nedkempe CML-
celler og gere en stor forskel i behandlingen.”

Stopstudier - hvad er status, og kan CML
helbredes en dag?

“Der er tre internationale studier i gang med dansk
medvirken, som dog alle er lukkede for rekruttering
pa nuvasrende tidspunkt. De hedder hhv. EURO-SKI,
ENESTFreedom og ENESTPath. EURO-SKI er det
studie, der har flest danske patienter indrulleret — 27
i alt. De kommer fra Rigshospitalet, Arhus, Odense
og Roskilde. Patienter i EURO-SKI har det til feelles,
at de har opnéet en tilstraskkelig dyb respons pa en
tyrosinkinasehaemmer, de fleste pa Glivec, fordi det har
vaeret anvendt i leengst tid.

Pa ENESTFreedom studiet har de deltagende patienter
udelukkende veeret pa Tasigna, mens de pa ENESTPath
er startet i Glivec-behandling og senere er skiftet til
Tasigna. Begge de to ENEST-studier har kun et mindre
antal danske patienter indrulleret.

Overordnet set er der et gennemgdende monster,
som viser, at ca. halvdelen af patienterne har matte
tilbage i behandling efter 6-12 maneder, mens de

Fortsesttes pa neeste side
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resterende fortsat er medicinfri. Der ser ud til at veere
en sammenheeng mellem, hvor leenge man har haft
sékaldt CMR (komplet molekulaer respons) og ens evne
til at klare sig uden medicinen. Jo leengere, jo bedre.

Efter mere end ti & med tyrosinkinasehasmmere,
0g pa trods af de imponerende kliniske resultater, er
der stadig mange spergsmal omkring CML, som er
ubesvarede. Derfor er vi er altid meget forsigtige med
at tale om helbredelse. Vi vil ikke rejse falske hab. Vi ma
konstatere, at hos mange patienter, der har medvirket i
stop-studier, vender sygdommen tilbage. Udfordringen
er derfor nu at na frem til at forst&, hvorfor sygdommen,
nar man standser behandlingen, kommer tilbage hos
nogen, mens den ikke gor det hos andre. Hvis vi kan
forstd de mekanismer, der ligger bag det, vil vi vaere
kommet et langt stykke fremad. “

Nogle CML-patienter har givet udtryk for,

at de er betaenkelige ved at ga med i stop-
studier, fordi de har en mistanke om, at det i
virkeligheden handler om, at man kan spare
en masse penge ved at undlade at give dem
medicinen. Har du madt det problem?

“Nej. Jeg har derimod oplevet, at patienter, jeg har
spurgt, om de ville med i studiet, og altsa stoppe med
deres behandling, sagde nej tak. Det gjorde de, fordi de
var bange for, at behandlingen ville miste sin virkning,
hvis det ville blive n@dvendigt at ga tilbage. Men jeg vil
gerne understrege, at et gkonomisk argument, hvor
man tager medicinen fra en patient, der er pabegyndt
i behandling, det holder simpelthen ikke. Det kan ikke
ske. Rationalet i stop-studier er at undgé behandling,
som ikke méatte veere nedvendig.”

Hvad kan vi forvente os behandlingsmaessigt
af fremtiden?

“Tyrosinkinasehaemmerne og andre leegemidler, der
er rettet mod BCR-ABL-proteinet, har vist sig at veere
meget effektive, men ogsa, at de ikke kan hjaelpe alle. Der
er studier i gang, der seger at vise, om kombinationen
af disse leegemidler og f.eks. kemoterapi, interferon
eller cancervaccine kan veere mere effektive, end hvis
man bruger dem alene. To studier har vist, at Glivec
eller Sprycel i kombination med interferon virkede bedre

end Glivec alene péa hurtigt at opna sygdomskontrol.
De to leegemidler gav dog sammen sterre bivirkninger i
kombinationsperioden.

Den mest spaendende vej handler om brugen af
antistoffer. | modseetning til andre haematologiske
sygdomme som f.eks. CLL (kronisk lymfatisk leukaemi)
sé& har vi endnu ikke faet antistoffer, nar det geelder
CML. Der er en svensk gruppe, som er ved at udvikle
et antistof, der kan blive et nyt vigtigt supplement.
Antistoffer rummer en ny mekanisme i behandlingen og
har ofte en meget rimelig bivirkningsprofil. Leengere ude
ligger muligheden for vaccination, som der ogsa geres
forsog med rundt om i verden. Men antistoffer kan godt
gé hen og blive et nyt kapitel i CML-behandlingen, og
det vil ogsé kunne spille en rolle i forhold til at undgéa
transplantation.”

Hvordan ser du pa snakken om, at det kan
blive ngdvendigt at sige nej til visse typer nye,
dyre laegemidler, fordi udgifterne er ved at
lobe lobsk?

“Jeg tror godt, man kan forestille sig, at der kan komme
et loft inden for nogle sygdomme for, hvem der kan fa
nogle af de nye og meget kostbare laegemidler, men
jeg er tilfreds med, at politikerne pé& Christiansborg
tilsyneladende er begyndt at blande sig i den diskussion.
Det sa vi i valgkampen tilbage i juni. Jeg haber, at
politikerne vil tage ansvar fremover, for det vil blive
meget sveert for de af os, der sidder foran patienterne
at skulle sige, at der er en behandling, men vi ma ikke
give dig den. Det er udmeerket, at der er fokus pa
dette, men man ma habe, at det lander et sted, hvor
alle, og ikke mindst patienterne, kan blive tilfredse. Jeg
tror, at (ogsd) patienterne kan se, at det ikke holder, at
udgifterne til dyr sygehusmedicin generelt bare stiger
og stiger. Men for tyrosinkinaseheemmerbehandling
ved CML er veerdien af behandlingseffekten generelt
utroligt hgj.”
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CML: Forkortelsen kommer af Chronic Myeloid
Leukemia — pé& dansk kronisk myeloid leukeemi —
som er en krasftsygdom, der opstér i knoglemarvens
bloddannende stamceller.

CMML: Kronisk myelomonocytleukeemi  kommer
ligeledes fra engelsk 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 ogsa for den immunologiske hukommelse,
som ger kroppen i stand til at genkende og hurtigt
reagere pa tidligere nedkesmpede 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
forste gang. Hos voksne dannes de hvide blodlegemer
ligesom de rade i knoglemarven, og for lymfocytterne
ogsa i lymfeknuderne.

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

MONOCYTOSE: Monocytter er et af de hvide
blodlegemer, som cirkulerer i blodet ligesom alle
andre leukocytter, men som kan forlade blodbanen
(ligesom neutrofile) og ude i veevet blive til en sakaldt
makrofag. De bekaemper infektion, men kan ogsa
finde syge celler. Monocytose foreligger, nar der er for

mange monocytter i blodet, hvilket kan ses ved (iseer
ondartede) blodsygdomme, andre kreeftsygdomme og
en raekke infektioner.

PHILADELPHIA-KROMOSOM: Bytning (trans-
lokation) af arvemateriale mellem kromosom nr. 9 og 22.
Der dannes derved nye arveegenskaber (det sékaldte
BCR-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 — leukeemicellerne
— deler sig uheemmet og lever leengere end normale
blodceller. Derved ages antallet af disse celler i blod og
knoglemarv samt i milten, som bliver forstarret.

KNOGLEMARVSUNDERS@GELSE: En knogle-
marvsundersggelse foretages, hvis der er mistanke
om leukeemi, kreeft i knoglemarven, myelomatose
eller lymfeknudekrasft. Den anvendes ogsa for at
undersage, om en kraeftknude et andet sted i kroppen
har spredt sig til knoglemarven. Som regel far man
taget veevsproven fra knoglemarven ved, at lsegen
suger lidt knoglemarv ud gennem en nal stukket ind i
hoftebenskammen. Tillige tages et knoglestykke ud fra
hoftekammen (det ligner en lille del af en teendstik) for
at undersage cellerne, der er placeret pa knoglevaevet.
Materialet sendes til mange forskellige analyser, bl.a.
kromosomundersagelse. Indgrebet tager cirka 20-
35 minutter, og inden undersegelsen bliver man
lokalbedovet, ligesom der sprittes omhyggeligt af, og
bagefter saettes en forbinding. Der skal ikke saettes
sutur, og undersegelsen udferes ambulant uden
faste. Man kan bede om en beroligende tablet inden
undersggelsen ogsa, men skal helst tage den en time
for proceduren, for at den virker.

IMATINIB: Imatinib er et lsegemiddel der
markedsfores 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 kraeft,
nemlig CML. Det aktive stof imatinib anvendes ogsa til
lymfoblastisk leukeemi og (sjeeldent) myelodyplastiske
sygdomme, gastrointestinale stromale tumorer og
dermatofibrosarcoma protuberans. Disse forskellige
sygdomme (med undtagelse af CML) har enzymer, som
kan haemmes af imatinib, der blokerer for virkningen.

Kilder: Kreeftens Bekeempelse, Sundhed.dk
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Orla Skoviund Hansens historie med CML er i bund og grund en succeshistorie.
Men, som hans beretning viser, sa skulle det tage noget tid og mange op- og
nedture, inden han fandt sig tilrette i sin nye rolle som kronisk kreeftpatient.

Foto: Allan Hagholm

Behandlingen af Orla Skovlund Hansens CML startede som en rutchebanetur. Glivec virkede
naermest for godt pa hans sygdom, og derfor blev han taget ud og ind af behandlingen
adskillige gange. Forst da han efter nogle maneder kom pa Sprycel, kom der helt styr pa det,
og i dag er Orla helt oppe i gear og tilbage pa det job, han elsker. Bivirkningerne af medicinen

betegner han som i smatingsafdelingen.
Af Finn Stahlschmiadt

Gleeden over, at der findes en effektiv medicin mod CML,
er naturligvis altoverskyggende, men for mange CML-
patienter er medicinens bivirkninger et dominerende
tema i hverdagen. Orla Skoviund Hansen, 56 &r og
fra Grasten, ved, at han nok er en af de heldige. Han
betegner bivirkningerne af sin medicin som veerende i

'smatingsafdelingen’, men inden han kom dertil, hvor
han er i dag, har han vaeret gennem en mental og fysisk
rutchetur fra kernesund familiefar med styr pa livet til
kronisk kreeftpatient.

Maske fordi de seneste par ar er gaet over stok og
sten, blev Orla overrasket, da han for nylig satte
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sig til computeren for at skrive lidt noter om sit
sygdomsforlab. Egentlig ville han bare forberede sig lidt
péa det interview med LylLes journalist, som han havde
sagt ja til. Men som aftenen skred frem, tog ordene og
tastaturet magten. P& nogle timer skrev han seks tastte
0og detaljerede sider om hele forlobet og opdagede
undervejs, hvor nyttigt det var.

“Det viste sig at veere en meget veerdifuld proces at fa
teenkt det hele igennem, at huske alle de sma detaljer
0g observationer undervejs og f& dem ned pa papiret.
Det har givet mig en klarhed og en ro, som faktisk er
kommet lidt bag pa mig. At skrive er en god made
at fastholde sine tanker, se tilbage og se nogle ting i
gjnene. Maske ikke mindst nar man er séddan en som
mig, der helst vil have styr pa det hele og altid har
travit med at f& mest muligt ud af livet. Jeg kan varmt
anbefale metoden til andre, der har veeret gennem
noget lignende, “ forteeller Orla. Radet er hermed givet
videre.

Den dag laegen ringede

Orlas historie med CML er i bund og grund en
succeshistorie. Men, som hans beretning viser, sa skulle
det tage noget tid og mange op- og nedture, inden han
fandt sig tilrette i sin nye rolle som kronisk kraeftpatient.

Tirsdag den 20. august 2013 klokken 10 minutter i
otte om morgenen var Orla pa vej pa arbejde i sin bil.
Midt pa den nye Senderborg Bro ringede mobilen. Det
var hans leege, der fortalte, at der var kommet svar pa
den blodpreve, Orla havde faet taget dagen for. Der
var noget, der sa mistaenkeligt ud. Indlaeggelse kunne
komme pa tale, advarede han. Samme dag kl. 14
tradte Orla ind p& Afdeling X, Haematologisk afdeling pa
Odense Universitetshospital. Lis, Orlas kone, var med
ved hans side.

Set i bakspeijlet kan Orla se, at alt stahejet i virkeligheden
startede meget for denne dag. | december 2012 dejede
han i en periode med smerter i nakke, skulder og bryst
men selv efter en MR-scanning var det ikke muligt at
forklare smerten. Nogle uger senere leeser Orla i sin
e-journal om scanningen: “Der ses homogen nedsat
signal fra knoglemarven, tydende pa en hasmatologisk
lidelse”. Orla anede ikke, hvad det betad, og lod det

ligge. Nér leegerne ikke sagde noget, var det vel heller
ikke noget. Ordene braendte sig ikke desto mindre ind
péa hans nethinde.

Senere blinker ogsé andre alarmlamper. | sommeren
2013 leegger Orla fliser ved familiens nye hus: “Jeg
bemaeerker, at jeg f&r mange bld maerker overalt pa
kroppen. Jeg husker, at et blat masrke var ca. 10-15
cm i diameter og sad midt pé laret, men ogsé andre
steder p& kroppen var der store bld maerker. Jeg har
nok bare taget for hardt fat eller stedt mig pa& noget,”
taenkte jeg.

Hen p& sommeren tager han og Lis to uger til Tyrkiet —
pé en tiltreengt ferie. Da de kommer hjem, og der er géet
et par uger, far Orla ondt i maven. Rigtig ondt. Maske
har han taget 'noget’ med hjem fra Tyrkiet, teenker han.
Undersegelser viser dog, at det ikke er tilfeeldet, men
smerten mé jo have en forklaring, og hans laege vil have
en blodpreve.

Og sa er vi tilbage pa Senderborg Bro, den kimende
mobiltelefon, beskeden om den mistaenkelige blodpreve
0g bilturen mod Afdeling X i Odense.

Bli’vaek

“Vi har vel kert et kvarters tid med kurs mod Odense,
da jeg bryder sammen og greeder. Hvad er det alt
sammen for noget, hvad nu, var det dét, jeg skulle na
i mit liv? Midt i tarerne slog det mig, at jeg skulle ringe
til mine tre voksne bern og min mor. Kort efter ringede
telefonen. Det var min eeldste datter: Hvad sagde
laegen til de blodprever, som du fik taget i gar?” spurgte
hun bekymret. Jeg fortalte det, som det var: Vi er pa
vej til Odense, jeg har maske leukaemi. Forst blev der
helt stille i telefonen, sa greed hun og rabte: Nej, nej,
nej. Samtalen varede ikke meget leengere, da ingen af
0s vidste, hvad vi skulle sige. Derefter ringede jeg til de
andre. Nu vidste alle det. Chok og forfeerdelse over hele
linjen.”

De forste par dage pa& Odense Sygehus gér med
undersogelser. Orla er gleedeligt overrasket over, hvor
sode og professionelle personalet er, og over at han har
faet en enestue. Han er blevet tilbudt “sygehustej”, men
har sagt nej tak.

Fortseettes pa neeste side
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Onsdag kom Orlas og Lis’ eeldste datter, og hun var pa
stuen, da overleegen kom ind for at give en status. “Det
er lidt for tidligt, men meget peger pa CML,” forklarede
han og derefter fulgte en seetning, som Orla aldrig
glemmer: “Hvis jeg var tvunget til at skulle veelge en
kreeftsygdom, som jeg frit kunne veelge, blev det nok
CML,” sagde han og fortsatte: “Der findes rigtigt gode
medicinske behandlinger til netop denne leukaemiform.
Navnet pa medicinen er Glivec, eller “Bli'vask”.

Rutcheturen begynder

Dagen efter var udredningen feerdig. Orla kunne komme
hjem. Den 27. august havde han den ferste tid pa
Haematologisk afdeling pé& Haderslev sygehus og blev
med det samme sat i behandling med Glivec. Det blev
starten pé en periode med mange rutcheture, hvor Orla
bliver taget ud og ind af behandlingen adskillige gange.

“Det viste sig, at min Glivec-behandling var endog
seerdeles effektiv, og allerede ved den forste kontrol var
mine leukocyttal faldet til langt under graenseveerdien.
Jeg blev derfor taget ud af Glivec-behandlingen og
skulle holde en pause pé én uge. Den naeste kontrol
ugen efter viste, at mit leukocyttal var steget kraftigt igen,
0g jeg blev igen sat pa Glivec. Samme masngde som
sidste gang og kontrol igen efter en uge. Men mensteret
gentog sig. Mit Leukocyttal var nu igen faldet sa kraftigt,
at jeg skulle holde pause med medicinen den folgende
uge. Sadan gik det de naeste 5-6 uger: Ud af Glivec og
ind i Glivec. Jeg fik taget nye knoglemarvsprever, som
viste, at tingene udviklede sig i den rigtige retning. Mit
PCR-tal udviklede sig ligeledes stabilt og i den rigtige
retning.”

Efter denne periode star det klart, at Glivec ikke er den
optimale behandling til Orla. Hans leege giver ham to
valg — Tasigna eller Sprycel — og forklarer fordele og
ulemper ved de to. Orla veelger Sprycel, og allerede
efter den forste uge har tallene stabiliseret sig, og det
fortseetter i ugerne fremover.

Jeg valgte at tage roret fra starten

Bivirkningerne  betegner Orla som veerende |
smatingafdelingen. Han oplever af og til klaen og svien i
@jnene, og at det hvide i gjnene er meget blodspraengt.
Derudover har han oplevet, at der lugtede meget

kemisk, nar han gik i bad, noget i retning af benzin,
men det forsvandt, da han skiftede shampoo.

| dag passer Orla det job, han elsker, i en
elektronikvirksomhed i Senderborg. Et job, der
indebeerer en del rejseaktivitet. Han har faet en sékaldt
§ 56-aftale med Senderborg Kommune, der giver ham
mulighed for at tage de nedvendige sygedage, uden
at det belaster virksomheden okonomisk. Han har
dog kun benyttet sig af det pa de dage, hvor han er til
kontrol.

Pa spoergsmalet om, hvordan han har kunnet tackle
sin sygdom s& imponerende, svarer Orla: “Jeg har
altid villet veere herre i mit eget liv. Jeg vil bestemme,
0og jeg besluttede pé et tidligt tidspunkt, at denne
sygdom ikke skulle gdeleegge mit liv. Selvfelgelig har
jeg veeret bekymret og nede i kulkeelderen, men jeg
er altid kommet ret hurtigt op igen. Jeg tror faktisk, at
min kone og mine bern har veeret mere fortviviede og
bange for denne sygdom, end jeg selv har veeret. Jeg
valgte fra starten, at det skulle vaere mig, der tog roret
og fik sejlet os sikkert gennem disse udfordringer. Jeg
ved ikke, om jeg er speciel, men det er nok sadan, jeg
er som menneske.”
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Af Ole Weis Bierrum

Der findes i dag fem tilgeengelige medicinske
behandlinger af CML. For detalieret beskrivelse af
bivirkninger foreslas opslag pa “min.medicin.dk” — alle
prasparater udleveres pa hospitalet:

¢ Imatinib - Glivec® (Novartis) blev farst introduceret
til specifik behandling af CML og var den farste
tyrosinkinaseinhibitor (TKI). Tages én gang dagligt il
maéltid. Ved gener med kvalme i lebet af dagtimene
kan forseges at tage tabletten fast hver aften i stedet.

e Dasatinib - Sprycel® (Bristol Myers Squibb) kan
give samme bivirkninger som Glivec, men har ogsa en
evne til hos ganske fa at kunne give vasskeansamling
i lungehinden, der kan opleves som andengd
eller trykken i brystet. Det vil som regel indebeere
pause i behandlingen og f.eks. binyrebarkhormon-
tabletbehandling at f& veek. Tages én gang dagligt
til maltid.

¢ Nilotinib - Tasigna® (Novartis) kan ogsa give samme
bivirkninger som Glivec, men adskiller sig fra Sprycel
ved mere at kunne pavirke blodsukkeret og hos fa
personer karveegge og give f.eks. aget blodtryk i
dele af kredslegbet. Man bor vesre 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, dog ma ikke-fedtholdig
vaeske gerne indtages.

e Bosotinib — Bosulif® (Pfizer) tilharer ligesom Sprycel
og Tasigna sakaldte 2. generations-TKI, fordi de er
“kraftigere” virkende end Glivec mht. at heemme
enzymet ved CML, som forarsaget sygdommen.
Kan isger den forste tid give diaré og leverpavirkning.
Tages én gang dagligt til maltid.

e Ponatinib - Iclusig® (ARIAD Pharmaceuticals) er
tilgeengeligt som behandling, men anvendes kun til
ganske fa personer, der ikke har tilstraekkelig effekt
af ovrige TKl’er. For nogen personer vil behandling
med Iclusig veere en midlertidig behandling indtil
knoglemarvstransplantation (KMT). Tages én gang
dagligt til maltid.

Desuden behandles ogsa med:

¢ Inteferon-alfa (PEGintron®, Pegasys®), der
anvendes aktuelt iseser i sakaldte afprevninger
sammen med en TKI. Er et injektionspreeparat, der
som regel gives én gang om ugen under huden,
hvilket man selv kan leere at gere. Er et biologisk
signalstof, alle mennesker danner. Gives i sterre
doser end kroppen selv danner, hvilket giver seerlige
virkninger, men ogsa en raekke bivirkninger (som
f.eks. influenzaagtige symptomer) hos mange, der
anvender det.

e Kemoterapi (hydroxyurea, Hydrea® (parallelimport))
er en kapsel eller tablet, som ofte anvendes de farste
dage i en behandling, indtil diagnosen er afklaret.
Er en “mild” kemoterapi, som hurtigt medferer en
reduktion i antal syge celler. Skiftes til TKI efter kort tid.

e Immundampende behandling (ved KMT).
Nar KMT udferes, er det vigtigt, at de nye
knoglemarvsceller ikke overreagerer hos den person,
der modtager cellerne. Derfor givesf.eks. ciklosporin
(Sandimmun® og andre tabletter/ kapsler, som
haemmer immunsystemet, samt evt. binyrebark
(Prednisolon®) i tabletform. Preeparaterne kan e@ge
risikoen for isaer infektioner. Behandlingen med KMT
sker kun pa specialafdelinger i Aarhus og Kebenhavn.
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"Jeg er kommet overens med min sygdom og ser sédan pa det, at vi ikke skal veere ked af, at det var
CMIL, der ramte os. Det er langt fra sikkert, at vi kommer til at do af denne sygdom, men det er dybt
frustrerende, at systemet ikke forstar og anerkender, hvordan det er at leve med CML”

Foto: Morten Justesen Nielsen

Bare de kunne forsta, hvad det
vil sige at have CML

For 45 arige Carina er det at keempe for et godt og veerdigt liv bestemt ikke noget nyt. | dette
abenhjertede interview fortaeller hun om chokket ved pludselige at vaere blevet CML-patient,
om hendes far, der dgde af kraeft midt i det hele, om den keonsskifteoperation, hun var igennem
for 25 ar siden, og om hvor frustrerende det er, at kommunen, der burde hjalpe hende, ikke

forstar hendes sygdom.
Af Villy O. Christensen

Der er én bestemt dag i oktober 2013, som Carina
Elizabeth Thomsen-Nielsen aldrig vil glemme. Af flere
grunde. Det skulle egentlig have veeret en festdag. Det
var Carinas og hendes mand, Mortens bryllupsdag,
og planen var, at de to skulle ud at spise om aftenen.
Men Carina havde gennem nogen tid dejet med en
influenza, hun ikke rigtig kunne komme af med, og hun
overvejede faktisk at udskyde middagen og gé i seng.

Som dagen skred frem, og det ikke blev bedre,
besluttede hun at ga til sin leege. Det skulle vise sig
at veere en god beslutning. | samme gjeblik hun tradte
ind i konsultationen, bemaerkede laegen, at hun sa
useedvanligt bleg ud. Leegens indre alarmklokke
ringede, og Carina husker, at hun blev lidt irriteret. Hun
var ikke kommet for at blive madt med bekymring, men
leagen fik hende overtalt til at fa taget en blodpreve.

Bare for en sikkerheds skyld. Derefter tog Carina hjem
og folte sig egentlig ganske ubekymret. Hun klaedte om
og gjorde klar til, at Morten skulle komme hjem, men sa
ringede telefonen. Det var Carinas leege, der med alvor i
stemmen bad hende tage til sygehuset omgéende. Der
ville en leege vente pé hende. | mellemtiden var Morten
kommet hjem, og de kerte sammen til Esbjerg Sygehus.
Der medtes de af et hold alvorligt udseende leeger.

“Det var surrealistisk. Jeg stod der i min selskabskjole.
Mine foreeldre var ogsé ankommet. Vores store dag
havde taget en fuldsteendig chokerende drejning”,
forteeller Carina. “En kvindelig leege tog straks ordet og
sagde lige ud, at det var alvorligt, at jeg havde kreeft, og
at de vurderede, at jeg var i risiko for at fa akut leukasmi.
Der blev talt om en umiddelbar overfersel til Odense
Sygehus. Jeg ndede bogstaveligt talt ikke at fa et ben til
jorden endsige tage mit peene toj af, for de startede en
kemobehandling. Situationen var kaotisk. Min foraeldre var i
chok, og min mand greed. Jeg troede, at nu skulle jeg de.”

Den ferste nat som leukaemi-patient tiloragte Carina pa
en enestue. Det er ikke meget hun husker, ud over at
hun greed det meste af natten.

En engel kom ind

“Nasste morgen kom jeg ind pé en underseogelsesstue,
hvor der kom dagpatienter for at modtage kemo”,
forteeller Carina og fortsaetter: “Iblandt dem, viste det
sig, var Jette Rossel fra LyLe. Da hun s& mig, rejste
hun sig fra sin stol, tog mig i handen og fortalte mig,
at alt hab ikke var ude. Der var gode chancer for, at
jeg ville komme igennem det, og hun fortalte om LyLe,
og at hun selv var ramt at kronisk lymfatisk leukaemi.
Det blev Jette, der kom til at samle mig op fra det
kaos, som pludselig var opstéet. Det er jeg hende evigt
taknemmelig for.” Jette dede af sin sygdom for seks
méaneder siden.

“Da jeg kom hjem fra sygehuset henvendte jeg mig til
LyLe pa Facebook, og kort efter blev jeg kontaktet af
foreningens formand, Rita O. Christensen. Det forte
til en meget lang telefonsamtale aftenen og natten
igennem, hvor hun fik talt lidt hdb ind i mig. Det var en
uvurderlig hjeelp. Rita fik mig til at indse, at jeg fortsat
havde en masse liv til gode, og at det nu gjaldt om at fa
livet til at fungere igen.”

En vigtig del af Carina historie er en varig hjerneskade,
hun péadrog sig i sit job som leegesekretaer pa Esbjerg
Sygehus. Her kom hun ud for en arbejdsulykke, der i
en langstrakt proces forte til en konflikt med kommunen
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om den gkonomiske hjeelp, som Carina havde krav pé.
At der kom en leukeemi-sygdom oveni var naturligvis
naesten ubeerligt, men fik ogsé Carina til at tro pa, at
det ville stille hende anderledes i forhold til koommunen,
og at hun ikke leengere ville behave at bruge krasfter pa
det. Det skulle dog vise sig at veere lidt for optimistisk.

De kigger udelukkende pa blodprgverne

Da Arbejdsmedicinsk Klinik pa& Esbjerg Sygehus,
pad vegne af Carina, sogte Esbjerg Kommune
om fertidspension, var svaret det enkle, at det
ikke kunne komme pa tale. Det betod en rackke
meget dramatiske meder mellem kommunens
medarbejdere, Carinas fagforening og hende sely,
hvor retorikken fra Jobcenteret, som Carina beskriver
det, var meget voldsom og meget direkte. Den store
udfordringer ligger efter alt at demme i, at kommunens
sundhedskoordinator (en leege), pa baggrund af de
udtalelser der kommer fra haematologen, forholder sig
til CML som en sygdom med en “god prognose”, og
at den med stor sandsynlighed kan helbredes, hvilket
er lodret forkert. Det med den ’‘gode prognose’ er for
s& vidt rigtigt, idet de gode behandlinger, der findes i
dag, som bekendt er meget effektive, men at tale om
helbredelse pé& den baggrund vidner om myndigheder,
der ikke har forstdet, at CML i dag er en kronisk
sygdom, der ikke kan helbredes. Det ter ingen leege
heevde, selvom der er gode erfaringer med at tage
patienter ud af behandling. En medarbejder pa centeret
sagde direkte til Carina, at hun ikke skulle regne med at
f& en pension, for hun var deende af sin sygdom.

“Kommunens holdning er naturligvis kommet helt
bag pa mig. Jeg havde en forventning om, at der var
et system, der ville hjeelpe mig. Jobcenteret tolker
det ganske enkelt, som om jeg vil blive helbredt, og i
journalen stér der intet om de bivirkninger, jeg keempede
med, og de farer, jeg havde for infektionssygdomme
m.m.”, forklarer Carina. De kiggede udelukkende pa
tallene fra blodpreverne, og de sa fine ud.”

| februar 2014 blev Carina skiftet fra Glivec til Tasigna.
Rygmarvsprover foretaget pa Odense sygehus havde
vist, at den forste behandlingen ikke virkede, som den
skulle.

Efter godt et & med voldsomme udfordringer i form af
bivirkninger star Carina’s tal nu i nul. Sygdommen er
ikke leengere sporbar, og dermed er hun reelt kreeftfri.
Problemet er bare, at hun fortsat har det meget darligt
med medicinen. Hun har hjerteflimmer, og har samtidig
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veeret udfordret af, at hendes far midt i forlebet dode af
kraeft. Chokket over det tab forveerrede pé alle méader
hendes situation. | dag er hendes sterste udfordring,
at hun permanent feler sig meget treet, og leegerne
ved ikke, om det er medicinen eller sygdommen, der
forarsager den invaliderende tresthed.

Carina er i dag inde i et 5-arigt ressourceforleb, der
indebeerer, at hun hver anden méned skal til et made
med sin socialrddgiver, et faktum der forst og fremmet
opleves som ekstremt stressende, fordi hun ikke
far den ro, hun har brug for. Carina kan godt lide sin
socialradgiver, der egentlig blot passer sit arbejde, og
ikke rigtig kan gere noget for hende.

Ydmygelsen

For 25 ar siden fik Carina foretaget en konsskifte-
operation. Hun var blot tyve &r og er én af fa, der havde
faet foretaget operationen i Danmark. Hun beskriver sig
selv som meget afklaret, og at det var en fuldsteendig
rigtig beslutning for hende. Hun var en kvinde i en
mands krop. Carina har veeret gift med Morten i 18 ar.

Og hvad har det s& med sagen at gore?

Pa et tidspunkt i forlebet med arbejdsskaden og CMLen
oplevede Carina, at hendes personlige sagsakter, kom i
haenderne pa mennesker, der aldrig skulle have haft dem.

“Jeg blev ringet op af et fremmed menneske, der sagde,
at han sad med mine personlige papirer. Han var ikke
klar over, hvorfor de var havnet hos ham, ud over at hans
kone havde en kontakt med de sociale myndigheder,
og at der kunne veere tale om en forveksling. Det var
meget angstprovokerende og ydmygende, for jeg
anede jo ikke, hvem han var. Kommunen kunne ikke
forklare, hvad der var sket, og beskrev det med et
skuldertraek som et uheld. Der var ikke det ringeste
belaeg for, at de papirer skulle have veere sendt nogen
som helst steder hen. Nogen mé& have lagt dem i en
kuvert og lagt dem i en postkasse. Ingen tog ansvaret.
Det er fortsat et mysterium, hvordan de er havnet hos
en fremmed borger, og jeg har aldrig faet en forklaring
pa, hvad der gik galt.”

Jeg vil jo gerne bare leve som den, jeg er

“Jeg har ikke noget imod at tale dbent om min
kons-skifteoperation, men jeg er bange for, at det,
jeg har veeret igennem — en kensskifteoperation og
efterfolgende hormonbehandling — skal fa folk til at
teenke, at min kraeftsygdom er min egen skyld. Det er
et meget stort problem for mig i dag.

Jeg har en klar oplevelse af, at det forhold, at jeg
er transseksuel har haft betydning for den made
kommunen ser mig pa, og jeg oplever, at de har brugt
det i mod mig, og det ger ondt. | min ressourceprofil er
jeg blevet omtalt som xy-kromosom®.

Jeg har en klar oplevelse af at veere blevet nedladende
og diskriminerende behandlet og latterliggjort, men det
har tvunget mig til at veere aben, og det har fort til, at
jeg har faet hjeelp af LyLe til at fremfere min sag. Som
transseksuel har man meget lidt lyst til at komme ud
med ting om ens person. Jeg vil jo gerne bare leve som
den, jeg er nu. Jeg oplever, at min seksualitet er blevet
en del af den méde, kommunens sagsbehandlere ser
pa min person pa. Jeg har aldrig haft nogen problemer,
for jeg er kommet ind i det kommunale system pé grund
af min arbejdsskade og efterfelgende min CML.

Helt overordnet har min leukeemi leert mig, hvor vigtigt
det er at finde mennesker, som er i samme situation
som en selv. Jeg havde ikke veeret der, hvor jeg er i
dag, hvis ikke jeg havde haft den kontakt til LyLe, som
jeg har i dag. Jeg er kommet overens med min sygdom
0g ser sadan pa det, at vi ikke skal vaere ked af, at det
var CML, der ramte os. Det er langt fra sikkert, at vi
kommer til at do af denne sygdom, men det er dybt
frustrerende, at systemet ikke forstdr og anerkender,
hvordan det er at leve med CML.

Efterspil

Den 25. august fandt endnu et made sted mellem Carina
og Jobcenteret i Esbjerg Koommune. Med sig ved den
lejlighed havde hun som bisiddere to repraesentanter fra
LyLe. Madet var, som Carina beskriver det, et “mareridt”.
Af en journalrapport, der kom pa bordet under madet,
kan man med al tydelighed fa indtryk af, hvor lidt
kommunens sundhedskoordinator (en pensioneret
praktiserende leege) ved om CML. | hans skriftlige
vurdering kan man leese, at “onkologerne (han m& mene
haematologerne) taler om, at man kan blive helbredt”,
hvilket er notorisk forkert. Videre stér der, at “Onkologisk
afdeling (han mé& vist mene Heematologisk afdeling)
pa Odense Sygehus skriver, at der er en rigtig god
prognose med nuveerende behandling”. At prognose i
denne forbindelse betyder, at overlevelsesudsigterne er
gode, men bestemt ikke, at sygdomme kan helbredes,
lader kommunens sundhedskoordinator ikke til at veere
vidende om. Sergeligt!

* XY-kromosom er den kombination af eeg (X) og
seedcelle (Y), der giver en dreng.
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Helena Bruhns, 49 ar, er laegesekreteer og arbejder pa Herlev Hospital, hvor hun pludselig en
dag blev indlagt. Hun havde faet kreeft — kraeft i blodet, fik hun hurtigt at vide. | dagevis, inden
hun fik en mere preecis diagnose, sveevede hun i en lammende angst. | angstens tager sa
hun Iaget blive lagt pa kisten, og hendes 10 arige son sta ensom tilbage. Da hun endelig fik
diagnosen, CML, kom lyset sa smat tilbage i hendes liv. | dag er hun tilbage pa jobbet, har en
travl dagligdag og teenker kun lidt pa sin sygdom.

Af Finn Stahlschmidt

Julen er en tid med dejlige og livsbekraeftende
traditioner. For Helena Bruhns blev dagene lige efter
juleaften i 2014 dog bestemt ikke, hvad man normalt
forbinder med julehygge. Den 27. december blev
hun indlagt med noget, hun selv troede, bare var en
lungebetaendelse. Hun havde hostet en del det efterar,
men tilskrev det, at hun har astmatisk bronkitis. Hun var
godt nok trast, men taenkte, at det nok bare var arstiden,
og fordi hendes liv som alenemor havde trukket sem ud
gennem nogen tid.

“Anden juledag skulle jeg til julefrokost hos familien,
men var efterhdnden ret sikker pd, at jeg havde
lungebeteendelse,” forteeller Helena. “Jeg havde ondt
i bronkierne, og det passede alt sammen pa min
bronkitis, hvor jeg er vant til at fa en ordentlig tur hver
andet-tredje ar. Den 27. om morgen gik jeg tur med
hunden og meerkede, at jeg havde hjertebanken og en
uvant trykken for brystet. Det var dér, jeg besluttede
at ringe til vagtleegen. Jeg skulle pa arbejde to dage
senere, 0g hvis jeg kom i penicillinbehandling med det
samme, Ville jeg sikkert blive frisk nok.”

Leegenitelefonen haeftede sig ved Helenas hjertebanken
og trykken for brystet. Til hendes bestyrtelse ville han
omgéende sende en ambulance. Men hvorfor s& meget
postyr? Hun kunne jo bare tage cyklen op til hospitalet,
som kun ligger fem minutter fra, hvor hun bor, teenkte

hun. Men det kunne ikke komme pa tale, fastslog den
alvorsfulde laege.

Du har kreeft

“Jeg bad dem om ikke at komme med udrykning. Jeg
havde ikke lyst til at veekke opsigt i hele kvarteret og ville
slet ikke forskraekke Alexander. Det var ikke muligt, fik
jeg at vide. Der er regler for den slags. | samme gjeblik
kunne jeg ikke holde graden tilbage. Jeg var blevet helt
rystet over leegens reaktion, men fik forklaret Alexander,
at jeg skulle hentes, men at det ikke var farligt. Heldigvis
madte vi hans kammerat og hans mor nede pa gaden,
og hun tilbad, at han kunne komme med dem hjem.”

Pa skadestuen gk det hurtigt med alle mulige
undersagelser. Efter halvanden time fik hun besked
om, at hendes blodprover var lidt skeeve, og at der ville
komme en haematolog. Helena var mildt sagt forundret.
Hun havde jo bare lungebetaendelse. Haematologen var
meget direkte og sagde, at med de tal var der tegn pa,
at hun havde kraeft. Det var ferste gang Helena herte
det ord, og det faldt som en sviende lussing.

“Han kunne maske godt have sagt, at de havde
mistanke om leukeemi, men han sagde blot ’kraeft’.
Det er det veerste, jeg har oplevet i dette forlob. Kejtet,
ufalsomt og helt uacceptabelt.”

Fortsesttes pa neeste side
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De veerste dogn i mit liv

| akutmodtagelsen blev Helena medt af to
medarbejdere. Det undrede hende, for hun vidste jo,
at de ikke har for mange heender dernede. De sagde
beroligende, at hun nu var i de bedste haender, og at
der var rigtige gode muligheder for, at de kunne gore
noget ved hendes sygdom. Det var inden, hun havde
faet en diagnose, og situationen gjorde hende om
muligt endnu mere angst.

“De ville traste mig, men det var misforstaet omsorg, for
jeg anede jo ikke, hvad de talte om. Det naeste chok var,
da jeg blev kert ind pa en tosengsstue med en meget
syg patient uden har p& hovedet og med slanger her og
der. De neeste to degn var de veerste i mit liv. Der var
stadig ingen, som fortalte mig, hvad det var, jeg fejlede,
og hvad der nu skulle ske.”

En lille smule lys

“Om aftenen fik jeg heldigvis lov til at tage hjem. Det var
mellem jul og nytér, og kun de allermest syge er tilbage
pé hospitalet. Jeg kunne se mig selv ga rundt der pa
gangene, alene, uden har og med fire dropstativer.
Jeg sé hele scenariet for mig, at min kiste blev lukket,
og min dreng pa 10 ar stod alene tilbage. Men jeg
kom hjem og sov og skulle made nasste morgen pa
hospitalet. Jeg greed det meste af tiden og kunne ikke
holde ud at veere sammen med de andre patienter. Det
var s& der, jeg talte med en sygeplejerske, der som
den forste forklarede, at den type blodkreeft, som de
havde en mistanke om, at jeg havde, var af en type,
hvor behandlingsmulighederne var gode. Det var
forste gang, jeg sé en lile smule lys. De tog atter nogle
blodpraver, og jeg fik igen lov til at tage hjem.”

Neeste skridt var, at Helena skulle have taget en
knoglemarvsbiopsi. Et faktum, der skreemte hende fra
vid og sans. | de to dage, hun var hjiemme, googlede
hun internettet tyndt. Hun sov neesten ikke og leeste alt
det om blodkreeft, hun kunne finde. Endnu havde ingen
fortalt hende, hvad hun fejlede.

“Jeg havde en god kollega med ind il
knoglemarvsbiopsien. Jeg kunne ikke gere det alene,
og det blev en fuldsteendig traumatisk oplevelse. Bare
bedovelsen gjorde vanvittigt ondt. Jeg var hundereed,
og det endte med, at de vurderede, at det var for meget
for mig og besluttede at udseette det. Derfra kom jeg
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for forste gang til at tale med den speciallaege, som jeg
er knyttet til i dag. Hun gjorde en keempe forskel. Hun
var rolig og kunne med nogenlunde sikkerhed sige,
at det var CML, jeg fejlede, da jeg havde faet pavist
Philadelphia-genet i mine blodpraver. Jeg fik at vide,
at der var en pille, jeg skulle spise, og at 90 procent
af patienterne med den sygdom levede et normalt liv.
Udfordringen var, sagde leegen, at man skulle lzere
at leve med at veere blevet kronisk syg og leve med
bivirkningerne af medicinen, der hedder Glivec. Hun
fortalte ogsa, at der var flere behandlingsmuligheder,
s& man kunne finde den, som man havde feerrest
bivirkninger ved. Jeg greed stadig meget, men hun fik
mig overbevist om, at jeg i det mindste ikke skulle de.
| hvert fald ikke af CML. Da forst det var blevet klart,
kunne jeg lytte og veere konstruktiv. Da jeg gik hjem
derfra, greed jeg stadig, men denne gang var det en
blanding af gleede og sorg. Ordet kreeft fyldte s& meget
i mig, og det ger det stadig.

Glad for hver ny dag

Fredag den 2. februar fik Helena foretaget en
knoglemarvsbiopsi. Det blev en saerdeles traumatisk
og smertefuld oplevelse. Samme dag blev hun tilset af
heematologen og udskrevet.

Den 2. februar var ogsa dagen, hvor Helena startede
i Glivec-behandling, og medicinen viste sig hurtigt at
virke godt. Efter to en halv uge var hendes blodprover
normale. Alt gik efter bogen.

“Nu fér jeg taget en sékaldt PCR-analyse hver tredje
maned. Den viser, hvor mange philadelphia-gener, der
er i blodet, og den dykkede ligeledes meget hurtigt.
Faktisk useedvanlig hurtigt, sagde min laege. Efter fem
en halv maned pa Glivec havde jeg det, laegerne kalder
major molekyleer respons (MMR), der svarer til mindre
end 0,1 procent BCR-ABL. Sygdommen er med andre
ord knap sporbar.”

“De forste par uger havde jeg en lile smule
muskelkramper”, husker Helena. “Jeg havde meget
ondt i benene, men det gk hurtigt over. Generelt er
medicinen hard ved maven, og efter et par maneder
begyndte jeg at opleve tresthed, og at jeg tog pa i
veegt. Det harer med til min livssituation, at jeg er meget
heengt op i dagligdagen. Jeg er alene med min son, der
har det lidt sveert i skolen, og min mor har den meget
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‘Jeg greed det meste af tiden og kunne ikke holde ud at vaere sammen med de andre
patienter. Det var sa der, jeg talte med en sygeplejerske, der som den farste forklarede,
at den type blodkreeft, som de havde en mistanke om at jeg havde, var af en type, hvor

behandlingsmulighederne var gode. Det var farste gang jeg sé en lille smule lys.”

alvorlige sygdom ALS og er deende. Det er ikke sé
underligt, at jeg feler mig treet af og til.”

Efter knapt seks méaneder valgte Helenas leege at sastte
hendes Glivec-dosis ned til 300 milligram, og det fik
treetheden til at lette.

“Efter tre ugers sygemelding startede jeg igen pa mit
job. Ferst med 20 timer, men pa fuld tid fra 1. juni. Det
er i hgj grad pé jobbet, jeg henter min energi. Men jeg
ma indrgmme, at jeg ikke er sa god til at lytte til min
krop, 0g jeg har ikke veeret helt flink til at passe min
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motion. Det skal der mere fokus pa péa et tidspunkt.
Men jeg har leert at se pa livet pa en ny made. Nu ved
jeg, at jeg ikke er udedelig og er taknemmelig for hver
dag, jeg bliver eeldre. Det folger med livet, og der er jo
ikke noget alternativ. Set i bakspejlet har det psykiske
pres veeret stort. Jeg meerker det fortsat, men har et
lyst sind. Det er underligt at have en sygdom, som
ingen kan se. Indimellem glemmer jeg det selv. N&r man
nu skal treekke en nitte, s& er CML ikke det veerste,”
slutter Helena.
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Unge CML-patienter, der trods deres alvorlige sygdom har udsigt til et langt liv, har en naturlig
forventning om at kunne leve et stort set normalt liv med karriere, uddannelse, rejser — og barn.
Vi har snakket med Ole Weis Bjerrum, overleege pa Rigshospitalet i Kebenhavn om emnet, og
han mener, CML og graviditet ber have hgj prioritet.

Af Finn Stahlschmidt

Antallet af kvinder, der bliver gravide, mens de er
i behandling for CML, er lavt alene af den grund,
at sygdommen for det meste rammer lidt eeldre
mennesker. Alligevel er temaet, graviditet og CML,
seerdeles relevant at tage op. Et meget stort antal CML-
patienter har i dag udsigt til at leve et langt og naesten
normalt liv, og blandt dem, der er i den fededygtige
alder, melder spergsmalet om familieforagelse sig helt
naturligt — og svarene vedrarer bade maend og kvinder
i behandling.

Hvor godt rustet er laegerne til at vejlede
deres patienter om dette emne?

“Vi er udmeerket rustet, men det er beskedent, hvad
der foreligger af litteratur p& omradet. Det, vi forholder
os til i dag, er en artikel om de 125 kendte graviditets-
forleb, hvor kvinden har veeret udsat for en TKI-
behandling (tyrosinkinasehaemmer). Af dem har lidt
over halvdelen gennemfert en normal graviditet, men
data viser ogsé, at i 10 procent af tilfseldene blev der
fodt bern med abnormiteter. Der foreligger nu ogsa
en raekke rapporter om, hvordan enkelte patienter er
behandlet pa forskellige hospitaler verden over, om
sterre afdelingers erfaringer gennem de senere ér, og
der er igangsat egentlige registerstudier. Dertil kommer
leegemiddelproducenternes oplysninger baseret pa
rapporter fra hospitaler. Med til billedet herer ogsé, at
patientgruppen er meget uensartet. Det geelder f.eks.
for kvinder, hvor laenge kvinden har veeret i behandling
under graviditeten, og for maend, hvor leenge de har
veeret i behandling, for partneren blev gravid.”

Faktum er, at der er en unormal hgj risiko for at fode et
barn med defekter eller at abortere sammenlignet med
normalbefolkningen, hvis kvinden er i behandling med
de sékaldte TKl-prasparater, nar hun bliver gravid. Det
er derimod tilsyneladende ikke forbundet med risiko
for fosteret, nar manden er i behandling med Glivec
ved undfangelsestidspunktet, mens man ma frarade
maend i behandling med Sprycel, Tasigna, Bosulif eller
Iclusig at blive faedre sé laenge, de er under behandling.
Der skal planlasgning til for bade masnd og kvinder for
graviditet under CML-behandling.

“Derfor er det vigtigt, ndr man som leege sidder foran
en yngre kvinde med nydiagnosticeret CML, at man
tager emnet op fra starten. Det primeere budskab er,
at patienterne skal bruge preevention. Hvis gnsket om
at f& beorn dukker op, skal man sa vidt muligt prove
at afklare pa forhand, hvordan det skal handteres. Er
man i behandling, skal man stoppe den i en periode.
Det er som regel muligt, hvis patienten er i god
remission. | det tilfeelde, hvor en patient bliver gravid
under behandlingen, star man over for et sveert valg,
fordi vi ved, at det indebeerer en betydelig risiko for
komplikationer”, forklarer Ole Weis Bjerrum.

Forskellige muligheder

“Vi ved, at man ikke kan anbefale kvinder, som er i
det ferste trimester, at de er i behandling med Glivec.
Det er et dbent spargsmal, om de kan tage medicinen
senere under graviditeten, men de ma ikke starte med
behandling, og sa blive gravide. Og man ma aktuelt
frardde graviditet under behandling med alle andre TKI
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preeparater. Hvis de gnsker at blive gravide efter at veere
startet i behandling, bliver de nadt til at stoppe den, og
s& er der forskellige muligheder: For det forste at de
venter og ser, for det kan veere, hvis de er behandlet i
nogle ar, at de er blandt de patienter, der er i seerdeles
god remission, og at deres blodsygdom ikke blusser
op i lang tid uden behandling. En anden mulighed er,
at behandlingen standses, men at der gives interferon
i stedet for standardbehandlingen. Det er der gode
erfaringer med. Endelig er der den mulighed at se tiden
an (uden behandling). Hvis de hvide blodcelletal sa viser
sig at stige, kan man leukaferere. Det er en procedure,
hvor hvide blodlegemer, hvis de er meget talrige, fiernes
fra blodet mekanisk, som en slags “dialyse.” At vente
og at veelge at leukaferere eger naturligvis risikoen
for, at patientens sygdom pludselig accelererer og
maske transformerer til den akutte leukeemi. Risikoen
er begreenset, men det vil kunne ske, og dette
behandlingsprincip er kontroversielt. Det kan dog geres
uden, at det indebasrer en risiko for barnet. Og de fa
rapporter, der foreligger, viser, at moderens celler med
CML ikke passerer til barnet”

Interferon er en mulighed

Hvis du stér over for en 37-arig kvinde, der ensker at blive
gravid, som har veeret | behandling i en arraekke og har
god respons, hvad gar du s&?

“Jeg vil tage en samtale med parret, og gerne foresla at
aegtefeellen/partneren underseges mht. seedkvaliteten.
Det vil give et vist indtryk af, hvor vanskeligt det kan veere
at opna graviditet. Har parret bern sammen i forvejen,
er dette ikke absolut nedvendigt. S& vil jeg almindeligvis
foresla, at kvinden prever at tage interferon for at se,
om det pa den made er muligt at fortsastte med en
behandling. Det er naturligvis en udfordring, at man
ikke kan vide, om kvinden bliver gravid umiddelbart
efter, at hun er standset med standardbehandlingen,
eller om der géar feks. seks maneder. Det vil en
undersogelse af saedkvaliteten kunne bidrage til at
vurdere. Dette bar helst ske i samarbejde med en leege,

der er specialiseret inden for vaekst og reproduktion.
Havde CML-patienten faet frosset et befrugtet aeg ned
tidligere (dvs. ved diagnosen, men fer behandlingsstart),
s& kunne man bedre time det, nar kvinden var holdt
op med behandlingen. Hvis man ikke kan det, ma
man sige, at jo leengere tid, der gar, for kvinden bliver
gravid, jo sterre er risikoen. Og sa er der selvfolgelig
den bekymring, at CML-sygdommen begynder at
accelerere under graviditeten, selvom den risiko nok er
meget lille, hvis patienten i udgangspunktet var i god
remission. Derfor mener jeg, det er en god idé at tage
et middel — interferon — som, vi ved, har en virkning, og
som med en vis sikkerhed kan udsastte den tid, der gar,
for der eventuelt sker noget. Ulempen er naturligvis, at
det er et leegemiddel med mange mulige bivirkninger.
Derfor er det ikke s& nemt bare at gere det, men det
er det alternativ, som jeg ser som det bedste, og det
kan gives i hele graviditeten uden nogen kendt risiko
for barnet.”

“Hvis vi taler om en kvinde, som fér stillet diagnosen midt
under graviditeten, kan man begynde med interferon.
Er der f.eks. kun en méaned tilbage kan man leukaferere
0g pa den méade holde celletallene i ro og sé starte med
behandlingen, nar fodslen er over. At begynde med
interferon en maned fer en fadsel er et darligt tidspunkt.
Man ma vurdere, nér patienten far stillet diagnosen,
om der er en seerlig risiko, og hvor leenge man toer
vente. Det er sveert at give konkrete guidelines, fordi
patientens samlede situation vil veere meget individuel.
Hertil kommer et behov for en vurdering sammen med
fodselsleege — og evt. narkoseleege ved behov for
kejsersnit — om forholdene ved fadslen.”

Man skal veere hudlgst aerlig
Med de betaenkeligheder, der knytter sig til CML og gravi-
diitet, vil du sa i virkeligheden helst tale patienterne fra det?

“Nej bestemt ikke. Min opgave er at hjeelpe dem, og
jeg ser det som en del af den samlede behandling. Jeg
synes bare, vi ma preve sa neutralt og sé eerligt som
muligt at leegge det frem, vi ved, og s& méa patienten

Fortseettes pa neeste side
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selvfelgelig veere med til at tage beslutningen. Nogen
patienter sperger, hvad jeg ville gere, hvis det var
min kone, og det er nok det vanskeligste spargsmal
overhovedet. Men det er ogsa et meget fair spergsmal
— for hvad ville jeg gere? Man bliver ngdt til at veere
hudlgst eerlig.”

Hvis en patient | behandling kommer til dig og er to
méneder henne i graviditeten, hvad gar du sa?

“Jeg vil anbefale en grundig undersegelse af fosteret
hos en fedselsleege og umiddelbart at stoppe
behandlingen. Er kvinden i forste trimester, vil jeg
pa baggrund af en fosterundersegelser tale serigst
med hende og partneren om en abort. Vi ved, at
hyppigheden af komplikationer i denne periode er stor
— uanset hvilket TKI praeparat der er anvendt. Af de tolv
tilfeelde under Glivec-behandling af medfedte defekter
hos bernene, som vi kender, var der ti kvinder, som fik
standardbehandling i forste trimester.”

Efter fodslen — hvad sa?

“Leegemidlerne (TKI’erne) udskilles i modermeelken, og
selv om det naturligvis er en meget lile del, som pa
denne made kan blive tilgeengelig for barnet, mener jeg,
man ber frardde amning, hvis moderen er i behandling
med en TKI — uanset hvilken. Risikoen for en virkning
péa barnet, uanset at eksponering for leegemidlet er sa
beskeden, vil reelt ikke kunne dokumenteres for efter
flere &r. | den situation mener jeg, man ber tage hensyn
til blot en potentiel risiko for barnet, selvom amning er
sé vigtig af mange arsager. Det forhold ber ogsa veere
droftet og afklaret pa et tidligt tidspunkt og gerne for et
graviditetsforlab.

Lav risiko hos maendene

Nér det geelder maendene, hvad er sa budskabet til dem?

“Vi har mere end 100 kendte rapporter om meend, der
har faet barn, samtidig med at de var under behandling
med Glivec, uden at det har haft nogen negative
konsekvenser. De data, vi har, tyder altsa pa, at der ikke
er nogen risiko forbundet med det. Hvis man vil veere
mere sikker pa, at der ikke sker noget med barnet, sa
skal man holde en pause med behandlingen i op til
to en halv maned. Det er den tid, det tager at lave en
seedcelle. | den periode ved vi, at sygdommen vil kunne

begynde at ulme, men det kan forsvares under en
testtere blodpravekontrol end vanligt. Man méa anbefale
et behandlingsstop ved behandling med alle andre
tyrosinkinasehaemmere, der anvendes i ojeblikket.
Ligeledes kan man indlede en interferonbehandling
hos meend under TKl-pause. Seedkvaliteten vil
blive vurderet i forbindelse med en saeddeponering,
hvorefter behandling kan genoptages for manden. Den
kvindelige partner kan da blive gravid ved insemination
(kunstig befrugtning), fordi fortsat pause med den
mest effektive behandling ikke virker hensigtsmaessig.
En anden mulighed er, at manden sseddeponerer pa
diagnosetidspunktet, eller inden behandling med et af
de nyere TKIl-preeparater indledes. Det princip anvendes
i mange sammenhasnge ved behandling med medicin,
som kan have skadelig virkning pa saedceller.”

Registerstudie

“| de sidste fire ar har der vaeret et registerstudie” i
gang i Danmark, Belgien, Australien og USA for kvinder
med CML, der onskede at blive eller blev gravide.
Den danske del af studiet er nu lukket, uden at nogen
kvinder har meldt sig til studiet. | de andre lande er der
kun indgéet ganske f& kvinder. Det afspejler, hvor sveer
opgaven er og formentlig ogsd, at der mange steder er
en bergringsangst, nar det geelder om at tale om dette
emne. Det afspejler ogsd, at antikonception anvendes |
vidt omfang for at undgé den vanskelige situation med
graviditet under behandling. Men jeg er sikker pa, at
alle afdelinger i Danmark, hvor man behandler CML, har
den nedvendige viden til at kunne lese denne opgave.
Erfaring med graviditetsforleb kendes ogsd gennem
mange &r fra kvinder og maend med polycytaemi (PV)
og trombocytose (ET), der begge er sygdomme, som
er besleegtede med CML,” slutter Ole Weis Bjerrum.

“Et registerstudie er et studie, der ger brug af data,
som findes i forvejen i f.eks. offentlig statistik eller i
medicinske databaser

‘Jeg dremmer om at 14 noget at rive i, at fale, at jeg har noget at byde ind med, og 14 lidt af livet
tilbage. Jeg vil gere have min veerdighed som menneske tilbage. Den har jeg mistet underveys.

Det har veeret en ordentlig omgang, hvor vi reelt er blevet sat fra hus og hjem underveys.”
Privatfoto

I maj gav Ankestyrelsen 34 arige Kennet Beenfeldt medhold i en sag om sygedagpenge. Det
var en beslutning, der lunede, efter at Kennet havde vaeret gennem nogle vanskelige ar med
en alvorlig trafikulykke, svaer sygdom (bl.a. CML) og en trodsig kommune, hvis fejlagtige
beslutning beted, at han og familien matte ga fra hus og hjem. Her er beretning om en mand,
der trods store modgange nu ter habe pa, at der er lys forude.

Af Finn Stahlschmidt

| 2010 vagnede Kennet, som han negternt beskriver
det, halvvejs inde i en Ford Ka. Han var faldet i sevn
bag rattet i sin bil og havde torpederet en medtrafikant.
Hvad, han ikke vidste pa det tidspunkt, var, at han
led af sevnapng, en sygdom der betyder, at man kan
falde i s@vn pa tidspunkter, hvor man ikke ensker det.
Men ulykken var kun begyndelsen til en reekke naesten
umenneskelig udfordringer, der har praeget Kennet og
hans families liv lige siden.

Aret efter ulykken matte Kennet opgive sit arbejde pa
grund af ulidelige smerter. Han arbejdede pa et lager,
havde mange tunge loft og havde faet slidgigt i hofte
0g ryg. Kennet forteeller, at han har tjent sin egne penge
siden han flyttede hjemmefra som 16-17 arig, og at det,
at han pludselig ikke kunne arbejde, gik hardt ud over
hans selvveerd.

Slidgigten, og de problemer den tog med sig, forte til
et forlob med kommunen, som Kennet husker som

Fortseettes pa neeste side
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positivt — i begyndelsen. Han skulle omskoles, og pilen
pegede pa en uddannelse til energiteknolog, som
passede ham godt. Bagsiden var, at det betod daglige
togture fra hjemmet i Haslev til Kebenhavn og mange
stillesiddende timer.

“Jeg var glad for det, men jeg begyndte at fa fraveer pa
grund af smerter. Forste semester gik fint, men i andet
semester fik jeg alt for mange sygedage og kunne ikke
folge med”, forteeller Kennet. Han droppede ud.

Kommunen mente dog stadig, at Kennet kunne
revalideres — altsd fa hjeelp til fastholdelse pa
arbejdsmarkedet — og foreslog ham et job som
ejendomsassistent. Kennet startede, selvom han godt
kunne forudse, at det ville blive sveert. Der gik da heller
ikke mere end tre maneder, for han matte se i gjnene,
at det ikke gik. Derfor stoppede revalideringen i april
20183.

@konomien lagt i ruiner

Pa det tidspunkt havde Kennet en forventning om, at
han kunne komme pa sygedagpenge, fordi han havde
veeret i arbejde inden han stoppede. Men kommunen
mente noget andet og satte ham pa kontanthjeelp.
Begrundelsen var ifelge kommunen, at Kennet havde
en ’stationzer sygdom’, en sygdom uden chance
for bedring, og pa den baggrund kunne man ikke fa
sygedagpenge, sagde de.

“Det veeltede vores ekonomi. Vi l& lavt i forvejen, fordi
min kone havde uddannet sig til SOSU-assistent og
var blevet feerdig oven i, at finanskrisen bred les. De
jobs, hun have stilet efter, var der ikke leengere. Da hun
efterfolgende rog ud af dagpengesystemet, fik hun
tiloud om at gé i voksenleere, og det sagde hun ja tak
til for at holde sig ude af kontanthjeelpen. Men vores
okonomi faldt fra hinanden, og kun takket vaeret hjeelp
fra min mor fik vi mad péa bordet og tej pa kroppen.
Aldrig har jeg veeret mere ydmyget som menneske”.

Frustrationerne kulminerede med, at Kennet og hans
kone gik fra hinanden.

De fandt dog sammen tre méaneder senere og blev
enige om at opgive reekkehuset for at fa bedre styr pa
okonomien. De flyttede ind i den toveerelses, som de
bor iidag.

Efter kontanthjeelpen startede Kennet i et forlab, som
aldrig blev defineret preecist. Han kom pé et fire ugers
sékaldt |ATA-ressourceforleb (individuel afklaring i

forhold til arbejdsmarkedet), som blev udbudt af AOF
@st med henblik pa tilbagevenden til arbejdsmarkedet.
Det forte il et tilbud om videreuddannelse og et arbejde
en periode hos AOF som erhvervsvejleder. Alt sammen
noget, der virkede meget lovende.

Men netop i denne periode begyndte et nyt problem
at vise sig for Kennet. Hans levertal var steget til over
600, og hans leege var bekymret. Han ringede til den
haematologiske afdeling pa Roskilde Sygehus, og
Kennet blevindkaldt tilen CT-scanning for at udelukke en
mistanke om lymfekraeft. Om aftenen, samme dag som
Kennet havde faet taget 17 blodpraver, fik han besked
om at made pé sygehuset naeste dag. Mistanken hed
leukeemi, og det viste sig at veere velbegrundet:

“Jeg var alene hjiemme, da jeg fik beskeden. Min verden
gik i sta. Tiden stod stille, men jeg mandede mig op
og ringede til min mor. Det glemmer jeg aldrig — den
made min mor bred sammen pa, de kram jeg fik. Jeg
keempede en indeedt kamp for at holde mig oppe — for
deres skyld. Mens jeg febrilsk pravede at holde facaden
kunne jeg meerke, at mit indre 1& i ruiner.”

Men livet gik videre, og som en del af IATA-forlabet kom
Kennet til Bauhaus i Neestved. Det viste sig dog hurtigt,
at det var mere, end han kunne klare. Derfor stoppede
Kennet med arbejdspraovninger i januar 2014, og derfra
gik en leangere periode, hvor kommunen ventede pa
papirer om Kennets CML.

Heller ikke i Faxe vokser trazerne ind i himlen

Forst i april 2015 kommer Kennet igen i kontakt med
rehabiliterings-teamet i kommunen, og det forte pa et
made, hvor Kennet har taget Lyle’s sekretariatschef
Villy O. Christensen med som bisidder, til beslutningen
om, at Kennet skulle i flexjob — et job, som han midt pa
sommeren 2015 stadig er pa udkig efter.

| praksis betyder det, at Kennet nu far en sakaldt
flexydelse, en ydelse hvis stoerrelse er afheengig af den
ydelse han kom fra — kontanthjeelpen — og derfor relativt
beskeden. Havde Kennet faet sygedagpenge, vil han
reelt f& udbetalt 2.-3.000 kr. mere, hvilket selvsagt ville
gore en meget betydelig forskel for familiens treengte
gkonomi.

Heaendelsesforlobet har medfert at Kennet, med bistand
fra LyLe, har indklaget Faxe Kommunes to ar gamle
beslutning om at flytte Kennet fra sygedagpenge til
kontanthjeelp til Ankestyrelsen.
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Og her kommer sé den gode nyhed: Den 19. maj kom
afgorelse fra Ankestyrelsen, der meget klart fastslar:
“at kommunen ikke kunne give afslag pa udbetaling
af sygedagpenge efter bestemmelsen om stationaer
tilstand, da der fortsat var behov for afklaring af din
arbejdsevne med henblik pa vurdering af, om du
kunne tilbydes stotte med henblik pa tilbagevenden fil
arbejdsmarkedet. Det forhold, at din helbredstilstand
var stationaer medferer ikke i sig selv, at du ikke havde
ret til udbetaling af sygedagpenge.”

Men heller ikke i Faxe vokser treeerne ind i himlen.
Kort efter afgerelsen fra Ankestyrelsen modtog Kennet
et brev fra kommunen, hvor de bekresftede at have
modtaget afgerelsen fra Ankestyrelsen og forklarede,
at han ville blive indkaldt til et mede snarest muligt
for at afklare, hvad der nu skal ske. Det var den 28.
maj. Et par uger senere ringer Kennet utdlmodigt til
kommunen for at f& en tid til det lovede made. Det
var en ny medarbejder, han kom til at tale med, og
hun skulle, forklarede hun, forst saette sig ind i sagen
og kunne ikke fastsaette en dato for madet endnu. |
begyndelsen af juli, hvor LylLe’s udsendte talte med
Kennet, havde han stadig ikke faet en dato. Indtil nu har
afgerelsen fra Ankelstyrelsen, som altsa gar kommunen
imod, ikke haft nogen konsekvenser. Alt imens gar uret
over indgangen til Faxe Kommunes gamle radhus sin
besindige og upavirkede gang.

“De skal beslutte, om de vil betale differencen mellem
det, jeg har faet pa kontanthjeelp, og det jeg ville have
faet pa sygedagpenge — evt. helt op til i dag. Det sidste
vil, som systemet er indrettet, betyde, at jeg jeg kommer
op pé en vaesentlige hojere flexydelse de nasste fem
ar”, forklarer Kennet.

Kennet’s storste hab lige nu er, at kommunen
anerkender, at han skulle have haft sygedagpenge frem
til i dag, og at han finder et flexjob, han kan blive glad
for: “Jeg drammer om at f& noget at rive i, at fole, at
jeg har noget at byde ind med, og fa lidt af livet tilbage.
Jeg vil gerne have min veerdighed som menneske
tilbage. Den har jeg mistet undervejs. Det har vaeret en
ordentlig omgang, hvor vi reelt er blevet sat fra hus og
hjem undervejs”.

CMVL’en slog benene vaek

Da Kennet den 18. december 2013 fik besked om, at
han havde leukaemi, var det endnu ikke klart, at det var
CML. Han blev med det samme sat i behandling med

Hydrea, for at fa styr pa nogle kritiske blodtal. Forst lige
for nytar far Kenneth den endelige diagnose og bliver
sat pa Glivec.

Det resulterede, som Kennet beskriver det, i en lang
periode, hvor han opholdt sig péa toilettet de mange
aftentimer, der fulgte lige efter, at han tog medicinen
til sin aftensmad. | slutningen af januar matte han
udmattet og opgivende standse Glivec-behandlingen.
Pa sygehuset tilbad de Kenneth at skifte til Sprycel, der
sammen med Tasigna, er de to tilgeengelige anden-
generations CML-behandlinger. Det blev det ikke meget
bedre af. Kennet sloges med en kraftig hovedpine, der
plagede ham dagnet rundt, pa trods af at han pa grund
af sine slidgigt tog betydelige meengder smertestillende
medicin. Det stod pa i 14 dage og forte til, at hans
dosis Sprycel blev sat ned fra 100 til 70 mg. Det fik
heldigvis hovedpinen til stort set at lette. Tilbage er nu
den udmattende treethed, som mange CML-patienter
kan nikke genkendende til.

Jeg vil ha’ min vaerdighed tilbage

Hvad haber du pa nu?

“Ferst og fremmest, at kommunen anerkender, at jeg
skulle have haft sygedagpenge fortsat, da de tog dem
fra mig i april 2014. Dernzest at jeg finder et flexjob,
jeg kan blive glad for. Jeg har brug for at fa lidt af livet
tilbage og min veerdighed som menneske. Min kamp
med kommunen ser ikke ud til at veere slut endnu. Lige
nu oplever jeg bare, at de prover at fa tiden til at ga. Det
har veeret godt at vinde ankesagen, men jeg ville hellere
have veeret behandlet ordentligt. Men der er trods alt
lys forude.”
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Vi er noget saerligt, her i

haamatologien ..

De haematologiske afdelinger pa landets sygehuse adskiller sig pa mange mader fra de
andre specialeomrader - forst og fremmest ved et relativt stort antal sengepladser, mange,
relativt lange indlaeggelser og langst rakte og ofte teette relationer mellem plejepersonalet
og patienterne. Vi har besagt den haamatologiske klinik pa Rigshospitalet og bedt
oversygeplejerske Pernille Welinder give os et indblik i dagligdagen.

Af Redaktionen

Heematologisk  Klinik pa Rigshospitalet er en
internationalt anerkendt og hejt specialiseret afdeling,
som behandler alle typer blodsygdomme. Klinikken
er ferende i nye og effektive behandlinger, inklusive
forsegsbehandlinger. Der foregadr desuden en
omfattende forskning i afdelingen inden for mange
blodsygdomme.

En helt almindelig dag i klinikken starter med forskellige
morgenmadeaktiviteter. P& laagekonferencen klokken
otte mades alle leegerne for at blive orienteret om,
hvad der er sket i lobet af aftenen og natten som f.eks.
akutte indleeggelser og om patienter, der er kommet
pa intensivafdelingen. Tirsdag, onsdag og torsdag
er der i forleengelse af konferencen et kort, intensivt
undervisningsforleb. Det er malrettet laegerne, men
sygeplejersker og andre faggrupper kan deltage, hvis de
finder det relevant. Emnerne er typisk faglig opdatering,
gennemgange af nye medicinske publikationer og
studieresultater eller f.eks. orientering om nye [T-
systemer. Det varer typisk femogtyve minutter, og det
er i hgj grad kollegerne, der underviser hinanden, men
af og til treekkes ogsad pé kraefter udefra. Undervisning
er fastlagt méaned for maned og tilrettelagt af den
uddannelsesansvarlige overleege i samarbejde med en
yngre leege. Alle kolleger og faggrupper kan i princippet
byde ind med ideer til emner, der kan tages op.

Klinikken er bygget op omkring tre enheder med 16-
18 sengepladser hver. Nar morgenkonferencen er
feerdig, gar leegerne til henholdsvis ambulatorierne og

sengeafsnittene. Her maedes de med de respektive
sygeplejersker og snakker kort om, hvilke patienter de
skal se denne dag.

Hojere kvalitet i stuegangen

Stuegangen, hvor lssgerne gér en runde og far en
snak med de indlagte patienter, er bade for patienter
og personale en af dagens vigtigste begivenheder.
Og netop stuegangen har vi seerlig fokus pa her pa
Klinikken. | efteraret 2014 startede et projekt, der skulle
forbedre kvaliteten af stuegangen og samtidig sikre
en mere rationel udnyttelse af tiden og personalets
ressourcer. Oversygeplejerske Pernille Welinder, der
sammen med overleege Lars Kjeldsen udger klinikkens
ledelse, forklarer:

“Vi har gennem laengere tid haft et anske om at komme
tidligere i gang med stuegangen og ogsa at afslutte den
tidligere — vel at meerke samtidig med, at vi kunne hgjne
kvaliteten. Projektet er baseret p& en workshop-gruppe
bestdende afenlaege ogen sygeplejerske frahverenhed,
klinikchef Lars Kijeldsen og en udviklingskonsulent.
Initiativet er udsprunget af, at ikke mindst leegerne
har peget p4, at de finder stuegangen meget lang og
ukoordineret med det resultat, at klinikkens ressourcer
ikke bruges optimalt. Det handler vel at maerke ikke om
at reducere den tid, der bruges hos patienterne, men
f.eks.om at skaere ned i den tid, man bruger pa at vente
péa hinanden, pa afbrydelser m.m.”

Projektet startede med, at klinikken inddrog bade
patienter og parerende i fokusgrupper og en
spergeskemaundersggelse. P4 den made blev det
afdeekket, hvad der var deres ensker og behov. Et af de
starste problemer for patienterne var, at de ikke vidste,
hvornér lsegen kom. Det betad, at de l& og ventede fra
klokken 9 til 14 og knapt turde gé i bad eller pa toilettet
eller foretage sig andre ting.

“Svaret er en bedre planleegning, hvor vi er i stand til at
forteelle patienterne inden for en mere preecis tidsramme,
hvornér de kan forvente at fa beseg,” forklarer Pernille
Welinder. “Som noget meget vaesentligt har vi etableret
egentlige konsultationsrum og er dermed gaet lidt vaek
fra den traditionelle stuegang. Dette omfatter dog ikke
transplantationsafsnittet, hvor der er enestuer. Vi henter
nu patienterne pa stuen en ad gangen og sastter os
i konsultationsrummet. Pa den méde far vi en mere
ligeveerdig samtale, end den der typisk udspiller sig, nar
leegen stér ved sengekanten. Det betyder ogsa, at ens
medpatienter ikke lytter med, hvilket vi ogsé tidligere
har bestrasbt os pa, men det er ikke alle medpatienter,
der er i stand til at forlade stuen for en stund.”

Stuegangen, som nu altsd mere er en 1-1-samtale,
planlaegges sidst pa dagen dagen for. Her har afdelingens
ledelse lavet en prioritering over, hvem der medvirker
af leeger og sygeplejersker og den reekkefolge, de vil
made patienterne i. De, der forst mader personalet, er
de nyindlagte, eller de der af en eller anden grund har
haft akut opstaede problemer. Det sker mellem klokken
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9 og 10. Derefter, mellem klokken 10 og 12, ses de
avrige patienter i en reekkefolge, som alle kender.

“Summen er, at vi bruger vores tid bedre, og at
patienterne oplever, at de har en bedre dialog med
leegen og sygeplejersken. Patienterne kan orientere sig
om, hvornér de skal made lsagen naeste gang, og hvad
der i ovrigt skal ske, pa tavler, der haenger pa alle stuer.
Alle har altsa mulighed for at orientere sig om, hvad der
skal ske og hvornar.”

Taette relationer

Perille  Welinder leegger ikke skjul pa, at
stuegangsprojektet pa mange mader har grebet ind i
selve klinikkens kultur, og at der hen ad vejen har veeret
modstand og kritiske raster i gruppen af medarbejdere.
“Primeert fordi, vi nu har et mere styret og koordineret
system, der giver mindre plads til mere individuelle og
lokale lasninger. Det vigtige er, at vi har skabt nogle
mere faste og rationelle rammer, der bedre tilgodeser
de behov, patienterne har, men i ovrigt er der stadig
plads til forskelle p&, hvordan man foretraskker at gore
det i de enkelte enheder.”

“Det, der er helt seerligt for haematologiske patienter”,
forklarer Pernille Welinder, “er, at de kommer pa
klinikken med jeevne mellemrum og som regel hen over
lange forleb. Derfor er det seerligt vigtigt, at hver patient
har sin faste kontaktsygeplejerske og -leege, der kender
patientens sag. | heematologien geelder, at vi som regel
beholder patienterne over lange perioder, til de er raske

Fortseettes pa naeste side >
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eller til deres kontrol eller opfelgning er slut. Og dem,
der skal leve med en kronisk sygdom, felger vi livslangt.
Det betyder selvfolgelig, at vi far meget testte relationer
til vores patienter.”

Nér klokken er 12 medes leegerne til en
middagskonference. Her foregér en faglig sparring om
de behandlingsmasssige beslutninger, man har taget pa
stuegangen. Det er et vigtigt forum, fordi det er her, der
kommer flere ojne pa de beslutninger, som traeffes. Der
ligger en stor sikkerheds- og tryghedsfaktor i, at ingen
beslutninger bliver truffet af én leege alene. Der er altid
flere @jne pa — hver dag. Pa samme tidspunkt mades
sygeplejerskerne for at afstemme, hvilke beslutninger
der er taget pa stuegangen, og ud fra det planlssgges
resten af dagens mangeartede opgaver. Det tager som
regel 10 minutter, og det foregar hen over frokosten.
Tiden er dyrebar i sundhedsveesnet. Mellem klokken 15
og 16 skal de fleste opgaver gerne veere lost, og det
er her omkring, at dagvagten afslutter deres dag — lidt
afhaengig af, hvornar de er madt ind.

En gang hamatologi, altid haematologi

“Vi plejer at sige én gang haematologi, altid heematologi.
Det, der er er helt saerligt, er, at vi pa grund af de lange
forleb leerer patienterne rigtigt godt at kende. Der er
bestemt patienter, som tager en bid af ens hjerte. Jeg
tror, at i denne tasttere relation kan man yde omsorg pa
en anden made, og tonen bliver i mange tilfeelde, trods
alvoren i sygdommen, mere personlig og venskabelig. Vi
kommer ogsa meget tast pa de parerende, pa foresldre
og bern. For at kunne arbejde i haematologien er det
vigtigt, at man har det godt med den teette kontakt. Det
kendetegner ogsa arbejdet, at heematologiske patienter
er mennesker, det som regel er muligt at mobilisere
mange ressourcer hos. | dagens hospitalsvaesen er det
vigtigt, at patienterne selv kan spille en aktiv rolle. Det
betyder f.eks., at vii alle afdelinger har motionsrum med
lebeband og motionscykler, hvor man kan vedligeholde
den styrke, man har. Det er vigtigt, at patienterne
bevarer s& meget overskud som muligt. Det betyder
ikke mindst, at de kan komme hurtigere hjem.”

Oversygeplejerske Pernille Welinder,
heematologiske Klinik pa Rigshospitalet

LyLe Fokus — CML

Generelt er Klinikkens medarbejdere meget optaget af
at inddrage patienterne s& meget som muligt, og det
geelder ogsa i organiseringen af hverdagen. Det er der
flere andre eksempler pé end blot stuegangsprojektet.

“Lige nu er vi i gang med et projekt, hvor vi arbejder
pa, at patienten i endnu hgjere grad ved noget om
den specifikke behandling, men ogsd om, hvad
alternativerne kunne veere. Hidtil har vi ikke veeret
s& tydelige om, hvad alternativerne er, og hvilke
konsekvenser der er forbundet med dem. Men patienter
er forskellige, og nogle er meget videnssegende, gar pa
nettet og orienterer sig om behandlingsmulighederne
og er i stand til at udfordre laegerne pa det faglige.
Men der er naturligvis ogsé patienter, der ikke er
sé ressourcestaerke, og dem skal vi huske. | foraret
etablerede vi patientundervisning eller ’kom og her om’-
arrangementer, som vi kalder det, og det fortseetter vi
med i efteraret. Her tager vi forskellige temaer op som
motion og kost, og hvordan man bedst inddrager sin
familie m.m. Vi tilbyder ogsa at skabe seerlige drop
in-fora for f.eks. myelomatose-patienter, hvor de kan
made andre patienter og udveksle erfaringer og tage
deres parorende med. Det har veeret en stor succes,
0g Vi vil gere det samme for en reekke af de andre store
sygdomme. Der er en leege eller en sygeplejerske il
stede, og man kan tage alle de spargsmal op, som man
matte sidde inde med. Vi har et meget stort fokus pa
de parerende, som vi involverer i starst muligt omfang.
Vi har f.eks. mange, som sover her i det omfang, der er
plads. Det er endnu et kendetegn ved heematologien,”
slutter Pernille Welinder.

Det kan anbefales at besege Heematologisk Kliniks
hjemmeside pa www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/finsen/haematologisk-klinik/Sider/default.aspx
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Udfordringer for patienter,
parorende - og LylLe ...

Af Villy O. Christensen, redaktar

Som nesvnt i formand Rita O. Christensens forord er
den behandlingsmaessige udvikling gaet steerkt, og der
al mulig grund til at tro, det fremover om muligt vil ga
endnu staerkere med udvikling af ny og mere skédnsom
medicin, s& patienter vil opleve feerre bivirkninger og
senfolger.

En stor undersggelse blandt patienter og péarerende,
foretaget af kommunikationsbureauet Kompas for
Dansk Myelomatoseforening og LylLe, viser, at netop
bivirkninger og senfelger fylder meget i hverdagen med
blodkreeft. Usikkerhed om kontrolforleb, egen leeges
manglende indgéende kendskab til blodkrasft og lang
ventetid pa diagnose er ogsa faktorer, der direkte eller
indirekte kan pavirke sével behandling som psyke,
papeger LyLes formand Rita O. Christensen som
konklusion pa undersagelsen, der netop er offentliggjort
i forbindelse med den internationale blodkraeftmaned i
september.

“Vi har vaeret ude at sperge patienter og parerende om
deres erfaringer med blodkrasft, men ogsé danskere
uden forudgéende erfaring med sygdommene er blevet
spurgt om deres mening. Jeg kan desveerre ikke sige,
at jeg er overrasket, men vi har faet bekrasftet bange
anelser og formodninger, som vi nu vil arbejde videre
med i bestrasbelserne pa at forbedre patienter og
pargrendes forhold”, siger Rita O. Christensen.

Generelt viser resultaterne stor tilfredshed med
behandlingen og de heematologiske afdelinger, men
der er plads til store forbedringer, ndr man spoarger ind
til almen praksis’ viden om og omgivelsernes forstaelse
for de forskellige heematologiske kraeftdiagnoser og
behandlingen heraf.

“Mange oplever, at deres egen leege er lidt for treeg
med at foretage de rigtige blodprover, stille relevante
spergsmal og henvise til videre undersggelse, hvilket
kan veere fatalt, da sygdommen kan udvikle sig til at
veere akut behandlingskreevende og dermed mere
belastende for patienten”, papeger formanden.

Mange svarer i undersagelsen, at de oplever bivirkninger
og senfolger, som omverdenen — inkl. pargrende — kan

have sveert ved at forstd, da de fleste ikke er direkte
synlige. Mange mades med udtalelser som: “Du ser jo
godt ud”, hvilket kan traskke store veksler pa psyken:

“Ja, selvom man er treet, har emme led og knogler —
eller taeenderne naermest stér i ko for at komme ud som
folge af skrap behandling, sa er det sidste, man ansker
jo at ligne én, der er syg. Man har et udpraeget behov for
at veere en del af samfundet pa lige fod med raske, men
det kan til tider veere sveert”, udtaler Rita O. Christensen
med slet skjult henvisning til de nu forskelligartede
kommunale rehabiliteringstilboud, der sammen med
nogle arbejdsgiveres og kommunale jobcentres
manglende forstéelse for blodkreeftpatienters saeregne
problemstillinger.

Lyles sekretariat modtager i stadig stigende grad
henvendelser fra patienter, der foler, at deres arbejdsgiver
eller jobcenter mangler indsigt i alvorligheden af
sygdommen og de komplikationer, der matte folge i
kelvandet herpa. Nar f.eks. et jobcenter udbeder sig en
laegeattest fra behandlende haematolog, ville det veere
onskeligt, om de var lidt mere konkrete i udfyldelse af
disse.

“Et godt eksempel er, nér der fra kommunal side
sperges ind til patientens prognose, vil det veere
onskeligt om der skelnes mellem prognose for
overlevelse og helbredelse. Skriver en haematolog f.eks.
blot, at der er gode prognoser, er det i forhold til den
relative overlevelse, hvilket pa ingen made beskriver
komplikationer i form af bivirkning eller senfelger ved
en given behandling”, slutter formanden, som samtidig
forsikrer, at de indkomne resultater fra undersagelsen
vil blive anvendt politisk og i forhold til patientens
fremtidige tilknytning til arbejdsmarkedet.

LyLe har en god og konstruktiv dialog med
haematologerne, som er mere og mere opmaerksomme
pa “efterbehandling” og “efter behandling” i form af den
indsats, der skal ydes for, at en patient kan komme
tilbage til en s normal hverdag som muligt. Det vil LyLe
saette fokus pa under Folkemadet pa Bornholm i 2016.
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Overdrivelse fremmer som bekendt forstaelsen.
Naturligvis sidder du ikke fysisk med hele verden i din
hand, men derimod med forste udgave af LyLe Fokus
pa CML, og den tredje i reskken af sygdomsspecifikke
fokusmagasiner. Vi har i dette blad koncentreret os om
danske patienter og deres forhold med et internationalt
“tvist”, da verden kommer til Danmark — og omvendt.

Dog er der en vis grad af sandhed i overskriften, da
LyLe deltager i internationale mader og konferencer
om de enkelte diagnoser og herunder altsd ogsé
CML. Eksempelvis er formand Rita O. Christensen
med i styregruppen for CML Horizons (konferencer
om kronisk myeloid leukaemi), hvor hun repreesenterer
Vesteuropa og far seneste nye viden om behandling og
medicin, der tilbydes i hele verden.

Det er bestyrelsen opfattelse, at ogsé CML-patienter i
Danmark tiloydes den absolut bedst mulige behandling
af internationalt anerkendte heematologer, der er
privilegeret ved p.t. at have hele fem godkendte
leegemidler til radighed for behandling — modsat visse
andre lande, som har fravalgt nogle af disse pga. pris til
trods for dokumenterbar effekt.

Om du er dansker, engleender, amerikaner, tysker
eller ungarer, s& udarter sygdommen sig ens, og

behandlingenerstortsetidentiskuanset, hvordukommer
fra — dog som tidligere neevnt med forskelligartethed i
tilgeengelig sygehusmedicin. Behandling og protokoller
er de samme uanset nationalitet, men vi kan i Danmark
gleede os over, at vores hjemlige heematologer herer
blandt den absolutte verdenselite — til trods for de
(heldigvis) relativt f& antal nye tilfaelde per ér.

Vi kan séledes — modsat andre patientgrupper — veere
forvisset om, at tilgaengelig behandling fuldt ud lever op
til bedst mulige praksis verden over. Det er en vished
og tryghed, som ger, at patienter med CML og deres
pargrende ikke behaver bruge ressourcer eller penge
pa behandling i udlandet. Det giver den ro, som er sa
altafgerende for effekt af en given behandling, da stress
0g usikkerhed om kvaliteten ikke kan drages i tvivl.

LyLe Fokus pa CML handler naturligvis primeert om
behandling af kronisk myeloid leukeemi, men vi kan
med tilfredshed konstatere, at alle vores patienter med
lymfekraeft, leukaemi og MDS fér den bedst mulige
behandling. Der er dog visse udfordringer i forhold il
rehabilitering, senfelger og omverdenens forstaelse for
blodkraeftsygdomme, men vi arbejder pa sagen.

Lyl es bestyrelse

Pa LylLes 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, ndr du vil dele en god eller trist nyhed, eller du
kan sende opmuntring, krydsede fingre og “likes” til
ligesindede. Samtidig er Lyles Facebook-side ogsa
et sted, hvor du kan linke til interessante artikler om
blodkreeft, forskning, sundhedspolitik, livskvalitet og alt
muligt andet, der méatte have bred relevans.

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

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

twitter.com/lyle_rita

youtube.com/channel/UCZ_JjKtw8zI5zwKF8yfSEhQ (LyLe foreningen for Lymfekraeft 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 péa e-mail: lyle@lyle.dk eller mobiltelefon: 31 68 26 02.

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

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

e |sese om LylLes tre arbejdsomrader:

1. dialog (erfaringsudveksling, lokalgrupper
med mere)

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

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

® se kommende arrangementer

¢ finde madetidspunkter for lokalgrupper
e |zese vores nyhedsbreve

¢ |zese om lymfekraeft og leukeemi

® |x=se patientforlob

leese udvalgte artikler

finde interessante links

e se, hvem der er i bestyrelsen

finde kontaktadresser og mobilnumre pa
bestyrelsens medlemmer

Kontingent

Der betales kontingent arligt. Belgbets storrelse

fastsasttes pa den ordinaere generalforsamling,

og kontingentet betales for det kommende &r

senest 1. februar. LyLe sender i god tid for 1.

februar en e-mail eller et brev til alle medlemmer
og gor heri opmasrksom 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

efterfelgende ar.

Kontingentet kan indbetales pé 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. 2.400 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller
MDS, og i dag lever godt 20.000 danskere med haematologisk 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
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Lymfekraeft, Leukeemi og MDS
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