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Nej, vi er ikke 'Den grimme eelling’

De fleste velkendte eventyr starter med “Der var
engang ..."”, og sadan er det da ogsa med Lyle, der
blev officielt etableret den 25. september 2007 af en
nedsat arbejdsgruppe med Jytte Gamby i spidsen,
for det skulle blive en helt ny forening med hende som
formand.

Meget hurtigt fik foreningen etableret sig og understreget
sin eksistensberettigelse, hvilket heldigvis er fortsat til
dags dato, hvor vi har rundet de 900 medlemmer og
fortsat er i konstant vaekst. Det skal fejres!

Sidste ar introducerede vi en temaweekend for vores
medlemmer, hvor vi kom godt rundt om behandling
af og livet med heematologisk kreeft, og for at takke
vores medlemmer for stetten og opbakningen gennem
tiden, gentager vi nu succesen med afholdelse af en
kombineret tema- og fodselsdagsweekend for at
markere Lyles 10-ars jubilzeum. Der sker i dagene
fra den 29. september til den 1. oktober pa Hotel
Christiansminde i Svendborg, sa saet allerede nu kryds
i kalenderen til speendende weekend med et flot og
omfattende program — du kan lsese en kort omtale om
weekenden andetsteds i dette blad.

2016 har pa alle mader vaeret et ualmindelig travit &r med
direkte medlemsaktiviteter som afholdelse af temadage

og lokalgruppemader, udgivelse af medlemsbladene
LyLle Nyt og de sygdomsspecifikke Lyle Fokus,
men ogséa pa den politiske front har der hersket stor
travihed omkring den nye Krasftplan IV, etablering af
Medicinradet og samspillet mellem almen praksis og de
haematologiske specialecentre pa landets sygehuse.

Arbejdet i forbindelse med udarbejdelse og vedtagelse
af Kreeftplan IV, som regeringen har debt 'Patienternes
Kraeftplan’, har fyldt rigtigt meget i bade den offentlige
debat og LyLe. En debat, der ufriviligt bragte os pa
forsiden af netmediet Altinget.dk, idet visse kreefter
forsegte at miskreditere foreningens intentioner om
netop at sikre, der blev tale om en kreeftplan for og af
patienterne.

Sammen med andre kreeftpatientforeninger gik vi
sammen i bestrasbelserne pa at fastholde politikerne
i onsket om, at der vitterligt blev tale om patienternes
kreeftplan. Vi deltog aktivt i offentlige debatter,
medierne og gennem personlig meder med politikere
0og beslutningstagerne i sundhedsvaesnet, hvilket af
visse kredse blev udstillet som habilitetsproblemer, da
vi modtager gkonomisk stotte fra medicinalindustrien,
der jo holder vores medlemmer i live. | LylLe
ognsker vi at sikre patienterne den bedst mulige og

Foto. Allan Hagholm
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tilgeengelige behandling. Alle vores midler gar til direkte
patientrelaterede aktiviteter, og vi er dbne omkring,
hvordan vi modtager og anvender statte fra industien —
alt offentliggeres fx pé vores hjiemmeside for derigennem
at skabe storst mulig transparens.

Etablering af det nye medicinrdd  fylder meget
lige nu samtidig med, at vi ser stadig flere og flere
tilgeengelige leegemidler og nye behandlinger inden for
haematologien. Skal gkonomien std i vejen for, hvilke
behandlingsmuligheder der skal tilbydes? Det mener vi
ikke! Vi gnsker optimal behandling og livskvalitet for den
enkelte patient og dennes parerende.

Internationalt opererer man med begrebet 'Quality of
Life’, der netop direkte kan overseettes til livskvalitet,
som har veeret i hgjseedet gennem hele LylLes eksistens
— og fortsat vil veere det.

Jeg vil ikke her komme ind p& de kommende tiltag
og arrangementer, da disse omtales pa de felgende
sider, dog vil jeg fremhaeve den utrolige og engagerede
indsats, der er blevet ydet af foreningens tovholdere
og frivilige gennem de 10 &r, foreningen snart har
eksisteret — tusinde tak til jer alle for jeres keempe
indsats i bestraebelserne pa at styrke foreningen.

Afslutningsvis skal der ogsa lyde en seerlig tak fil
vores medlemmer, samarbejdspartnere — offentlige
som industrielle — pad de haematologiske afdelinger
pa sygehusene for politisk lydherhed og velvilie og
sidst, men ikke mindst, til arbejdsgruppen fra 1997 og
foreningens ferste formand, Jytte Gamby, der sendte
en flyveklar svane af sted.

Der péahviler bestyrelsen og mig som formand et tungt
ansvar og meget store opgaver, som vi er ganske bevidste
om, og vii straeber i vores arbejde efter, at ogsa fremtidens
patienter kan nyde godt af historiens (0g svanens)
vingesus. Vi flyver videre i bedste velgdende takket vaere
den store opbakning, vi mader fra neer og fiern.

Tak for statten siden 2007 og velkommen til 2017.

Rita O. Christensen, formand for Lyl e
rta@lyle.dk — 31 68 26 00

Velkommen pa
forsiden

Forsiden pa denne udgave af LyLe Nyt er et foto
af Hanne Muncks maleri, der rent tilfeeldigt faldt
godt i trdd med forordet om den grimme eglling,
der blev til en flot svane —men hvem er kunstneren
egentlig”?

Hanne Munck er en 60-arig social- og
sundhedsassistent fra Odense, der har fundet en
tilfredshed og ro i at male efter et temmelig langt
og omfattende sygdomsforlab, som du kan leese
mere om i naeste udgave af LylL.e Nyt.

Kort fortalt fik Hanne konstateret brystkraeft for
14 &r siden, hvor hun gennemgik et langt forlgb
med rekonstruktion af brystet. Efterfelgende har
hun faet sa ‘hatten passede’ med hudkresft og
lymfekreeft.

| dag er Hanne stadig aktiv pa arbejdsmarkedet
og slapper bedst af med en pensel i handen foran
leerredet, hvor hun udtrykker sin uforbeholdne
keerlighed til dyr og natur, som vi andre sa kan
nyde godt af og kaebe, hvis man har lyst.

Du kan leese mere om Hanne i neeste udgave af
LyLe Nyt. Vil du se mere til hendes malerier, s&
formidler redaktionen gerne kontakten.

Villy O. Christensen, redaktar
vily@lyle.dk — 31 68 26 02



Det skeri 2017

Den altoverskyggende aktivitet i 2017 bliver naturligvis
markering af LylLes 10-&rs fodselsdag den 25.
september, som vil blive fejret ved afholdelse af
kombineret fodselsdags- og temaweekend fredag
den 29. september til sendag den 1. oktober pa Hotel
Christiansminde i Svendborg.

Uden at love for meget kan vi ogsa allerede nu lofte sleret
for, at ambitions- og aktivitetsniveauet for indeveerende
ar om muligt er endnu hgjere end nogensinde. Vi
ognsker gennem vores aktiviteter at intensivere sével
vores nationale som lokale indsats over for patienter og
pargrende.

Felgende aktiviteter er allerede nu planlagt for aret:

e Temamgade i Aalborg tirsdag den 28. februar

e Temamgade i Aarhus onsdag den 1. marts

e Temamgde og generalforsamling i Kebenhavn
lerdag den 1. april

¢ Temamgde i Odense tirsdag den 23. maj

¢ LylLe pa Folkemgdet, Bornholm torsdag den 15.
— sgndag den 18. juni

¢ Temamgde i Sonderborg torsdag den 31. august

¢ Fodselsdags- og temaweekend i Svendborg
fredag den 29. september — sendag 1. oktober

¢ Temamgade i Roskilde torsdag den 9. november

Hold oje med e-mails, sociale medier og vores
hjemmeside, www.lyle.dk, hvor vi snarest vil offentliggere
programmer og invitationer, s& snart alle detaljer er pa
plads.
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Vi vil lebende udgive tidssvarende og aktuelle udgaver
af Lyle Nyt og en seerudgave i forleengelse af
fadselsdags- og temaweekenden i Svendborg.

LyLe deltager naturligvis ogsé i nationale mgder og
konferencer for at indhente seneste nye viden inden for
behandling af blodkreeft, som vi formidler via samme
kanaler som anfert ovenfor.

Inden for det overordnede og politiske/akonomiske
omréade fokuserer LyLe pa Krasftplan IV, Medicinradet,
opfelgningsprogrammer og rehabilitering — blot for at
naevne nogle af hovedpunkterne, men vi har naturligvis
ogsé stor fokus pa udvikling og tilgeengelighed af ny
medicin samt alt, hvad der kan sikre patienterne den
bedst mulige behandling og herunder seerlig fokus pa
livskvalitet.

Hvis du som patient eller parerende har spergsmal, ris
eller ros, s& herer vi meget gerne fra dig pa telefon eller
via e-mail:

Formand Rita O. Christensen, 31 68 26 00, rita@lyle.dk

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

Du finder os ogsé pé sociale medier bl.a. Facebook,
hvor du kan made bestyrelsesmedlemmer, tovholdere
fra de lokale netveerksgrupper og andre frivilige i
foreningen. Sammen er vi steerkere!

Villy O. Christensen, redakter
villy@lyle.dk — 31 68 26 02
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Kaptajn og ensom ulv
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29-arige Peter Kristensen har mere livserfaring end de fleste pa hans alder. Heldigvis. Siden han var
14 ar gammel, har omkveedet i hans tilvaerelse vaeret sygdom og gaeld. Men hab er det sidste, Peter
Kristensen vil miste, og selv om hans titelsang spiller i mol, ser han stadig sig selv som kaptajnen i sit

eget liv.

Tekst: Mette de Fine Licht
Fotos: Villy O. Christensen

108 kilos smil mader mig den vinterdag, hvor jeg har sat
Peter Kristensen i steevne i Kabenhavn. Det er en lang
rejse for en nordjyde, og Peter Kristensen har veeret
tidligt oppe for at na toget, men gjnene straler, og han
virker frisk. Havde jeg madt ham i keen i Magasin, ville
jeg aldrig have geettet, at der bag de runde, fregnede
kinder og grenne gjne gemmer sig en historie sa
dramatisk som den, han om lidt forteeller mig.

Peter Kristensen er formentlig ikke den eneste
kreeftpatient, som oplever, at andre siger, at han ikke
ligner en, der har veeret sa syg. Den slags reaktioner
fra den raske del af samfundet kan pé& en saer made
gore en glad og treet pa samme tid, og det kan vaere
svaert at forsta for folk, som ikke har lagt krop til kemo
med mere. (Lad mig derfor sla fast allerede nu, at denne
skribent stér med et ben i samme lgjr).

Peter Kristensen takker nej til kaffe og te, men sarger
for, at mor-Bente bliver installeret med en kop. Egentlig
er det meget symbolsk, at Peter Kristensen veelger at
tage sin mor med pé& endagsturen til hovedstaden, for
de seneste ar har hun veeret en central nggleperson
pa hans mange rejser fra Mors til Aalborg Sygehus,
fra forretningsmand til fortidspensionist. | lgbet af den
naeste time kalder Peter Kristensen indimellem pé
Bente, for der er store huller i hans hukommelse, og
snart forstar jeg, hvorfor den menneskelige hjernes
evne til at fortreenge oplevelser ogsé kan vaere nyttig.

Bagud fra start

Peter Kristensen er akkurat blevet teenager, da han
mister sin far til kreeft. Faren har skrantet gennem
lzengere tid, og da man far kigget pa symptomerne,

viser det sig, at kreeften sidder i hele kroppen. Tre
méaneder senere ser Peter Kristensen kisten kare veek,
0g da han ikke kan bo hos sin mor, bliver han anbragt
hos en plejefamilie. Desveaerre er det et hjem, hvor knus
og varme er erstattet med tavse, kelige skuldre. | de
falgende méaneder keemper Peter Kristensen for at
komme veek derfra. Han meder en familie, som &bner
deres arme og hjem for ham, og med vinden i ryggen
gennemfgrer han en uddannelse og far arbejde som
maler.

Men en dag far Peter Kristensen ondt i maven. Han
begynder at pendle mellem Mors, hvor han bor, og
Aalborg Sygehus, og efter flere méneders mavesmerter,
opkast, diarré og veegttab kan manden i den hvide kittel
sla fast, at Peter Kristensen lider af mavesygdommen
Morbus Chron. Kitlen forteeller ogsd, at det er en
kronisk betaendelsestilstand i tarmene. Indimellem
kan man holde den under kontrol med praeeparater
som binyrebarkhormon, Prednisolon og Cimzia. Ingen
naevner, at sidstneevnte kan veere kraeftfremkaldende.

Hjemme pa Mors laerer Peter Kristensen at leve med
medicinens bivirkninger, som blandt andet betyder
kvalme og kraftige vaeskeophobninger i kroppen. For
at skéne tarmen, lever han pé en disst, de fleste vil
kalde 'stram’, men selv om han undgér bade koffein
0g sukker, fortsaetter veesken med at hobe sig op i
hans krop. Peter Kristensen keemper for at holde fast
i en tilveerelse, der smager s& normalt som muligt,
0og som ligner det, hans venner oplever med venner,
kaerester, lgjlighed, job ... Indimellem gar det okay, men
til tider er hverdagen udfordrende, og han dremmer
sig veek i begernes verden. Alligevel fastholder han sin
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glubende appetit pa livet, og da chancen for at kebe en
malerforretning byder sig, slar Peter Kristensen til. Pa
det tidspunkt er han 25 ar gammel.

Milliongeeld

Tre mé&neder senere gar mavesmerterne igen i udbrud.
Denne gang i en grad, Peter Kristensen aldrig fer har
oplevet. Alt, hvad han indtager, ryger retur, og der gér
ikke leenge, fer han igen kerer mod Aalborg Sygehus —
nu i en ambulance. Undersegelserne viser ikke andet,
end at den pokkers Morbus Chron lever sit eget liv.
Kitlerne kan ikke forstd, hvorfor medicinen ikke virker.
Selv om det ikke er nogen helt aimindelig sygdom, har
de alligevel noget erfaring med at behandle den.

Imens star malerforretningen stille, og regningerne
hober sig op. Peter Kristensen er stadig indlagt og kan
ikke betale, sa kreditorerne begynder at ragre pa sig. Fa
maneder senere star det ganske klart for alle inklusive
Peter Kristensen selv: Han er ude af stand til at kere
forretningen videre. Konkurs er hans eneste lgsning.
Med renters renter har han pludselig oparbejdet en
geeld pa 1,8 millioner kroner.

Det folgende &r kigger Peter Kristensen péa problemer
uanset, hvor han vender blikket mod. | Aalborg kan
de hverken finde opkastens arsag eller lgsning, og pa
Mors skylder han penge. Mange penge.

En dag ser han ud af vinduet og opdager, at det er
blevet efterar. Oktobervinden rusker i traserne, og
regnen falder tungt og insisterende. Da han tjekker
postkassen senere samme dag, ligger en ny dom klar
til ham. ’Fertidspensionist’ stér der med fed i brevet
fra Jammerbugt Kommune. Afgerelsen er baseret pa
en laegeerklaering, som Peter Kristensen ma leese fem
gange, fer han tror sine egne gjne.

"Der stod, at de ikke regnede med, at jeg ville leve seerlig
laenge endnu, sé derfor ville de tilkende mig permanent
fortidspension,” forteeller han.

Pa det tidspunkt er han 26 ar.

En uventet julebesked

Da adventskransen er teendt, ligger Peter Kristensen
atter pa Aalborg Sygehus. Pludselig knaskker kitlerne
koden til hans skrantende helbred. Inde bag Morbus
Chronen, og inde bag bivirkningerne af den medicin,

LyLe Nyt

som skulle holde sygdommen i ave, dukker der
pludselig noget op, som far flere kitler p& arbejde midt
i hejtiden.

Inden jul har han faet to nye diagnoser: Hodgkin
Lymfom i stadie 4B og EBV-drevet Haemafagocytose.
Peter Kristensen har lymfekreeft. Og det er slemt. Mens
resten af Danmark keemper om mandelgaven den
24. december, far Peter serveret en ganske anden
cocktail end and og brun sovs. BEACOBB hedder hans
julemenu og bestér af syv forskellige stoffer, blandt
andet Bleomycin, som med hans egne ord kunne have
'stegt’ ham.

"Det er nogle harde stoffer, der er i BEACOBB. De
indeholder praecis den meengde atombombe, som
balancerer pa& greensen af at kunne sla et menneske
ihjel,” forteeller han.

Resten af den jul husker han ikke s& meget af, kun at
han fik fortalt lsegen, at dét der kemo ville han ikke veere
med til. Det var ganske enkelt for voldsomt og barskt.

Pa det her tidspunkt i interviewet kalder Peter Kristensen
pé Bente, for hans egen hukommelse sastter ud. Hun
remser grusomhederne op i kronologisk raekkefelge.
Der er kemo og ambulancer og genindleeggelser i ét
virvar. Indimellem fortesllingerne kigger hun pa sin
telefon, for hjemme i Fjerritslev er hundesitteren alene
hjemme med rottweileren Donna.

Heldligvis bliver det forar igen i historien. Peter Kristensen
afslutter sin kemo og bliver udskrevet. Han fylder halvt
s& meget, som han gar nu, og alting foregér langsomt
og liggende. Men det gér i den rigtige retning. Han
sover om natten, lseser bager om dagen og forseger at
fa styr pa sine tanker. Indimellem drikker han en cola og
kigger ud pa de skiftende éarstider.

En dag mader han en kvinde, og pludselig er det ikke
Morbus Chronen, der bobler i maven.

Nar en enspaender elsker

Det naeste halvandet ar nyder Peter Kristensen livet
p& en méade, han aldrig har provet for. Han er stadig
syg af bade det ene og det andet og fortsat bade
fortidspensionist, gaet konkurs og RKl-anfert, men til
gengeeld er han ramt af noget, der er steerkere end det
hele til sammen: Forelskelse.



"Sammen med hende er alting anderledes,” forteeller
han. "Tosomhed er noget, jeg har leest om, men aldrig
rigtigt oplevet pa den méde.”

Alligevel kommer der skar i gleeden, da Peter Kristensen
ikke kan leve op til hendes forestiling om livet med
parmiddage og familieidyl.

"Jeg er enspeender. Det har jeg altid veeret, og de
seneste ars rutsjebanetur har ikke hjulpet pa det. Nar
jeg Kkigger tilbage pa alt det, der er sket i mit relativt
korte liv, kan jeg ikke lade veere med at teenke, hvad
fanden det hele egentlig er kommet af. Jeg ved godt,
at det ikke forer til noget at taenke sadan, men det er
alligevel provokerende at veere herre over s& lidt, nér
man i bund og grund feler sig som en kaptajn i sit eget
liv,” siger han og snupper en peberned. "Og hvis du
seetter mig i et rum med seks andre mennesker, som
ikke har oplevet at veere helt ude pé kanten, géar der
ikke mere end et par timer, for jeg bliver utilpas og
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rastles. Jeg foler mig som en ensom ulv, der sonderer
terreenet for mennesker, som jeg har en samherighed
med, som jeg deler en historie med. Dem er der bare
ikke s& mange af, og resten keder mig hurtigt. Og sa
vandrer jeg videre. Forhabentlig betyder det, at jeg ogsa
vandrer videre fra ulykkerne, nar de rammer. Det har jeg
gjort indtil videre, og min krystalkugle forteeller mig, at
jeg nok skal komme til at opleve toppen af tilveerelsen
igen pa et tidspunkt.”

| dag bor Peter Kristensen i Fjerritslev. Han er forfatter til
bogen 'Mansterbryderen fra Mors’. Han er kemofri og
gér fortsat til kontrol pa sygehuset.
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Flere patientgrupper er udelukket fra
Medicinradet

Det nye Medicinrad, som erstatter RADS og KRIS i arbejdet med at skaffe bedre priser og rabatter pa
medicin, er ved at komme i arbejdstgjet. Men fra en raekke patientforeninger lyder nu en advarsel om, at
indsatsen pa flere terapiomrader vil komme til at halte gevaldigt.

Af: Berit Andersen

De er nemlig udelukket fra arbejdet og vil ikke kunne
bidrage med den nadvendige ekspertise.

Til at repraesentere patienterne i Medicinradet har
Danske Regioner bedt foreningen Danske Patienter
udpege to reprassentanter. Valget faldt pa direktarerne
i hhv. Danske Patienter og Kreeftens

Bekeempelse — dvs. Morten Freil og Leif
Vestergaard. De erindstillet af Danske
Patienters forretningsudvalg
efter en hering blandt de 20
medlemsorganisationer.

"De to er for det forste
ikke patienter, men
embedsmeend. Og de
kender dermed ikke il
problematikkerne set med
rigtige patientgjne. For det
andet repraesenterer  de
organisationer, som kun daekker
en del af sygdomsbilledet. Mange
sygdomme er derfor udelukket,
fordi de ikke vil give stemme til en lang
reekke mindre patientforeninger,” siger Rita O.
Christensen, formand for LylLe, Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukeemi og MDS.

Problematikken er opstaet, efter at Morten Freil og Leif
Vestergaard har udtalt, at de i deres arbejde i MR ikke
vil inddrage patientforeninger, som er stottet primeaert af
medicinalindustrien.

| dag erkender Morten Freil fra Danske Patienter, at der
eventuelt vil veere terapiomrader, som ikke far en stemme
i hverken Medicinradet eller den raskke af fagudvalg, som
skal nedsaettes hen ad vejen. Men det kan ikke veere

anderledes, mener han, “fordi det vigtigste af alt er, atingen
vil kunne beklikke patientrepraesentanternes habilitet. Og
det ville man kunne, hvis man gav plads til foreninger, der
er massivt stettede af industrien,” siger han.

Patientinddragelsen bliver ikke reel
LyLe er en af mange kreeftforeninger, der er
udelukket fra indflydelse. Og da kraeft
er et omrade, hvor der hele tiden
kommer ny medicin, og hvor den
medicin, man far, bliver mere
og mere malrettet, kalder
foreningsformaendene pa dette
omrade det ’'katastrofalt’, at
de ikke vil blive hert.

I andre mindre
patientforeninger, som
Sundhedspolitisk Tidsskrift

har talt med, men som ensker
at veere anonyme, lyder det
som fra LylLe, at de ikke feler sig
repraesenteret af de to direktarer, der nu
skal sidde pa Medicinradets patientstole.

"Vi ser med stor undren pd, hvordan radet har valgt
at gere alvor af et udtalt enske om inddragelse
af patienterne i radets arbejde. Derfor ma vi stille
spergsmalstegn ved, hvor reelt dette onske er. For
som det er nu, er patienternes egne stemmer totalt
fravaerende,” siger en anden patientforeningsformand.

Og Lotte Klim fra EUPATI — dansk afdeling af et
europeeisk netvaerk, der tilbyder patientuddannelse —
er ogsa uforstdende over for, at der ikke pa forhand
er skabt preecise rammer for, hvordan man vil sikre
patienternes reelle indflydelse i MR:



"Udadtil har man sldet sig op pa veerdien af at have
patienterne med — uden hverken at have en vision, en
metode eller en proces. Vi ser gerne, at man ogséa over
for patienterne falger princippet om abenhed og klarhed
i processen,” siger hun og er i sidste ende bange for, at
man i realiteten ikke vil kunne bruge patientinddragelsen
til noget.

Malet med EUPATIs indsats er netop at styrke
patienterne til at kunne indgd pa lige fod med
fagpersoner i diskussionerne om prioritering, hvorfor
det er nedvendigt, at patienterne ogsé har forstaelse
for hele vurderingsgrundlaget, tilfajer hun.

Andre sma foreninger er velkomne

Til gengeeld for udelukkelsen af mange sma
patientforeninger lover Morten Freil, at Danske
Patienter vil gere alt for at komme til at tale andre sma
patientforeningers sag i Medicinradet og endda sikre
dem plads i de fagudvalg, der skal nedseettes.

"Danske Regioner har bedt os om at st& for
udpegningen af patientrepraesentanter i fagudvalgene,
hvis vi forpligter os til at treekke bade pa Danske
Handicaporganisationer og andre foreninger, nar det
handler om at finde repreesentanter til udvalg, som ikke
er deekket af en af vores egne medlemsorganisationer.
Det skal ikke veere et krav, at man skal vaere medlem
af Danske Patienter for at kunne sidde i et Fagudvalg,”
siger han.

Inhabilitet er et darligt argument

Feelles for de patientforeninger, der lige nu feler sig
kert ud pa et sidespor i fremtidige beslutninger om
ny medicin, er, at de for en stor del lever af penge
fra medicinalindustrien. Det forklarer de med, at
det er livsvigtigt for deres eksistens, i og med at der
ikke er offentlig stette at hente og at stetten f.eks.
fra udlodningsmidlerne og Kraeftens Bekaempelse
er meget lille. De mener dog ikke selv, at industriens
penge ger dem inhabile.

"Vi felger alle regler om samarbejde med industrien. Det
betyder blandt andet at vi sikrer os en bred stotte, sa
vi ikke bliver afheengige af en enkelt virksomhed,” siger
Rita O. Christensen.
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Og Lotte Klim mener heller ikke, at der er grund
til at holde nogen patientforeninger udenfor.
Tveertimod appellerer hun til en “dialog mellem alle
organisationerne, Medicinrddet og de to udpegede
patientrepraesentanter, s& man kan f& skabt en tydelig,
transparent og dben model for, hvad det er patienterne
forventes at bidrage med, og hvordan det sikres, at det
bliver dem, der har ekspertisen pé et givent omrade,
der bliver hert i fagudvalgene.”

Bedre vilkar for sma foreninger gnskes
Leosningen pa, at terapiomrader ikke vil fa
patientrepreesentation er, ifolge Morten Freil, ikke
at acceptere, at de at de sm3, industristettede
patientforeninger i en periode far indflydelse. For det vil
undergrave de beslutninger, der skal tages. | stedet har
han et gnske om, at det offentlige sikrer bedre vilkar for
de sma foreninger, sé de vil kunne undvaere industriens
bidrag og dermed blive inddraget i Medicinradet som
repraesentanter for patienterne.

"Vi har en dialog med politikere og myndigheder
om, hvordan vi skaber bedre vilkar for at drive sméa
patientforeninger i Danmark. S& nar nogen af de sméa
siger, at vi kerer dem ud pé et sidespor, vil jeg gerne
understrege, at vi arbejder for, at de netop ikke bliver
det,” siger direktaren.

De ikke-industristettede smé patientforeninger, der star
udenfor Danske Patienter, har allerede mulighed for at
blive inddraget i arbejdet med at varetage patienternes
interesser via en baggrundsgruppe, som foreningen i
sin tid nedsatte ifm. Medicintilskudsneevnet, og som nu
mades to gange méanedligt for at diskutere, hvilke emner
man gerne vil have p& dagsordenen i Medicinradet.

Kilde: Afskrift af artikel pa sundhedspolitisktidsskrift,dk,
den 12. januar 2017 | kategorien Patienter

llustration er indsat af redaktionen

*EUPRATIeren dansk afdeling af et europseisk netveerk af patientforeninger,
forskere, offentlige institutioner, myndigheder og industr, der tilbyder
patientuddannelse. Vi samarbejder med bade industri og myndigheder
for at bidrage til kvalitetsudvikling p& behandlingsomradet. Den danske
ledelse teeller bl.a. patienter, fagpersoner og repraesentanter fra Novo,
Lundbeck, Boehinger og en reekke andre medicinalvirksomheder.




Invitation:

Generalforsamling 2017

Efter afholdelse af foreningens arlige generalforsamling i henholdsvis Aalborg 2015 og Svendborg 2016 er
turen i ar igen kommet til landets hovedstad, nar LylLe slar darene op til regionalt temamade pa Comwell
Conference Center Copenhagen (Bella Sky) i Kgbenhavn den 1. april — og det er ikke en aprilsnar.

Vi gnsker at komme rundt i hele landet med vores regionale temameader i ar* og vaelger derfor at
understrege, at vi er en landsdaekkende forening ved at placere afholdelse af de arlige generalforsamlinger
forskellige steder i landet, og i ar er turen altsa kommet til Kgbenhavn.

Generalforsamling 2017, med dagsorden iht. foreningens vedtsegter, afholdes altsa umiddelbart efter den
regionale temadag:

Den 1. april 2017 kl. 16:00

Comwell Conference Center Copenhagen, Center Boulevard 5, 2300 Kebenhavn S

Comwell Cenference Center Copenhagen er placeret lige ved motorvejen med 4.000 parkeringspladser
til radighed og ved Bella Centrets egen metrostation, hvor bade busser og tog ligeledes findes inden for
gaafstand.

Invitation og endelig dagsorden, der falger foreningens vedtaegter, vil blive udsendt som e-mail og alm.
post til medlemmer uden mailadresse i lgbet af marts maned, men reservér allerede nu dagen, hvis du vil
have afgarende indflydelse pa LyLes fremtidige virke som selvstaendig og uafhaengig patientforening.

Det skal ikke vaere nogen hemmelighed, at vi har gennemgaet en rivende udvikling som forening i vores
snart 10-drige eksistens, hvor mangt og meget er opndet for patienter og pararende — det og meget mere
glaeder vi os til at informere naermere om pa generalforsamlingen.

| henhold til § 5 i foreningens vedtaegter skal indkomne forslag vaere formanden i haende senest 14 dage
for afholdelse, hvis dette eller disse gnskes behandlet pa generalforsamlingen.

Forslag og spargsmal bedes retttet til foreningens sekretariat pa mail lyle@lyle.dk eller tif. 31 68 26 02.

Vi byder saledes velkommen til en forhabentlig speendende og informativ dag i Kabenhavn den 1. april
2017.

Bestyrelsen
lle@lMle.dk, 31 68 26 00

*Se ‘Det sker | 2017’ pa side 5
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Tid til fornyelse af kontingent

Sa er det med arsskiftet blevet tid til fornyelse af kontingent, sa du fortsat kan nyde gavn af
LyLes mange aktiviteter og de fordele, der felger med. Som betalende medlem far du:

e Forsteret til deltagelse i temamader og temadage

e Lyle Nyt og LyLe Fokus - foreningens medlemsudgivelser

¢ Relevant og opdateret behandlingsmeessig information fra ind- og udland
e Mulighed for at deltage gratis i lokale netvaerksgrupper

¢ Maode- og stemmeret til foreningens generalforsamling

¢ Medlemssupport og statte via foreningens sekretariat

Vi fortsaetter i 2017 med uaendrede satser for kontingent, som er:

Personligt kr. 150,-
Personligt pensionist/studerende  kr. 75,-
Husstand kr. 225,-

Husstand pensionist/studerende kr. 150,-

Indbetaling af kontingentet kan ske pa folgende mader:
Danske Bank reg.nr. 1551 konto 0010283701

Giro +01 +010283701

Mobile Pay til 31 68 26 00

Husk altid tydelig angivelse af navn og adresse samt evt. besked i forbindelse med indbetaling.

Spergsmal og andre henvendelser vedrerende medlemskab bedes rettet til foreningens sekretariat pa telefon 31
68 26 02 eller via e-mail til lyle@lyle.dk.

Vi takker for stetten og ser frem til ogsa i 2017 at kunne fortseette med formidling af relevant information og
afholdelse af speendende arrangementer.

Merete Rugager, kasserer
merete@lyle.dk — 31 68 26 03
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Mere fokus pa de sjaeldne sygdomme

Den Sorte Diamant i Kebenhavn lagde i slutningen af november rammen til et velbesggt debatmgde
om sjeldne sygdomme. Mgadet var blevet til i et samarbejde mellem formand for Sundheds- og
FAldreudvalget, Liselott Blixt (DF), Dansk Myelomatose Forening og LyLe. Og deltagerne var enige det
meste af vejen: Der er brug for mere fokus pa de sjeeldne og ikke sa synlige sygdomme!

Af: Finn Stahlschmidt

Baggrunden for madet var den kendsgerning, at det
ofte er de store folkesygdomme, der stjeeler billedet
hos medierne, beslutningstagerne og dermed ogsé i
befolkningen. Spergsmalet er, hvilkke konsekvenser det
har for patienter, der bliver ramt af sjeeldne sygdomme.
Det var det — blandt mange andre temaer — der blev
sat til debat. Konferencen havde deltagelse af bade
folketings- og regionalpolitikere samt medicinske
fageksperter, embedsmeend, patientforeninger og
andre meningsdannere.

Formélet var at skeerpe opmaeerksomheden p& og
skabe forstaelse for det danske sundhedsveesens
udfordringer, nér det kommer til opsporing og udredning
af relativt sjeeldne sygdomme. Her vil der veere et
saerligt fokus pé den praktiserende laeges udfordringer
og arbejde i forbindelse med madet med patienten.

Vi bar fokusere pé de sma grupper farst. De
er taberne | det sundhedsvassen, som Vi har i
o’ag, i Flemming Mgaller Mortensen (S), sundhedsordferer

Harer man til blandt de godt 2.600 danskere, der hver
ar far blodkreeft, lymfekraeft, knoglemarvskraeft eller
MDS, kan man have oplevet maneders venten og
usikkerhed farend en endelig diagnose kan sasttes péa
sygdommen.

| den tid, der gér fra de ferste tegn p4, at noget er galt
(typisk hyppige infektioner, &ndengd, tresthed og darligt
velbefindende), gar meget veerdifuld tid tabt, hvor
kreeftsygdommen udvikler sig. Alene det er et voldsomt
problem for de, der rammes.

Forklaringen p4, at det ofte gér sadan, ligger til dels i
disse sygdommes seerlige kompleksitet, men desveaerre
ogsé i, at kendskabet i hvert fald til de mere sjesldne
blodsygdomme er meget lavet. Desveerre ligger en del
problemet i at patienterne mader lzeger og behandlere
med ringe forudsaetning for hurtigt at bestemme, hvad
der ligger bag symptomerne. Her er der i meget hgj
grad plads til forbedringer.

‘De praktiserende leeger bar have let adgang
til specialister, hvis vi skal styrke opsporing.
Der er afsat 170 millioner kroner til tidlig
opsporing, og det er her, vores fokus bar
vaere.” Jane Heitmann (V), sundhedsordfarer

At det ikke sker ’'overnight’ giver neesten sig selv,
men der er, som ogsad dette moede illustrerede, et
péatreengende behov for at sikre mere viden bade blandt
praktiserende laeger og hospitalsleeger. Spargsmalet er
naturligvis, hvad der skal til, for at det kan kommei stand.
| det felgende vil vi ikke ngje referere de mange gode
oplaeg og indspark, men blot se pa hovedtraskkene og
konklusionerne.

Det starter hos den praktiserende laege
Forlangtstaerstedelen (85-90procent) afkreeftpatienterne
begynder forlebet hos deres praktiserende leege. Derfor
er den praktiserende laege en naglespiller i forbindelse
med tidlig opsporing og diagnosticering. Det er med
andre ord af afgerende betydning, at laegen er bekendt
med symptomerne for de sma sygdomme.

Det er vigtigt i den forbindelse at huske pé, at netop
den praktiserende leege er den, der i udgangspunktet
kender patienten og dennes livssiutuation. Den
praktiserende laege er ogsé den person, der har den
bredeste lzegefaglige viden, men det kraever naturligvis
en lgbende opdatering/efteruddannelse at sikr, at
denne viden er til stede — ikke mindst i forhold til de
sma sygdomme.

| 90 procent af alle kreefttilfeelde er det patienten, der
bringer symptomerne pa banen, altsd gar til leege,
fordi han/hun oplver, at der er noget galt. Af samme
arsag var der bred enighed blandt de tilstedevasrende
eksperter og beslutningstagere om, at patienterne har
let adgang til almen praksis (hvilket desveerre ikke er
nogen selvfolge i nogle dele af landet), og at patienterne
foler, at de bliver taget alvorligt og Iyttet til, samt at
der er tilstreekkelig tid til at komme i dybden under
konsultationen.



Vi kan ikke forvente, at alle ved alt om alle
sygdomme. Men vi bliver nadt til at forholde os
iil, at der er nogle sma, alvorlige sygdomme,
som der bar veere mere viden om | systemet.”
Morten Granbaek, direkter i Statens Institut for Folkesundhed

Mere viden om symptomerne er ngdvendig
Samtlige eksperter og beslutningstagere pa madet
papegede, at der generelt bar veere mere oplysning
om sméa sygdomme med seerligt fokus p& symptomer.
Det gaelder bade til borgerne i al almindelighed og til
almen praksis. Det skal dels sikre, at patienterne selv
er opmaerksomme og kan genkende symptomer, dels
skal det sikre, at de praktiserende leeger har opdateret
viden om sygdommene. | avrigte fremhaevede Liselott
Blixt (DF) og Francesco d’Amore (ledende overleege og
professor i heematologi i Arhus) begge bogen 'Ukendt
og Usynlig’ som et godt eksempel pa, hvordan den
type information kan se ud.

"Det er afgarende vigtigt at far bragt

liden fra de faerste tegn pé& sygdommen til
diagnosen ned. Vi ved, det har betydning for
overlevelsen.” Francesco d'’Amore, ledende overleege og
professor | heematologi, Aarhus Universitets Hospital

Bade Leif Vestergaard Pedersen (adm. direktor i
Kraeftens Bekeempelse) og Liselott Blixt (DF) lagde
vaegt pa vigtigheden af, at laegerne har adgang fil
opdateret viden om symptomer pa kresft, herunder
kender til henvisningskriterier for det diagnostiske og
sygdomsspecifikke kreeftpakkeforlab. Der bor vaere et
veerktgj for lsegerne, hvor de kan sparre og vidensdele
med hinanden.

Vi politikere mé tage budskabet om behovet
for efteruddannelse til lsegerne til os. Der er
behov for en form for hotline, hvor leegerne
kan bruge hinanden og dele ud af deres

en‘ar/ngeﬁ ” Liselott Blixt, formand for Folketingets
Sundheds- og Aldreudvalg

Hospitalerne skal understotte almen praksis

P& medet var der stor bevidsthed om, at det
er altafgerende, at hospitalerne  understatter
primaersektoren, dvs. de praktiserende leeger, hvis
tidligere opsporing skal lykkes. Ikke mindst fordi den
praktiserende leege mere end nogensinde er presset,
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fordi flere og flere sundhedsopgaver varetages i
primaersektoren. Derfor blev behovet for fordelene ved
laegehuse ogsé adresseret, sdledes at leegen ogsé her
kan fa hjeelp og ikke skal varetage opgaver, som andet
sundhedsfagligt personale kan tage sig af.

"Bekymrede patienter bar ikke made den praktiserende
leege som det forste, men i stedet en sygeplejerske, og
det er her lsegehusene giver rigtig god mening, hvor
vi samler jordemadre, fysioterapeuter, sygeplejersker
og leege under et tag til gavn for bade borgerne
og optimerer arbejdsprocesserne i vores almen
praksis,” sagde Flemming Maller (S), der er medlem af
Sundhedsudvalget.

Forslag til fremadrettede initiativer, der kan
styrke opsporing

Pa baggrund af budskaberne fra mgdet anbefaler
Dansk Myelomatoseforening og LylLe, at sesette der
saettes fokus pa felgende initiativer:

1. @get patientinddragelse

Seerligt nér det geelder de sméa sygdomme, er det
vigtigt at give sig tid til at Iytte til patienten, sa vigtige
symptomer ikke bliver overset.

2. Systematisk brug af de diagnostiske centre

Ger systematisk brug af de diagnostiske centre i
regionerne; veer dog opmasrksom p4, at der er store
kapacitetsforskelle i regionerne pa disse centre.

3. Etablering af Ja/Nej-klinikker

Der ber, foreslar Krasftens Bekaempelse, etableres
en stribe 'Ja/Nej-klinikker’ landet over, hvor patienter
med uklare symptomer kan blive undersegt og
hurtigt f& svar p&, om de lider af kraeft eller ej. De skal
give hurtigt svar til patienten, hvilket er essentielt.

Sikring af tidlig diagnostik af kreeftpatienter stiller krav til
den praktiserende lseges kompetencer, de strukturelle
rammer og kommunikationen mellem laege og patient
samt mellem almen praksis og sygehusveesenet eller
specialleegepraksis.
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10 tekniske fremskridt,
som Vil aeandre sundhedssektoren

P4 Medscape, www.medscape.com, kunne man i
midten af december laese en artikel af den amerikanske
leege Eric Topol om 10 tekniske fremskridt, som vil
medfere veesentlige sendringer for patienter og deres
behandling. P& overskriftsniveau er der udsigt til
folgende:

e Kunstig intelligens til at assistere med fortolkning af
medicinske billeder af alt fra patologiske strygninger,
over rgntgenbilleder, MRI-scanninger, CT-scanninger
og PET-CT-scanninger til billeder af hudleesioner og
nethinder.

¢ Kontinuerlig overvagning af den enkelte patient bade i
eget hjem og under indlzeggelse ved brug af baerbare
brug og smid vaek-sensorer og smartphone.

e Flere og bedre blodprever i forbindelse med
diagnose og overvagning af kreeftpatienter og —
som konsekvens heraf — faerre vaevsprover i samme
forbindelse.

e Brug af CRISPR-genredigering i behandling og
kliniske forsgg inden for canceromradet.

o Ekkokardiografi (ultralydscanning) pé& en smartphone.

¢ Laboratoriet i lommen.

¢ Hel-genom-sekventering og forudsigelse af risiko for
kreeft.

¢ Mikrofluidchip baserede laboratorier analyserer en
drabe blod.

¢ Virtual reality (VR) og augmented reality (AR).

Det fleste af disse teknologier vil have betydning for
medlemmer af Lyle med en blodkreeftdiagnose, og det
vil ske hurtigere, end de fleste af os tror. De ti teknologier
er neermere beskrevet i de folgende afsnit.

Kunstig intelligens kommer til det medicinske
omrade

Kunstig intelligens (Al, Artificial Intelligence) har ramt
mange omréader af vores dagligdag — ofte uden at vi ved
det. Eksempelvis nér vi laver Google-sagninger, eller

nar Google finder alle billeder med eksempelvis vores
mor i vores samling med tusindvis af billeder pa Google
Photos. Al er ogsé begyndt at vise, hvad det kan bruges
til inden for sundhedssektoren. Den ekstraordineere
evne, Al har til at analysere billeder, er for nylig blevet
demonstreret [1] indenfor fortolkning af patologiske
billeder, rentgenbilleder, billeder af hudleesioner og
billeder af nethinder.

Der er over 90 nystartede virksomheder i USA, som
arbejder med udvikling af Al-anvendelser inden for
sundhedssektoren, heriblandt teknologiske giganter
som IBM, Apple, Google og Microsoft. Rigshospitalet
er allerede i gang med at teste IBM’s Watson inden for
onkologien. lenudgave af TV-programmet “60 Minutes”,
som blev optaget pa University of North Carolina, blev
det fortalt, at Al for 30% af kreeftpatienternes tilfeelde
kunne finde evidensbaserede behandlinger, som
patienternes egne onkologer ikke havde taenkt pa.

Avancerede baerbare sensorer

| det forgangne &r har der veeret store fremskridt inden
for baerbar sensorteknologi med fokus pé egenskaber
som fleksible sensorer, sensorer, som kan straekkes,
sensorer, som udskrive pa en 3D-printer, og sensorer
uden stremforsyninger (batterier) til overvagning af
fysiologiske parametre, kemiske niveauer i blodet (bl.a.
glukose, ethanol og laktat) og miligpavirkninger (bl.a.
ultraviolet lys).

Epidermal beerbar sensor. University of llinois, USA



Flydende biopsi inden for cancer

Sterre undersggelser, som sammenligner resultater
baseret pa& blodprover med resultater baseret pa
vaevsprover, er blevet offentliggjort inden for analyse af
tumor-DNA (tDNA). Antallet af virksomheder i USA, som
arbejder med at udskifte vaevspraver med blodprever
inden for sekventering, er nu over 50.

Samtidig er antallet af kreeftrelaterede gener, som er
blevet sekventeret fra blodprover, vokset betydeligt.
Nyetablerede virksomheder som Grail og Cirina har
begge igangsat forsgg med henblik p& at opdage
cancer i store grupper af raske mennesker enten ved
direkte analyse af tDNA eller ved tDNA-methylering.
Malet er at opdage sygdomme s4 tidligt som muligt pa
et tidspunkt, hvor behandling og/eller forebyggelse er
mulig.

Det er stadig usikkert om blodpraver med tilstraekkelig
nojagtighed og  korrekthed  kan  identificere
asymptomatiske personer. Fordelene med blodpraver
i stedet for veevsprover for patienter med en forelabig
diagnose eller patienter, som overvages, er store
(mindre udgifter, mindre risiko og mindre ubehag).

Desuden er det muligt, at den mere homogene
blodprave bedre repraesenterer den biologiske proces
end en heterogen vaevsprove.[2]

Mercy Virtual, St. Louis, Missouri, USA.

Virtuelle medicinske centre ('sengelgse
hospitaler’) og telemedicin

Virtuelle medicinske centre ('sengelese hospitaler’) til
fiernovervagning af patienter med basrbare sensorer
og telemedicin vil skyde op. | St. Louis, Missouri, USA
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har Mercy Virtual ansat 330 sundhedsprofessionelle,
som udferer fiernovervagning i realtid af tusindvis
af patienter. Parallelt med sadanne centre vokser
telemediicin kraftigt med henblik pa reduktion i behovet
for ambulante besag pé hospitalet.

Brug af CRISPR-genredigering i behandling og
kliniske forseg

Den faorste patient er blevet behandlet for lungekraeft
ved brug af CRISPR-genredigering. CRISPR er et
veerktgj til udskiftning af dele af enkelte gener og dermed
reparation af uheldige spontane mutationer, som giver
anledning til en sygdom. Behandlingen fandt sted pé et
hospital i Kina ved farst at fierne nogle immunceller fra
patienten, redigere et gen i dem ved brug af CRISPR
for at skabe @get immunfunktion (deaktivering af PD-1),
dyrke de redigerede celler i laboratoriet og til sidst re-
injicere cellerne i patienten.[3]

| USA er Kliniske forseg med CRISPR inden for
cancer blev godkendt, og der har ogsd veeret
bemeerkelsesveerdige fremskridt inden for monogene
sygdomme, som seglcelleanaemi, men ogséa inden for
leukeemi og lymfomer.[4]

CRISPR, Science

Ekkokardiografi med smartphone

Ekkokardiografi er en undersegelse af hjertets funktion
ved hjeelp af lydbelger — ultralyd. For et ars tid siden blev
Philips Lumify smartphoneultralydscanner fremhaevet
som et eksempel pé ledende teknologisk udvikling inden
for det medicinske omrade. Et &r senere er en dedikeret
hjerte-sonde blevet udviklet, som genererer billeder via
en Android-app. Samtidig er en anden smartphone-
ultralydsenhed, Clarius, ved veere tilgeengelig, og den

Fortsasttes p& neeste side >



har en tradles forbindelse til din smartphone. Endelig
har Healcerion udviklet et ultralydsapparat.

Alt sammen i 200-aret for stetoskopets indferelse.

Laboratoriet i lommen

Et apparat, som har evnen til hurtigt og biligt at
diagnosticere et betydeligt antal infektionssygdomme,
benaevnes point of care — en parallel til forretningers
point of sale-terminaler. Listen over sygdomme, som
kan diagnosticeres med denne teknologi, omfatter nu
HIV, HPV, influenza og gruppe A-streptokokker med
mange flere pa vej.[5]

USB HIV lab, Imperial College, London, UK.
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Den mobile platform, der i stigende grad anvendes,
er meget attraktiv for fierntliggende omrader. For
nyligt annoncerede Imperial College en brug og
smid vaek-USB-stick, som med stor ngjagtighed kan
bestemme HIV-virale niveauer fra en drébe blod. Og
‘allestedsneervesrende sekventering’ — evnen til at
sekventere et patogen hurtigt fra kropsveeske prove
— giver hdb om at revolutionere diagnose af infektiose
sygdomme i de kommende ar.

Genforskning inden for praedisponering for

cancer

Firmaet Veritas Genetics annoncerede pa konference
"Future of Genomic Medicine’ hel-genom-sekventering
for under 7.000 kr. Selvom der har veeret skriveri om
7.000 kr (1.000 $) hel-genom-sekventering i arevis, sa
er dette forste reelle overskridelse af denne greense.
Udferelse af hel-genom-sekventering kraever adgang
til en llumina HiSeq X Ten-gensekventeringsmaskine,
som koster omkring 70 millioner kr.

| dag kendes et vaesentligt antal af de almindelige
2endringer i gener, som praedisponerer en person til at
fa cancer — bade i onkogener og i tumorsuppressor-
gener. For personer med en familiehistorie med kraeft
kan Color Genomics nu sekventerer 30 af disse gener
for blot 1.750 kr. Flere andre virksomheder tiloyder
sdkaldte mutationspaneler eller anden malrettet
sekventering med henblik p& at finde evidens for aget
risiko. Dette vil kunne forbedre brugen af screening for
kreeft og give hdb om forebyggelse ved at identificere
risikoen, leenge for kraeften viser sig.

Mikrofluidchips til bloddrabebaserede

laboratorier

Selv om firmaet Theranos ikke levede op til loftet om
preecise blodprever fra en drébe blod, s bevaeger
teknologien p& omradet sig fremad ved hjeelp af chips
med mikrofluidteknik og kolorimetri. Et eksempel er de
immunoassays, som firmaet Genalyte udferer pa en
drébe blod inden for 9 minutter — noget som normalt
koster over 7.000 kr og tager en til to uger pa et
speciallaboratorium.

Mikrofluidteknologi kan gere mange analyser billigere,
hurtigere og mere preecise. Genalyte har i modseetning
til Theranos offentliggjort en peer-reviewed artikel med
validering af deres malinger.
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Microfluid chip, Genalyte.

Virtual reality ved smerte, fobier og

forebyggelse af fald

Teknologigiganter, som Google, Facebook og Microsoft
har investeret massivt i virtual realily (VR). Eksempelvis
kabte Facebook firmaet “Oculus Rift” pa et tidspunkt,
hvor der ikke var mange, som sa potentialet for VR i
sundhedssektoren. Et forseg beskrevet i tidsskriftet
Lancet viser, hvordan VR kan reducere tilbgjeligheden til
at falde.[6] Derudover er yderst lovende data publiceret
eller praesenteret ved konferencer om VR i forbindelse
med lindring af smerter, fobier og posttraumatisk stress.
Derudover bruges VR i stigende grad inden for kirurgien
samt i forbindelse med simuleringer under lsegestudiet.

Relateret til VR er sékaldt 'augmented reality’ (AR),
som offentligheden forst stiftede bekendtskab med
i forbindelse med Google Glass, og som senest
dukkede op CBS-tvserien Pure Genius. Denne
teknologi vil eksempelvis gere det muligt at lave real-
tidsbilledbehandling, sa kirurger bedre kan skelne sygt
veev fra rask veev under en operation.

Virtual reality, The Lancet.
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Kirsten Bech, der nu er 56 &r, fik konstateret lymfeknudekraeft i 2015.
Her forteeller hun sin meget personlige historie blandt andet i form af dagbogsnotater forkortet af redaktionen.
Fotos: Allan Hagholm

Tro, hab og udfordringer

20. oktober 2016 - tid til refleksion over et meget turbulent og udfordrende ar, hvor Manden med leen
bad op til dans! Jeg takkede ellers paent nej, da han inklinerede, men han insisterede og svingede mig
rundt og rundt. Da jeg fik vristet mig los, var jeg fortumlet, svimmel og ude af stand til at holde balancen.

Efter denne dans bliver mit liv aldrig mere som for.

Maj2015. Som etlyn fraenklar himmel fik jeg voldsomme
smerter i venstre side — neermest alla fodselsveer, og
jeg teenkte forst, om det mon kunne veere blindtarmen?
Fik en akuttid hos min leege, som konstaterede staerkt
forhgjet infektionstal og blod i urinen. Det tydede pé en
urinvejsinfektion. Maske nyrebaskkenbetaendelse. Blev
sat i antibiotikabehandling og fik det gradvist bedre. Nye
blodprover efter endt behandling viste stadig forhojet
infektionstal, som dog var faldet. Jeg skulle komme
igen efter 5-6 uger, hvis jeg stadig havde symptomer.

Vendte tilbage til lsegen i starten af august og blev
henvist til scanning af nyrer og bleere. Tre dage efter
scanningen kom opkaldet, der vendte op og ned pa
mit liv.

Jeg havde tid til scanningssvar torsdag den 20. august
og blev veeldig forundret, da min telefon ringede klokken
otte mandag morgen. Det var min leege. Billederne
viste en stor tumor i min milt, og jeg skulle omgéende
undersgges pa Hsematologisk Ambulatorium péa
Vejle sygehus. P& mit spergsmal om, hvad de havde



mistanke til, svarede leegen: Kreeft — formodentlig
blodkreeft. Hun bad mig fa fat i min mand, sa jeg ikke
skulle veere alene, og lovede at ringe tilbage hurtigt med
info om det videre forlgb.

Derefter gik en velsmurt maskine i gang. En sekreteer
fra Heem Amb ringede. Jeg skulle komme tirsdag til
undersggelser og journal-optag. P& det tidspunkt felte
jeg mig mest som en bokser, der var knock outet.
Fattede ikke, hvad der foregik. Men jeg fik givet besked
til mine unger, mor og sester og madte kampberedt
op tirsdag morgen. | mit hoved var tumoren i milten
‘'noget’, der bare skulle veek hurtigst muligt. Og mit
forste spergsmal til den unge kvindelige leege var da
ogsé: Hvor hurtigt kan | fierne den? Hendes alvorlige
ansigtsudtryk fortalte mig, at sa enkelt var det nok
ikke, sa jeg slog lyttelapperne ud og herte ord som:
Knoglemarvspreve, gastroskopi, PET-scanning og
biopsi myldre igennem mit hoved. Blodprever og
knoglemarvsbiopsi blev lavet med det samme, og
henvisningerne til de ovrige undersogelser kom som
perler pa en snor. Knoglemarven viste ingenting — gj
heller gastroskopien. PET-scanningen viste en meget
stor tumor, som gerne ville brede sig ud til bugspytkirtel
og maven. Jeg blev henvist til en fin-nalsbiopsi pa OUH,
da Vejle ikke udferer den undersggelse i milten.

1. september blev biopsien foretaget pa OUH. Lasgen,
der foretog biopsien, fandt det passende at begynde
at underholde mig om, hvad jeg mon kunne fejle og
sagde: Jeg tror, at du har lymfekreeft, det haber jeg, at
det er, for hvis du har kreeft i din bugspytkirtel, sé er det
skidt. Tak for kaffe, teenkte jeg, og lod mig trille retur
pé afdelingen, hvor min aeldste sen ventede. De havde
sagt, at jeg skulle hvile fire timer efter indgrebet, og at
de skulle tiekke blodtryk og puls med korte intervaller,
nar jeg kom retur. Efter en time pa stuen havde vi ikke
set skyggen af personalet. Sa jeg hev i snoren for at
meddele, at jeg var i live. Heldigvis var alt ok!

9. september. Endelig svar pé biopsien. Eller det vil sige,
ingen af de udtagne prever havde vasret brugbare, sa
vi er ude i en ommer. Denne gang en grov-nélsbiopsi i
fuld narkose.

Forfandenihedehulehelvedeogsgu ...

Indkaldt til indleeggelse pa OUH den 15. september.
Forundersagelser og samtalen med anaestesileege og
sygeplejerske tog adskillige timer. Prikken over i'et var,
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da sygeplejersken sagde farvel og pa gensyn i morgen.
Jeg stirrede undrende og harte hende sige, at jeg bare
skulle tage hjem og komme igen neeste dag. Undskyld,
men hvorfor katten skriver | ikke det i indkaldelsen, fik
jeg spurgt. Er knoklet fra Vejle til Odense med tog og
bagage trods smerter og naermest ingen energi. Hun
beklagede og kunne vist godt maerke pa mine negative
vibrationer, at hun méatte gere noget. Jeg fik plads pa
patienthotellet.

Sov stort set ikke. VAgnede badet i sved og tog
bad efter alle kunstens regler forud for narkosen. P&
afdelingen fik jeg plads pé en fire-sengs stue, hvor jeg
efter to timers venten stadig ikke havde faet den lovede
dyne. Stuen var som Fredericia Banegard. De 3 ovrige
patienter havde geester. Stejniveauet var astronomisk.
Jeg klapperfras uden dyne i den kolde operationsbluse.
Forlod infernoet og vandrede rundt pa gangen. Blev
spurgt, om jeg var OK, hvilket jeg svarede nej til, uden at
det udlgste nogen reaktion. Tiden sneglede sig afsted.
Skulle efter planen til klokken 11. Da den var 14.30 —
uden nogen havde informeret mig om noget — satte jeg
mig pa gangen igen. Kort efter kom laegen og AFLYSTE
MIN BIOPSI. Forfandenihedehulehelvedeogsgu ...

Jeg flippede ud og skeeldte ham heeder og eere fra. En
tililende sygeplejerske tilbed mig noget beroligende.
Det skulle hun s& ikke have gjort!

Retur pd OUH. Fik taget en masse prover og provede
at fa lidt sevn. P& A3 blev jeg medt af en besked om, at
jeg alligevel ikke kom til som den forste, som de havde
lovet. SURPRICE! Gad vide, om de ville fierne mine
mandler eller et ben, nar jeg endelig komme til? Ved
10-tiden blev det min tur. Sed sygeplejerske pa OP tog
imod mig, og bedgvelsen gik som en leg. Vagnede frisk
0g @m pé opvagningen, hvor der blev serveret Filur-is og
morfin. Var retur pé afdelingen ved 13-tiden. Aftalen var,
at leegen skulle komme og informere mig om biopsien.
Det besag venter jeg stadig pa her ét ar efter.

25. september. Laegesamtale pd Haem Amb. Mens jeg
ventede pa at skulle afsted, tikkede der digital post ind
fra OUH. Indkaldelse til operation p& A3. Ah nej, ndede
jeg at taenke, s& er der nok noget galt igen. Og det
var der. Igen var biopsierne ubrugelige. Den kvindelige
overleege pa Heem Amb var meget bramfri: Sikke da et
lorteforlab, du har vaeret igennem, sagde hun. Arsagen
til, at preverne var ubrugelige, var cellesammenfald.

Fortsasttes p& neeste side >



Jeg havde veeret pa laegekonference, og det, de nu ville
tilbyde, var en keglebiopsi.

Endelig! Den 6. oktober ringede Olav Bergmann, min
faste laege fra Heem Amb.: Biopsien var brugbar. Der
var som forventet tale om lymfeknudekreeft. Et diffust
storcellet B lymfom. Blev bedt om at made op allerede
neeste dag til samtale og behandling.

Fik en meget kompetent og saglig indferelse i min
diagnose. Alvorligt, men ikke oppe i den helt tunge
ende. Gode behandlingsmuligheder. 3-5 maneder
med kemo og antistoffer over 3 dage. Kuren hedder
Choep 3. Héret ville skvatte af. Godt sa.

Tirsdag den 27. oktober rag haret

21. oktober. Dagen for 2. kemo-serie. Leegesamtalen
afslgrede, at mine tal var paene nok til, at jeg kunne fa
kuren. Meerkveerdigt at fole glaede ved at blive proppet
med giftstoffer! Denne gang gik alting, som det skulle,
der blev lagt en venflon uden de store problemer. Var
helt forfeerdeligt treet, da jeg ved 15-tiden kunne vende
snuden hjem. Vagnede nasste morgen med kvalme og
utilpashed, hvilede p& sofaneseren, til jeg skulle afsted
pa Heem Amb. De spottede gjeblikkeligt, at jeg var
skidt. Blev tilset af Olav Bergman og ordineret ekstra
kvalmestillende samt indslumringspiller til natten, mens
jeg fik prednisolon. Sov da jeg kom hjem, og havde det
heldigvis bedre, da jeg vagnede. Fik lettere forsinket 3.
dags dosis og kunne endda cykle hele vejen hjem uden
stop.

Tirsdag den 27. oktober rag héret. Farst en Klipning
og derefter trimmer. Parykken blev tilrettet, og den var
slet ikke sa tosset. Tog en selfie, mens lokkerne rag. Et
minde af den mere spektakuleere art.

Onsdag den 4. november. Kemodag. Olav undersagte
mig og konkluderede, at han allerede nu stort set ikke
kunne fele milten. Ah, kemoen gor det, den skal. Happy
me! Kapslen var endnu ikke lukket ved operationssaret,
s& vi métte ty til en venflon igen. Kunne dérligt treede
pedalerne rundt, da jeg trillede hjem. Den der forste
behandlingsdag pé fem-seks timer trak sgu teender
ud. Klarede ogsé de resterende to dages behandling
og kunne triumferende konkludere, at jeg forhabentlig
allerede nu var halvvejs med kemoen!

Treetheden var min sterste modstander. Folte mig
pa intet tidspunkt udhvilet. Gik lidt rundt, som om en
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dykkerklokke konstant var trukket ned over mit hoved.

18. november. Kemodag og scanningssvar. Gode
nyheder. Tumoren — bedre kendt som Treelse Torben
— var svundet betydeligt. Naesten halveret. Neeste
etape. Tre serier kemo mere og derefter ny scanning.
Fik kemoen i kapslen, det var godt nok dejligt at have
heenderne fri. Fik haeklet lidt og leest. Fastholdt steedigt
at cykle til og fra behandlingerne. Havde behov for, at
der i det mindste var én ting, jeg selv kunne bestemme.

Fredag. 3. dag med kemo. Nu er der kun to serier tilbage!
Men jeg havde det elendigt, svimmel, hjertebanken
og uro i hele kroppen. Kontaktede Heem Amb og fik
besked péa at komme omgéende. Fik taget blodprever
og EKG. Blodprocenten var pa 5, sé jeg fik tiloudt en
blodtransfusion, som jeg takkede ja til. Fik 5. kemoserie
med start 2. december. Denne gang gik alting, som det
skulle, og jeg var ikke synderligt pavirket af kemoen.
Men | guder, hvor den treethed dog er enerverende. Og
snottet blev jeg ogsa.

Filmen knaekkede

Mandag den 14. december om morgenen skulle
jeg mede ind p& haematologisk til min sidste
kemobehandling. De neeste tre dage fik jeg behandling,
og fredag den 18. kunne jeg vandre ud fra afdelingen
til noget, vi blev enige om at kalde juleferie. | starten
af januar skulle jeg scannes, og derefter ville der blive
taget stilling til det videre forlgb.

| januar startede jeg pa Krop & Krasft, hvor min haergede
krop stille og roligt kom i gang med genopbygningen. Ud
over treening fire gange dagligt, fik vi teoretisk viden om
kreeft, senfolger og meget mere. De 11 andre deltagere
0g jeg blev pé kort tid fortrolige og gode venner.

Jeg blev indkaldt til scanningssvar og fik at vide, at min
tumor ikke leengere var aktiv, men at jeg pa grund af den
seerdeles aggressive kreeftform blev tilbudt yderligere
to behandlinger — denne gang med hegjdosiskemo.
Behandlingen indebar indlaeggelse pa Haematologisk
sengeafsnit to gange en uge. Forste behandling var
allerede i den kommende uge, sa jeg gik glip af en hel
uge pa Krop & Kraeft.

Jeg blev indlagt og koblet pa saltvand og bicarbonat,
som jeg skulle have 24 timer i dagnet under hele kuren.
Jeg skulle vejes hver 6. time og have taget en hulens
masse blodprever. De store meengder af vaeske betad,
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Kirsten laver selv smykker — her et smukt vedhseng med en engle af bl.a. ferskvandsperier.
Vil du vide mere til Kirstens smykker, s& formidler redaktionen gerne kontakten.

at jeg matte rende pé toilettet ca. hvert 45. minut.
Sammenhaengende sevn var der ikke noget af.

Efter en uges pause skulle jeg atter indlaegges en uge til
sidste kur. Fik stuen for mig selv det forste degn, derefter
delte jeg med en dement dame, der skulle have blod
hver tredje time. Hun gik rundt med bar rev pé stuen
og svarede i gst, nar de spurgte i vest. Jeg tiloragte
den halve nat frysende i opholdsstuen. Sygeplejersken
provede at troste og lovede at se, om der var en
enestue naeste dag. Det var der ikke, men jeg fik tiloudt
at sove pa en modtagestue, som stod tom. Det gav
lidt ro. Fredag, hvor jeg regnede med at skulle hjem,
var mine magiske tal desveerre ikke tilstreekkeligt hoje.
For farste gang i et umenneskeligt langt og opslidende
forleb, knaekkede filmen for mig. Jeg bred greedende
sammen og bad om at blive udskrevet pa eget ansvar.
Kunne bare ikke mere. Min laege forklarede, at det
kunne give nyreskader, hvis jeg ikke var i behandling,
til tallene var pa plads. Han var sikker pa, at det ville de

vaere dagen efter. Jeg blev flyttet p& enestue (en tom
isolationsstue). Blev koblet fra veesken i to timer og fik
sovet to sammenhaengende timer. Aftalen blev, at jeg
skulle have kateder til natten, s& jeg kunne sove, og
naeste dag var tallene heldigvis gode nok til lesladelse.

100 % remission

Tilbage var nu at vente pa scanning og planleegning af
et evt. videre forlab. Allerede dagen efter scanning blev
jeg ringet op. Tumoren var nu helt og aldeles vissen, og
de havde konfereret med OUH om operation/fiernelse
af milten. Dette ville minimere min risiko for tilbagefald,
sé jeg betaenkte mig ikke pa at sige ja. Heller ikke selv
om det beted tilbage til A3 pa OUH.

Inden operationen rejste min mand og jeg to uger
til Thailand, hvor jeg fik mulighed for lidt tiltreengt
rekreation. | slutningen af april madte jeg op pa A3
til samtale og forundersggelse — fik en overnatning
pé patienthotellet, og tiekkede ind naeste dag pa Al.

Fortsasttes p& neeste side >



Havde endnu engang overvundet mig selv og sagt il
sygeplejersken, at jeg meget gerne ville pa en- eller to-
sengs stue. Ventetiden faor operationen foregik pa fire-
sengs stue, men de lovede, at jeg efteropvagning ville
komme pé to-sengs stue.

Jeg talte kort med den leege, der skulle operere, og
blev derefter klargjort. Det lykkedes ikke at anleegge
smertepumpen i forste hug — sa vi tog lige en tur med
blodtryksfald og koldsved, inden den sad der i andet
forseg. Da jeg kom til mig selv p& opvagningen, havde
jeg det godt — lidt ondt, hvilket et ekstra drej pa pumpen
gjorde noget ved. Fik at vide, at alt var géet godt, og
kom efter to timer retur til A1 og den lovede to-sengs
stue. Var lidt rundtosset af medicinen og traest som
Metusalem. Min mand ringede, og vi aftalte, at han kom
dagen efter. Jeg skulle ud af sengen og prove at sta —
det gik ikke!

Dagen efter fandt de ud af, at min smertepumpe ikke
fungerede, som den skulle, sa jeg blev koblet af den
0g havde nu ’kun’ draen i maven og en togbane hen
under ribbensbuen. Jeg kom ud af sengen og sad lidt
i en stol. Gik en kort tur ved hjeelp af et stativ og fik s&
heldigvis lov til at komme i seng igen. P& 3. dagen gik
det s& meget bedre, at jeg selv kunne komme i bad,
0g nu begyndte jeg intensiv gang- treening med henblik
pa udskrivning. Farst pa 6. dagen fik jeg lov at komme
hjem. Stadig med dreenet i bugen og en aftale om at
komme igen mandag og fa det fiernet.

Jeg startede genoptraening ca. 14 dage efter indgrebet,
og den 11. maj var jeg til kontrol p& Haematologisk og
fik den fantastiske besked: 100 % remission!

Herfra er jeg overgaet til kontrolforlgb. CT-scanning i
august og blodprever med positivt svar —ingen tegn pé
kraeft og neesten normale blodproever.

Tillgb til langsom aflivning

Hvordan er livet s& efter en alvorlig livstruende sygdom?
Jeg havde forestillet mig, at der ville falde ro pa, og
at jeg kunne fokusere pa at komme mig og komme
videre. | august kom der en keempe efterreaktion pa
forlebet. Jeg blev og er fortsat hysterisk reedselsslagen
for tilbagefald. Blev henvist til psykologsamtaler, hvilket
heldigvis tog lidt af trykket af. Fulgte genoptreening,
og har géet til mindfulness samt til yoga. Bokser med
senfelger, fatique, kognitive skader (hukommelse og
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koncentration). Mine fingere sover, min balance er
elendig, mine hofter gerondt, og jeg har sevnforstyrrelser.

Oven i alle disse udfordringer meldte en ny modspiller
sig pa banen. Jobcenter. Under behandlingsforlgbet har
jeg veeret p& Stand By-ordning med en deraf falgende
ubegreenset forleengelse af mine sygedagpenge.
| slutningen af juli fik jeg besked om, at jeg ikke
leengere var omfattet af ordningen og skulle til made
med min (nye) sagsbehandler. Jobcenter onskede at
revurdere mine sygedagpenge og indhentede status
fra Heematologisk. De ordinerede sygemelding til 1.
februar 17 og anmodning om ny status i december.
Jobcenter udbad sig derefter en status fra egen leege
pa min tidligere sygemeldingsdiagnose stress/angst.
Hun svarede, at hun ikke havde set mig i et ar, hvorefter
de anmodede om en specifik helbredserklaering pé
stress/angst. Denne er nu udarbejdet. Min leege
tilkendegiver, at de to ting ikke kan skilles ad, da der
er udpreeget angst for tilbagefald. Samt at stressen
kan vende tilbage, hvis jeg atter udsasttes for et darligt
psykisk arbejdsmilja.

Blev indkaldt til m@de pa Jobcenter og orienteret om et
eventuelt jobafklaringsforleb, s&fremt sygedagpengene
ikke kan forleenges. Jobcenter konkluderer, at jeg er
uarbejdsdygtig, sé der er enighed om, at det er sadan,
det er. Afventer nu ny status fra Haematologisk. Har
bisidder fra min faglige organisation samt socialradgiver
fra Heematologisk pa banen.

Finder det bizart, at der forst postes et anseeligt belab
i at kurere mig for lymfekraeft, hvorefter systemet tager
tilab til en langsom aflivning ved at foresla at anbringe
mig pa fattigdomsydelse pa ubestemt tid. Samtidig
med at de anerkender, at jeg ikke er arbejdsdygtig
pa nuvaerende tidspunkt. Min pointe i historien ma
derfor veere, at kreeftpakker og -planer ikke bare skal
udstikke retningslinjer for selve kraeftbehandlingen,
men i lige s& hej grad beskasftige sig med senfaelger
og den gkonomiske virkelighed, der felger i kalvandet.
Jeg ved, at de forste tre ar er mest kritiske i forhold til
tilbagefald, og at min prognose efter fem ar er markant
bedre end nu. Fatter ikke, at kreeftpatienter, der ikke
erklaeres for heloredt, ikke kan fa tilkendt en midlertidig
pension ind til kontrolperioden er forbi. Efterfolgende
ma der foretages en revurdering — hvor senfelger med
mere indgar.
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Nu kommer de biosimilaere laegemidler

Biosimilaere laegemidler, der er kopier af originale biologiske lzegemidler, vil de kommende ar i stadigt
stigende grad blive tilbudt patienter, nar den medicin, de far, gar af patent. For mange er det forbundet
med stor usikkerhed at blive skiftet over pa en kopimedicin. For kan man regne med, at den nye medicin
virker ligesom den gamle, og hvilke nye bivirkninger, kan der mon dukke op? | denne artikel reder vi

tradene ud om forskellige slags kopimediciner.

Af: Finn Stahlschmidt

Ligesom andre ’‘opfindelser’ er leegemidler omfattet
af et patent. For laegemidlers vedkommende typisk
med en udlgbstid pa mellem 10-15 &r. Nar lsegemidlet
'gér af patent’ kan andre medicinproducenter lave
en kopi — helt lovligt og til en meget lavere pris.
Kopiproducenten skal af gode grunde ikke have deekket
udviklingsomkostningerne, og det smitter af pa prisen.
Nar det geelder leegemidler, der som i Danmark betales
af et offentligt finansieret sygehusvassen, sa er der en
betydelig interesse i at bringe udgifterne til iseer meget
dyr medicin s& langt ned som muligt. Derfor kalder
tanken om at kunne erstatte en original behandling ud
med en kopi i den grad smilet frem hos gkonomerne i
Danske Regioner.

For mange patientforeninger — og det geelder ogsa
LyLe — er tiden kommet, hvor man skal forberede sig
pa, at rigtigt mange patienter i de kommende &r vil blive
skiftet over pa biosimilaere laegemidler, og det vil fare en
reekke udfordringer med sig.

| dag skelner man mellem to typer

kopimedicin: De generiske og de biosimilaere.

Generiske laegemidler er kort fortalt leegemidler med et
aktivt indholdsstof, som ikke er beskyttet af et patent.
Dem er der —i modsaetning til de biosimileere laegemidler
— masser af. Generiske leegemidler indeholder de
samme aktive indholdsstoffer som originale lzegemidler
og virker pd samme made. Der er samme krav til
behandlingseffekt, sikkerhed og bivirkninger som til
originale leegemidler. De er typisk 20-80 pct. billigere
end originalproduktet.

I modseetning til generiske leegemidler, der er baseret pa
en kemisk formel, s& produceres biologiske laegemidler
med udgangspunkt i levende celler. Biologiske
leegemidler er et af medicinalindustriens hurtigst
voksende omrader — og ifelge Lasgemiddelstyrelsen er

de séa dyre, at 15 laegemidler laegger beslag pa hele
36 pct. af sygehussektorens samlede medicinudgifter.
Biologiske lsegemidler er meget specialiserede
laegemidler, som giver en malrettet terapi mod bestemte
sygdomsprocesser. De benyttes isaer pa hospitalernes
hojt specialiserede afdelinger til behandling af fx
gigtsygdomme, kreeft, sklerose og blodsygdomme.
De fremstilles ved hjeelp af bioteknologi. Biosimileere
leegemidler — eller bare biosimilars — er kopier af
biologiske lzegemidler, der er gaet af patent.

Biosimilars sammenlignes ofte med generika,
fordi begge er biligere alternativer til eksisterende
behandlinger. Biosimileere leegemidler svarer desuden
til generika, fordi de i forhold til kvalitet, sikkerhed
og virkning matcher et andet biologisk lsegemiddel.
Men med biosimilars er der den spidsfindighed, at
det biosimileere lsegemiddel indeholder det samme
aktivstof som originalpreeparatet, men det er ikke en
nojagtig kopi. Der er mindre forskelle, dels som folge af
stoffernes komplekse opbygning og dels pa grund af
produktionsmetoderne, der er sveere at efterligne.

P& denne made adskiller de biologiske og biosimilsere
leegemidler sig fra kemisk fremstillede lsegemidler,
der kan fremstilles fuldsteendigt ens hver gang.
Myndighederne stiller derfor meget store krav il
dokumentationen, for et biosimilar kan godkendes. Er
der nogen form for tvivl, bliver leegemidlet ikke godkendt
som et biosimileert lzegemiddel.

Man kan laese om generiske og biosimilaere lzegemidler
(og forskellene pa de to) pa Industriforeningen for
Generiske og Biosimileere Laegemidlers hjemmeside:
http://igldk.dk/



De biosimilaere - kan vi stole pa dem?

| de kommende maneder og ar vil et stigende antal biosimilaere laagemidler blive taget i brug

i kreeftbehandlingen og herunder ogsa i haesmatologien. Vi bringer her en raekke synspunkter,
erfaringer og betragtninger om ibrugtagningen af de nye kopi-laegemidler. De kommer fra to laeger, to
patientforeningsrepraesentanter og en talsperson fra Laagemiddelindustriforeningen, Lif.

Af: Finn Stahlschmidt

Inden for de autoimmune sygdomme (som fx gigt
0g psoriasis) er biosimileere leegemidler allerede
blevet introduceret, og da det forst skete, gk det
faktisk sa hurtigt, at det kom bag pa bade politikere,
embedsmaend, klinikere og ikke mindst pé patienterne.
Vil man leere noget om de ferste erfaringer, giver det
god mening at kigge til netop gigt og psoriasis. |
december deltog Lyl es formand Rita O. Christensen og
undertegnede i et made i Kabenhavn om biosimileere
leegemidler, og herfra stammer de folgende citater fra
professor Julia Johansen, Institut for Klinisk Medicin,
Herlev-Gentofte Hospital, James Rickman og Lars
Werner, der er hhv. r&dgiver i Foreningen af Unge med
Gigt (FNUG) og direkter for Psoriasisforeningen. Deres

ord er suppleret med udtalelser fra formanden for
Medicinradet Jargen Schigler Kristensen (heematolog
og tidligere formand for RADS), og fra Jergens
Clausen fra Leegemiddelindustriforeningen (Lif). Samlet
set giver disse fem et godt indblik i holdningerne til og
erfaringerne med biosimileere leegemidler i det danske
sundhedssystem. For god ordens skyld er det vigtigt
at understrege, at alle laegemidler, der tages i brug i
Danmark, skal veere godkendt af det europeeiske
medicinagenturs (EMA) og Sundhedsstyrelsen, for de
kan komme pé markedet. Der findes allerede adskillige
eksempler pé biosimilssre laegemidler, der er godkendt
i fx Sydamerika eller i Rusland, men ikke er blevet
godkendt i Europa.



Det er ikke for patienternes skyld
Julia S. Johansen, professor, overleege, dr. med.,
Institut for Klinisk Medicin, Herlev-Gentofte Hospital:

"Noget af usikkerheden omkring de biosimileere
leegemidler er, at der for fremtiden hegjst sandsynligt
vil vaere mange forskellige producenter af det samme
laegemiddel. Det vil alt andet lige oge risikoen for at
kvaliteten af disse leegemidler vil svinge. Vi vil med stor
sikkerhed ogsé opleve, at hospitalerne kaber de billigste.
Det kan nemt komme til at betyde, at patienter med
samme sygdom behandles med forskellige biosimilaere
laeegemidler eller endnu veerre, at den enkelte patienter
vil komme til at opleve hyppige skift mellem forskellige
leegemidler, fordi hospitalerne har pligt til at bruge den
billigste til hver en tid. Problemet er, at vi ikke aner noget
om, hvordan kroppen vil reagere pa de forskelle, der
uveegerligt vil veere. Det er meget skreemmende. Vi
leeger oplever jo ofte med originale leegemidler, hvor
der er flere af veelge imellem til den samme indikation,
at det maske forst er den tredje variant, der virker
optimalt. Det er et meget foruroligende billede, der
tegner sig, synes jeg. Har man cancer kan et halvt ar
med den forkerte medicin afgere forskellen mellem liv
og dad. Hvis man erfarer, fx inden for reumatologien, at
det gér fint at skifte mellem forskellige varianter af det
samme biosimileere leegemiddel, s& er det jo langt fra
sikkert, at det kan overfares til cancer. Der er noget her,
vi skal vaere meget opmasrksomme pa. Det er vigtigt,
at patientforeninger inden for fx haematologi allierer sig
med nogle af de leeger, som de ved er kritiske overfor
biosimilzere lsagemidler for pa den made at presse p4,
for at disse leegemidler underseges grundigt inden et
skifte. Det er vigtigt, at holde sig for gje at hele motivet
bag de biosimileere laegemidler er, at samfundet skal
spare penge. Det er ikke for patienternes skyld.”

Sarg for en god dialog med din lsege
James Rickmann, Senior Radgiver i ForeningeN af
Unge med Gigt (FNUG):

"Den méde, de biosimileere leegemidler er blevet
introduceret pa overfor vores medlemmer det seneste
halve ars tid, har bestemt ikke veeret tryghedsskabende.
Helt principielt ser vi sddan pa det, at nar en leege
far at vide, at han (eller hun) skal skifte en patient
fra ét laegemiddel til et andet, sd mister han reelt sin
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ordinationsret. Det, synes vi, er fuldsteendig forkert.
Den frie ordinationsret er et grundprincip i den méade
danske laeger arbejder pa. Nar det er sagt, har det
veeret karakteristisk for det, vi har oplevet med skift fra
original- til kopimedicin, at det er sket uden, at vi har
faet noget at vide. Dvs. uden patientens viden og aktive
samtykke. Det, vurderer vi, er i strid med de geeldende
regler, hvor det, som vi forstér det, fremgar, at patienten
skal give samtykke til skift af et leegemiddel. Nogle af
vores medlemmer har reageret p& dette, men blot faet
at vide, at den nye medicin er den samme som den
gamle blot i en anden indpakning. Jeg har haft lejlighed
til at sperge nogle af de laeger, der har skiftet patienter
over pa biosimileere laegemidler, om, hvordan det er
géet, og svaret er, at det er sket 'stort set uden de
store vanskeligheder’. Nar noget har givet anledning til
bekymring, er patienterne blev skiftet tiloage pa deres
originalbehandling. Vi ger derfor meget ud af at sige til
vores medlemmer, at de skal sige nej, hvis de er i tvivl.
Vores allervigtigste rad til patienter, der havner i samme
situation, er, at det er meget vigtigt at have en god dialog
med sin laege om, hvad det er, der sker. RADS (Radet
for Anvendelse af Dyr Sygehusmedicin) har udtrykkeligt
sagt til os, at hvis der er saerlige hensyn, der skal tages,
sé skal man gere det.”

Det er ikke det samme ...
Lars Werner, direkter, Psoriasisforeningen:

"For os startede det tilbage i 2015, hvor der skete et
skift fra Remicade til Remsima. Det skete pludseligt
0g uventet. Beskeden var, at originalleegemidlet ikke
lzengere var pa hylderne, s& patienterne blev bare
skiftet uden nogen forklaring og uden mulighed for
aktivt at samtykke. Det oplevede vores patienter som
meget utrygt og utilfredsstillende. Vi oplever, at nogle
leeger bliver sat i en dobbeltrolle, hvor man bade ensker
at imedekomme patienternes behandlingsbehov
og samtidig har et ansvar for afdelingens gkonomi —
det er problematisk. Derudover overser nogle den
kompleksitet, der er i et biologisk lsegemiddel
sammenlignet med et kemisk baseret lsegemiddel.
Et biosimileert leegemiddel er ikke identisk med det
originale. Hos patienterne skaber det en stor utryghed,
0g det er ikke acceptabelt. Patienterne ansker at blive
skiftet p& et oplyst grundlag og at give deres aktive

Fortsasttes p& neeste side >



samtykke, far det sker. Kernen for os er patientsikkerhed,
og at skiftet sker pa baggrund af en grundig information
og samtykke. Samtidig indskeerper vi, at det er
meget vigtigt at vaere opmasrksom pé eventuelle nye
bivirkninger, og at patienterne rapporterer tilbage, sé
det bliver samlet op.”

Har | erfaringer med patienter, der er blevet skiftet
tilbage pé det originale lsegemiddel?

*Ja, masser. Det, vi har beklaget os over, er, at det ikke
har veeret muligt at skabe et reelt overblik over effekter
og bivirkninger. Det skal ses i lyset af, at stort set alle
patienter er skiftet over. Vi undrer os derfor over, hvad
man Vil gare, hvis der opstar bivirkninger. | s& fald kan
det blive ngdvendigt at skifte alle patienter tilbage
igen, hvilket vil veere eergerligt. Af samme grund har
Leegemiddelstyrelsen serget for, at der nu er skeerpet
indberetningspligt, og det, synes vi naturligvis, er fint.
Det er vigtigt at understrege, at vi ikke er imod, at man
bliver tilbudt et biosimileert lsegemiddel, hvis man er
nydiagnosticeret. Der, hvor vi seetter bremserne i, er,
hvis man tvangsskiftes til et biosimileert laegemiddel,
der i sagens natur kun kan formodes at virke pa
samme méade som det, man har faet i revis. Vi gnsker
dokumentation for, at det virker lige s& godt. Vi har
patienter, der har oplevet at blive skiftet fra Remicade
til Remsima uden varsel ved et kontrolbeseg pa
sygehuset, hvor der kun var en sygeplejerske til stede.
Nar det er sagt, skal der ikke herske tvivl om, at vi som
patientforening hilser det velkommen, at man skifter
til billigere kopier, nar patenterne udigber. Men det
skal ske pa et patientsikkerhedsmaessigt forsvarligt
grundlag, og sa anser vi det for at veere en selvfelge, at
originalproduktet stadig er tilgeengeligt, hvis der bliver
brug for at skifte tilbage.”

Hurtigere end forventet

Jorgen Scheler Kristensen, formand for Medicinradet,
haematolog og leegefaglig direkter pa Hospitalsenheden
Horsens:

"Jeg forstér den uro som et medicinskift kan fare til
hos en patient. Det er en forstaelig reaktion, nar der
kommer forandringer i den medicin, man skal tage.
Man kan med rette kommme i tvivi om, om den nye
medicin er lige s& god, som den man har faet hidti,
om det er det samme, eller om der er nye bivirkninger.

LyLe Nyt

Ibrugtagningen af biosimilaere laegemidler i Danmark er
sket parallelt med en lang raekke andre lande. | forste
omgang inden for gigtsygdomme, hvor flere lzegemidler
er skiftet ud og i et hurtigere tempo, end vi egentlig
havde forventet. Forud for dette har RADS naturligvis
diskuteret, om det er forsvarligt at tilbyde biosimileere
leegemidler til: 1. Patienter, der aldrig har faet denne
type leegemiddel for. 2. Til patienter der har holdt en
pause i deres behandling og skal i gang igen. 3. Til de,
der er i en vedvarende behandling. Svaret har for alle tre
gruppers vedkommende veeret, at det mener vi, det er.
Der er allerede nu blevet lavet en analyse af de ferste
to store grupper af biosimileere lzegemidler (inden for
gigtbehandlingen), som er kommet ud til patienterne,
og Vi kan se, at det er gdet ganske udmaerket. Man
kan selvfolgelig teoretisere over, om der ville veere en
forskel, hvis det var andre kategorier af sygdomme,
vi talte om, kresft fx, men her er det vigtigt at fastsla,
at vi jo taler om leegemidler, der er godkendt af de
europaeiske og de danske laegemiddelmyndigheder. Vi
eriudgangspunktet meget opmasrksomme pa, at viikke
tager biosimileere laegemidler i brug med bivirkninger,
der ikke er kendte og beskrevne. Vi ved af erfaring, at
nar vi introducerer ny medicin, sa er der altid en risiko
for, at der er bivirkninger, vi ikke har set tidligere. Dem
skal vi kunne fange, og derfor har vi gjort meget ud af at
indskeerpe vigtigheden af at indrapportere bivirkninger.”

Danske Patienter mener, at patienter skal give samtykke
forud for, at de skiftes fra en originalbehandling til en
biosimileer. At det altsé ikke sker uden deres aktive
meavirken. Er det rimeligt set med dine gjne?

"Det er sadan, at hver gang en laege tilbyder en patient
en behandling, s& har man helt naturligt en dialog med
vedkommende om behandlingen, og patienten kan
veelge til og fra. Det kan man altid. Undervejs i processen
med at introducere de biosimilzere lzegemidler er der
sket en kvalificering af den made, vi taler om disse
lzegemidler pa. Det gik ganske rigtigt meget hurtigt
forste gang, og det leerte vi af. Der var patienter, der
oplevede, at de ikke havde faet at vide, at de fik en
biosimileer behandling, og det er ikke godt nok. Derfor
er der nu kommet meget mere opmaerksomhed pa
den side af sagen og mere informationsmateriale. Det
er kommet ud til de relevante leeger og sygeplejersker,
sé de kan bruge det overfor deres patienter. Materialet



er lavet sammen med patientforeningerne pa omradet,
s& vi pd den made kan sikre, at patienten er godt
informeret.”

Nar der begynder at komme kopier af laagemidler, kan
man nemt forestille sig, at der kommer mange til de
samme sygdomme, og at patienterne vil opleve at
skulle skiftehyppigere. Er det et problem?

"Det tror jeg ikke. Der er en dialog omkring, hvor tit
man kan skifte. Sagen er, at originalprodukter jo ogsa
fornyes henover tid, at de justeres en smule, og det har
fort til en dialog, om det ikke kan sammenlignes med
at skifte til et biosimileert lzegemiddel. Det handler om
at fa erfaring over tid. Vi har endnu ikke provet at skifte
patienter mellem to biosimileere lsegemidler, men det vil
ske, og det kraever opmasrksomhed pa, hvor ofte man
kan gere det. Vived, at man sagtens kan skifte en gang,
men spergsmalet er, om patienterne uden videre kan
skifte flere gange. | Medicinradet arbejder vi pa at lave
behandlingsvejledninger, der er sikre for patienterne og
tager de ngdvendige hensyn til patienterne.”

Det er selve skiftet, vi er imod
Jorgen Clausen, Chefgkonom, Leegemiddelindustri-
foreningen, Lif:

"Mange af de biosimileere leegemidler kommer fra
virksomheder, der er vores medlemmer. Det spiller
dog ikke ind pa vores grundholdning, som er, at man
ikke ber skifte velbehandlede patienter over pa andre
laegemidler. Dermed ser vi altsd meget anderledes
pa dette tema end fx Danske Regioner. Vi mener
ikke, at man ber skifte medicin alene af gkonomiske
arsager. Nar en original behandling ger det, den skal,
er der ikke grund til at skifte den ud med et biosimilzert
produkt, som det meget ofte sker. Konsekvensen af
den holdning er, at det kun vil veere nydiagnosticerede
patienter, der tilbydes et biosimilaert lsegemiddel. Det
er velkendt, at et skifte fra et originalt lsegemiddel til en
kopi, som vi kender det fra de ‘normale’ leegemidler,
i mange tilfeelde skaber utryghed hos patienten. Nar
det gaelder de biosimileere laegemidler, s& mener vi, at
netop fordi der er tale om et biologisk materiale, er der
storre risiko for, at effekten ikke er den samme, og for
at der kan opsté alvorlige bivirkninger. At man, som det
lader til, skifter patienterne over alene baseret pa de
mulige besparelser, der kan opnéas. Det, synes vi, er at
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tage ungdige chancer, fordi betydningen af de mulige
variationer jo ikke er en del af godkendelsesprocessen.
Néar en patientforeningen som FNUG (ForeningeN af
Unge med Gigt) er bekymrede over, den méde nogle af
deres medlemmer er blevet skiftet pa, sa forstar vi det
udmeerket. Det er dog vigtigt at understrege, at vi i Lif
ikke stiller spergsmalstegn ved kvaliteten af de
biosimileere laegemidler. Det er er selve skiftet, vi erimod.
Det er det, der er problemet. Vi er ogsé bekymrede for
en situation, som ligger lidt leengere ude i fremtiden, hvor
der pludselig vil veere mange behandlinger (biosimileere)
til den samme indikation (sygdom). Her ved vi jo intet
om, om det er muligt at skifte rundt mellem disse. Der
mangler dokumentation for, hvad der kan ske — eller
ikke ske.”




"Det er et bureaukratisk monster, regionerne har sat i verden, og vi ved i realiteten ikke, hvad vi far ud af det,” siger Ida Sofie Jensen om
Medicinrédet. Foto. Lif

Lif vil holde Medicin-radet i orerne i 2017

“Fra politisk hand har man valgt, at radet skal asfaltere, mens det korer, og derfor er vi pa vagt over for,
om det overholder regeringens syv principper for prioritering,” siger koncernchef Ida Sofie Jensen, Lif.

Af: Anne Mette Steen-Andersen

Dagens Pharma har spurgt en reekke akterer om deres
forventninger til 2017. Laes blandt andet, hvordan de vil
preege dagsordenen i 2017, og hvem bliver de vigtigste
alliancepartnere.

| dag svarer Ida Sofie Jensen, koncernchef for
Leegemiddelindustriforeningen.

Dagens Pharma (DP): Hvad bliver Lif’s
fokusomrader i 2017?

lda Sofie Jensen (ISJ): Under den forhenveerende
regering blev der nedsat et vaekstteam, hvis opgave var
at skabe gode vilkar for en global laagemiddelindustri i
Danmark.

De sidste ti ar er eksporten af medicin steget markant,
og den danske leegemiddelindustri er nu for alvor
moden til at rykke ind pé et globalt marked. Men vi er
i steerk konkurrence med andre life science-omrader,
og Lif vil fokusere péa at fremme forskningsmiljigerne pa
universiteterne, sa vi kan blive ved med at producere
dygtige kandidater, som kan sage industrien.

Et andet vigtigt fokusomrade er at f& EMA til Danmark.
Det vil passe utrolig godt ind i forhold til strategien om
at gere Danmark til en life science nation. Kommer
EMA til Danmark, vil 900 specialister fra hele Europa
fa hovedseaede i Kabenhavn. Det vil uden tvivl tiltraskke
faglig ekspertise og skabe et steerkt fundament for
innovation.



DP: Hvordan kommer Lif til at praege

dagsordenen i 2017?

ISJ: Vi vil forsege at pévirke processerne i det nye
Medicinrad. | Lif er vi kritiske over for, at man fra
politisk hand har valgt, at radet skal asfaltere, mens
det karer, og har undladt at beskrive alle processer i
metodehandbagerne fuldt ud. Vi vil holde ngje gje med,
at radet overholder de syv principper for prioritering,
som Folketinget har sat op.

Lif vil iseer veere observante i forhold til om tidsfristerne
for sagsbehandlingen bliver overholdt, om alle patienter
far den behandling, de har gavn af, og om hyppige
behandlingsskift kan have negative konsekvenser. Det
er et bureaukratisk monster, regionerne har sat i verden,
og vi ved i realiteten ikke, hvad vi far ud af det. Det er et
eksperiment, og alle famler lidt i blinde.

DP: Hvem bliver Lif’s vigtigste

alliancepartnere i 2017?

ISJ: Vi har flere vigtige alliancepartnere, men det ligger
i vores DNA, at de vigtigste partnere er patienterne, da
de er aftagere af vores produkter, og regionerne, da de
er bestemmende for, hvilke produkter, patienterne far
adgang til.

Laegeforeningen bliver ogsd en vigtig partner i det
kommende &r, da det stér pa vores faelles dagsorden, at
vi skal diskutere tilknytningsreglerne. | udgangspunktet
er reglerne formuleret og listerne udarbejdet for at
sikre transparens, men i praksis er listerne blevet
udskamnings-lister, som laegerne ikke har lyst til at st&
pa. Det er et meget problematisk, da industrien er dybt
afheengige af samarbejdet med dygtige leeger for at
kunne bringe medicin ud til patienterne.

Vi sé rigtig gerne, at flere presparater fik klausuleret
tilskud, og Lif vil gerne vaere med til at tage et ekonomisk
ansvar, som kan daekke risikoen ved eventuelle
fejlvurderinger.

— Ida Sofie Jensen

DP: Hvor ser Lif de storste udfordringer i
2017?

ISJ: Tilskudsreglerne til medicin i praksissektoren er
p& mange mader utidssvarende. Her star vi sammen
med Sundhedsministeriet overfor en udfordring med
at fa dem moderniseret. | dag har de patienter, der
behandles i almen praksis ikke adgang til den nyeste
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medicin pa samme made som dem, der behandles pa
et sygehus.

Vi har madt forstéelse for, at reglerne treenger til et
eftersyn, og det er en udfordring vil vil tage op i labet
af 2017. En anden udfordring er, at tilskudsnaevnet for
hyppigt afviser prasparater af frygt for udgifterne. Vi sé
rigtig gerne, at flere praeparater fik klausuleret tilskud,
og Lif vil gerne veere med til at tage et gkonomisk
ansvar, som kan daekke risikoen ved eventuelle
fejlvurderinger. Et andet udfordrende omrader bliver at
fa udbredt brugen af PRO-data som et mal for kvalitet i
hele sundhedsvaesenet.

Vi har i flere ar bedemt kvalitet ud fra effektivitets- og
produktivitetsmal, men hvis vi reelt skal vide, om en
behandling er bedre end den anden, er vi nedt til at
spoerge patienterne. | samme regi mener Lif, at det er
afgerende at dedikere ressourcer til forskning i personlig
medicin.

DP: Hvad vil | gerne sige, at Lif har opnaet
ved udgangen af 2017?

ISJ: Vi vil gerne have en life science-strategi ved
udgangen af 2017. Og sa vil vi have sikkerhed for,
at Danmark fortsat er et af de steder i Europa, hvor
patienterne far hurtigst adgang til den nye medicin.
Det er ogsé rigtig vigtigt for os, at leegerne stadig
fremadrettet onsker et godt og teet samarbejde med
industrien, s& vi kan fremme Danmarks position inden
for leegevidenskabelig forskning.

Vi vil ogsé gerne kunne sige, at vi har faet moderniseret
tilskudsreglerne til medicin i praksissektoren. Og endelig
haber vi at kunne sige, at vi er kommet lidt leengere
med arbejdet med at f& EMA til Danmark.

Kilde: Afskrift af artikel pa dagenspharma.dk,
12/01/2017
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Prioriteringens ngdvendighed

Den danske prioriteringsdebat er fattig: fattig pa substans, fattig pa begreber, fattig pa viljen til at
konfrontere problemstillinger, som ethvert sundhedsvaesen verden over har.

Al Kield Maller Pedernsen, Professor i sundhedsakonomi, Syddansk Universitet Aalborg Universitet

»Det er med prioritering inden for sundhedssektoren
som med Manens bagside. Den er der, men man
kan ikke se den,« har tidligere amtsborgmester Erling
Tiedemann treeffende sagt. | valgkampen i juni var de
to statsministerkandidater enige om, at der ikke skal
prioriteres i sundhedsvassenet. Eller turde de méske
ikke abent sige, at der bliver og altid er blevet prioriteret?

Den ene udtrykte det klart pa TV 2: »Jeg kan ikke se
for mig en situation, hvor vi skal prioritere. Borgerne
forventer verdensklasse, nar de mgder det danske
sundhedsveaesenc.

Den danske prioriteringsdebat er fattig: fattig
pa substans, fattig pa begreber, fattig pa vilien
til at konfrontere problemstillinger, som ethvert
sundhedsveesen verden over har: ©@nskerne og
mulighederne overstiger, hvad der er ressourcer til. Sa
skal der n@dvendigvis prioriteres.

At agere som en struds og stikke hovedet i sandet er en
fornaermelse mod en virkelighed, som direkte modsiger
citatet fra en statsministerkandidat.

Den danske debat om prioritering i
sundhedsvaesenet er ikke serigs — allermindst
blandt de store partier pa Christiansborg

og minder om virkelighedsflugt. Der bliver
prioriteret!

Den danske debat om prioritering i sundhedsveesenet
er ikke serigs — allermindst blandt de store partier pa
Christiansborg og minder om virkelighedsflugt. Der
bliver prioriteret! Det er regionspolitikernes hverdag.
Man ser det i disse uger i alle regionerne. Der skal
findes besparelser, bl.a. pad grund af stigende udgifter
til sygehusmedicin, uanset at gkonomiforhandlingerne
i august gav en ekstra milliard — under 1 pct. af
de samlede sundhedsudgifter — overvejende til de
stigende medicinudgifter. Uanset ekstra ressourcer i

2016 belgber de indtil nu annoncerede besparelser sig
allerede til pa den anden side af 1 mia. kr.

Besparelser er naturligvis det konkrete udtryk for
prioritering — at noget nedprioriteres for at give plads til
noget andet. | gjeblikket er det isaer sygehusmedicin,
men mere generelt drejer det sig om nye behandlinger.
Det behgver ikke alene at fore til afskedigelser, sadan
som det ofte fremstilles, men maske darligere kvalitet
andre steder, mindre rehabilitering m.m., som rammer
andre patientgrupper. Og endnu vigtigere: | den
journalistiske behandling af spergsmalet bliver det
til, at der er nogle, der ikke skal behandles. Sludder!
Alle bliver behandlet. Prioriteringsspergsmalet er,
hvilkken behandling der skal tilbydes. Er den bedste
behandling markant bedre sammenlignet med den
naestbedste — iseer ndr man samtidig sparger om, hvor
meget mere det bedste koster sammenlignet med det
naestbedste? Det er det centrale spargsmal, nar der
ikke er ubegreensede ressourcer til stede.

| stedet for at fokusere pa& hvor meget det nye koster,
burde man i stedet stille et andet og mere ubehageligt
spergsmal: Hvad kunne vi alternativt have faet af
andre behandlinger for det samme beleb? Hvad er
alternativomkostningerne, sperger skonomerne? Hvis
100 mio. til ny medicin var blevet anvendt andre steder
i sundhedsvaesenet, hvilke sundhedsgevinster, typisk
ekstra leveér, kunne vi have faet sammenlignet med,
hvad f.eks. ny medicin vil give?

Den administrerende direktar for det engelske Nice
(National Institute of Health and Care Excellence, der
star for behandlingsprioritering i England) sagde for
nylig i forbindelse med afvisning af et kraeftleegemiddel,
at problemet var, at givet laeegemidlets pris og den
ekstra sundhedsmaessige gevinst sammenlignet
med den neestbedste behandling, vile det nye
leegemiddel skubbe andre ting til side, som giver
sterre  sundhedsmaessig gevinst end det nye



kreeftleegemiddel. Det er selvfolgelig derfor, at nogle
politikere og pressionsgrupper ikke interesserer sig for
Manens bagside.

Kollegaer ved universitetet i York har beregnet, at for
hvert ekstra kvalitetsjusteret levedr, som ny medicin
giver, kunne man alternativt for de samme penge have
opnaet to kvalitetsjusterede levear andre steder (eller
endnu vaerre: mister to kvalitetsjusterede levedr, hver
gang der gives plads til medicinudgifter, der skubber
andet veek).

Vi savner en systematisk tilgang til prioritering i
Danmark. Det vil kraeve, at vi for det ferste har et
prioriteringssprog, for det andet at vi har relevante
analysemetoder og for det tredje at vi har institutioner,
der kan héndtere prioriteringsarbejdet. Det har vi stort
set ikke i dag.
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Vi ber skelne mellem makro-prioritering,
mikroprioritering  (behandlingsprioritering)  og
rationering. Klarhed over disse begreber ville fierne
megen forvirring i debatten.

Makroprioritering  udstikker de  overordnede
gkonomiske rammer for sundhedsveesenet (og
de avrige offentlige sektorer). Det nedfeeldes to
steder: De éarlige skonomiaftaler mellem staten
0g regionerne og senere i finansloven. Her er
regering og folketing naturligt i feressedet
— 0og der prioriteres: Milliarder skaeres
vaek og bruges andre steder.

Makroprioriteringen seetter rammerne for
det naeste led: regionerne (og kommunerne),

som foretager to typer af prioritering. Makro
i den forstand, at de enkelte regionsrad
(kommunalbestyrelser)  fordeler  bloktilskuddet
pé sundhedssektorens forskellige dele: somatik,
psykiatri, almen praksis, sygesikringsmedicin osv.
Det sker normalt ved de éarlige budgetforhandlinger.
Der sker ogsa behandlingsprioritering (mikroprioritering)
i den forstand, at der skal tages stilling til nye eller
forbedrede behandlingsmetoder. Spergsmaélet er,
hvordan og pa hvilket grundlag dette skal finde sted.
Det er her Christiansborg-politikerne slar syv kors for
sig og siger, at der ikke skal prioriteres, og siger at
vi kan det hele — uden i makroprioriteringen at serge
for midlerne hertil, ud over at det i praksis ville veere
umuligt.

Regionspolitikerne skaber de gkonomiske rammer, som
geelder for de sundhedsprofessionelle i dagligdagen—en
dagligdag, der er karakteriseret ved rationering — nemlig
fordeling af de tildelte ressourcer pa de enkelte patienter.
Det veere sig sygeplejeressourcer, operationskapacitet,
medicin osv. Rationering bestar i at tresffe afgerelse om,
hvordan de her og nu- tilradighedvasrende ressourcer

Fortsasttes p& neeste side >



skal fordeles til navngivne patienter. Populeert sagt er
det "sengekants-prioritering”.

Det er ikke et statisk billede. Pres fra klinikere, som
finder rammerne for rationering for snaerende, skaber
efterfelgende pres pa makro- og mikroprioritering.

Nér det tyske prioriteringsinstitut, IWQIG, vurderer
ny medicin, bruger man en gradbgjning af klinisk
effekt. Kernespergsmalet er, om den nye medicin
har merveerdi (Zusatsnutz). Ifelge arsberetningen for
2014 blev der vurderet 36 leegemidler, hvoraf 21 fik
preedikatet “ingen merveerdi”. | Danmark burde det
som minimum veere praksis at gradbgje de Kkliniske
gevinster for alle nye behandlinger. | modsat fald far
politikere og offentligheden ikke relevant information,
og misforstaelser omkring veerdien af nye behandlinger
kan florere i bedste velgéende.

Nér der traeffes afgerelse om ibrugtagning af ny
sygehusmedicin, ma Réadet for Anvendelse af
Dyr Sygehusmedicin, Rads, ikke tage hensyn til
medicinens pris. Den samme regel geelder for Kris,
Koordineringsradet for ibrugtagning af sygehusmedicin.
Dette er i modsaetning til stort set alle andre lande:
New Zealand, Australien, Korea, Canada, England,
Skotland, Sverige, Norge osv. Her bruger man
omkostningseffektanalyse, nar der er tale om
behandlingsprioritering. Det er en veletableret teknik
udviklet af sundhedsgkonomer og epidemiologer.
Teenkningen er indlysende: Hvad er forholdet mellem
den sundhedsmaessige gevinst og omkostningerne.
Metoden er ikke alkymi, men systematiseret fornuft hvis
man vil have den sterste sundhedsmeessige gevinst
per sundhedskrone.

Det datameessige udgangspunkt er data fra
lotteribaserede forsgg med den nye behandling
eller sammenfatning af resultater fra flere
lotteribaserede forseg - sékaldte metaanalyser.
Omkostningseffektanalyse har gode kliniske data som
en helt central forudsastning — ikke bevidstlas fokus pa
kroner og are.

LyLe Nyt

Det ville vaere et stort fremskridt, hvis vi systematisk
begyndte at bruge omkostningseffektanalyser i
Danmark, bl.a. i forbindelse med arbejde om prioritering
af den “dyre” sygehusmedicin. Endnu bedre ville det
veere, hvis arbejdet med prioritering blev sat i system
baseret pa klare veerdier, principper og anerkendte
analysemetoder — og ikke mindst transparens omkring
arbejdet. Alle ville vinde ved det, og vi ville f& mere
sundhed for sundhedspengene.

I en ny bog om ”Prioritering i sundhedsvassenet” foreslar
jeg, at der oprettes et nationalt prioriteringsrad og et
institut for medicinsk teknologivurdering (MTV). Det er
inspireret af prioriteringsarbejdet i Norge og England.

Det nationale prioriteringsrad skal radgive regeringen,
Danske Regioner og KL om principper og veerdimaessigt
grundlag for prioritering — og ikke mindst veerdibaseret
prioritering, dvs. prioritering alene ud fra etiske
overvejelser sddan som vi f.eks. har set det i forbindelse
med kunstig befrugtning. Radet overtager naturligt en
del af Etisk R&ds opgaver.

MTV-instituttet skal udfere omkostningseffektanalyse
af alle relevante sundhedsteknologier, dvs. ikke blot
leegemidler, og komme med anbefalinger vedrerende
ibrugtagning eller udfasning.

Kilde: Afskirft af kronik i Jyllandsposten, 19.10.20156

llustration er indsat af redaktionen
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Fra netvaerksgrupperne:

Styrket indsats for netvaerksgrupperne

Lyl es nye tovholderkoordinator, Karin Kristiansen
Foto: Villy O. Christensen

Med udnaevnelse af en tovholderkoordinator for de
lokale netveerksgrupper ansker LylLe at styrke indsatsen
for medlemmerne rundt omkring i landet.

LyLe har lokale netveerksgrupper med dygtige og
engagerede tovholdere i folgende byer:

Aalborg, Aarhus, Allered, Esbjerg, Kabenhavn,
Neestved, Odense, Roskilde og Senderborg

Og de far altsé nu en tovholderkoordinator, s& tag godt
i mod Karin Kristiansen, der er 55 &r og bosat i Holsted,
gift med Seren og har 2 voksne bern og et fantastisk
dejligt barnebarn. Karin er uddannet folkeskoleleerer,
men matte stoppe som laerer i 2008 pga. sygdom og
har siden vaeret pa fortidspension. Karin fik konstateret
CML (kronisk myeloid leukaemi) i 2008.

“Som tovholderkoordinator haber jeg, at jeg kan styrke
grupperne rundt om i Danmark og medvirke til et
teettere samarbejde grupperne imellem. Desuden vil jeg
arbejde malrettet for at f& udbredt kendskabet til LyLe
og fa etableret nogle nye grupper,” siger Karin, som
allerede har taget fat pa opgaven og dermed indgér i
reekken af frivillige i LyLe.

Formand Rita O. Christensen, der hidtil selv har staet for
koordinering af arbejdet i de lokale netveerksgrupper, er
ligeledes begejstret:

“Det er et stort enske, som vileenge har haftibestyrelsen,
om at intensivere arbejdet i og for lokalgrupperne,
som nu altsd iveerksasttes. Karin bliver bestyrelsens
forlaengede arm i bestrasbelserne pa at supportere og
stotte vores allerede etablerede lokalgrupper, som er en
af hjernestene i vores forening,” siger hun.

Karin er ikke et helt nyt ansigt i LylLe, idet hun hidtil
har veeret tovholder i Esbjerggruppen, hvilket hun
fortseetter med sidelgbende som funktionen som
tovholderkoordinator.

Villy O. Christensen, redaktaer
vily@lyle.dk — 31 68 26 02



Fra netvaerksgrupperne:
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Det vi gar og laver i Odense ...

For tre &r siden, helt ngjagtig den 14. januar 2014,
startede min kone, Mette Thorsen, og jeg en
netvaerksgruppe her i Odense. Baggrunden var, at
jeg selv havde haft lymfekraeft i 2012/13 og derfor var
kommet i kontakt med LylLe og formanden, Rita. Da jeg
efterhanden var kommet godt igennem behandlingen
og folte, at kresfterne var begyndt at vende tilbage, sé
sagde vi ja, da Rita spurgte, om det ikke var noget for
os at starte en gruppe op i Odense.

Vi var meget spaendte pa det ferste mede. Jeg havde
faet en artikel i Fyens Stiftstidende og havde haengt
information op pa Haematologisk afdeling p&d OUH,
hvor jeg i @vrigt selv havde faet en fantastisk behandling
fra december 2012 til maj 2013. Der madte 13 op i det
splinternye ’Livsrum’, som er Kraeften Bekaempelses
radgivningscenter pa Klgvervaenget klods op ad OUH.
10 af de 13, der kom denne ferste gang, er stadig med
i gruppen.

Ca. 42 hariarenes lob veeret deltagere i disse méanedlige
mader. Nogle en enkelt gang, andre over leengere tid
og er sa stoppet af forskellige arsager. To er desvaerre
stoppet pa grund af dedsfald, og det er hardt og
rammer 0s alle sammen, for vi vil jo alle sammen gerne
leve og have noget ud af livet. Forud for hvert made
indkalder vi med en skrivelse per mail til de medlemmer,
som pt. er aktive i gruppen, og efterfalgende far alle et
referat. | gjeblikket bestar gruppen af ca. 20 personer.

Hvordan foregar et sadant mgde sa?

Vi synger som regel en sang eller to fra
hgejskolesangbogen, sé tager vi en runde ’siden sidst’,
hvor vi alle kommer til orde, og er der nye til sted, far
de ekstra tid til at forteelle deres historie. Faste punkter
er: Nyt fra Kreeftens Bekaempelse og LylLe. Derefter
drofter vi forskellige emner af feelles interesse som fx
senfolger, kost og kreeft, motion, forsikringsforhold
under rejser m.v. Vi har ogsé haft besgg af en psykolog
og en sygeplejerske, vaeret pa udflugter og afholdt et
mindfulnesskursus.

Julestue med stor succes

Derudover er gruppen ogsa blevet involveret i en
julestue, som min kone og jeg gennem fire ar har
afholdt sammen med et vennepar. Det er altid lerdag
0g sendag i weekenden for den forste sendag i advent.
Her seelger vi masser af hjemmelavede ting sésom
dekorationer, malerier, julekort, knaekbrad, myntegelé,
julepynt, tasker, diverse strikartikler, hjerter mm.
Bagefter kan man spise varme vafler og drikke varm
kakao eller kaffe. Ogsé bernene er der taenkt pd med
en populeer fiskedam.

| 2016 kom der 130 besagende i de to dage, julestuen
varede, og overskuddet blev sa fornemt som 14.000
kr. Pengene blev doneret til Livsrummet i Odense, som
fik 4000,- til hjeelp til diverse udflugter, og afdeling X,
haematologisk afdeling pd OUH, som fik kr. 10.000 til
en Christianiacykel, s& de frivillige knyttet til afdelingen
kan tage patienter med pa en cykeltur.

| de fire &r, vi har arrangeret julestue, er det blevet til
32.000 kr., som bl.a. er géet til 50 hgjskolesangbager til
Livsrummet og havemgbler til afd. X4 pa OUH.

Privatfoto fra julestue 2016
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Hvad giver det sa at have en sadan
netveerksgruppe?

Det kan ikke beskrives med ord. Vi tager hand om
hinanden, ogsd nar der dukker nye patienter og

. o o i Fra venstre.! Ester Seeberg, Poul Eigil Rasmussen og Henrik Skaaning.
paregrende op, og vi far dreftet rigtigt mange ting, som  roto: Vily O. Christensen

kan veere sveere at tackle alene. Vi far ogsa grinet
sammen, og stemningen er ofte lassluppen péa trods
af den alvorlige baggrund. Men vi er alle overlevere, og
dermed er vi ogsad med til at give mod til patienter og
parerende, der maske star midt i et krasftforleb. Rundt
omkring i landet er der lignende netveerksgrupper, og
tovholderne ger et keempe arbejde for at f& grupperne
til at fungere. Vi kan godt bruge flere tovholdere, sé
sidder du lige nu og teenker, det kunne maske godt
veere noget for dig, sd kontakt endelig vores nye
tovholderkoordinator, Karin Kristiansen, eller vores
formand, Rita O. Christensen.

Poul Eigil Rasmussen, bestyrelsesmedlem og tovholder

odense@lyle.ak — 26 60 04 13 Fra venstre: Birgit Tierild, Peter Byskov, Aase Albirk, Per Jensen, Mette
Thorsen, mig og Henrik Skaaning. Foto: Villy O. Christensen

Fra netvaerksgrupperne:

Aalborg har historien
og hjertet med

Man maerker straks hjertevarmen, nar man meder de
tre tovholdere Ann Ferrarese, Bente Lundsgaard og
Hanne Gerges, som er i spidsen for netveerksgruppen
i Aalborg. Gruppen blev etableret umiddelbart efter
stiftelse af foreningen i 2007, som ogséa fandt sted
i byen nord for Limfjorden, og de er dermed landets
naesteeldste netveaerksgruppe.

Patienter og parerende veerdsastter da ogsé i den
grad Aalborggruppen, som rent faktisk er to grupper
med meder hhv. eftermiddag og aften, s& alle med
behov for at mades kan tilgodeses. Om eftermiddagen
medes man kl. 14:00-16:00 hver den ferste tirsdag i
maneden, mens aftenholdet mades den ferste torsdag
i maneden kl. 19:00-21:00 - i begge tilfeelde foregar det
i Kresftens Bekaempelses mgadelokaler i “Livsrum” pa
Steenstrupvej 1 i Aalborg.

Fortsasttes p& neeste side >
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Fotos: Allan Hagholm

Tovholderne

Gruppen blev stiftet tilbage i 2008, og “kerer bare
derudad”, selvom der ikke er noget “bare”, nar vi
taler om blodkraeft - flot og godt gaet af de tre gaeve
nordjyske piger. Farst sagde man béde A og B, ved
at Ann Ferrarese og Bente Lundsgaard startede som
tovholdere og sidenhen fik falgeskab af Hanne Gerges,
da gruppen stat og roligt voksede sig starre og sterre.

Du kan ringe til de tre tovholdere: Ann — 27 83 59 33,
Bente — 23 30 95 63 eller Hanne — 22 27 89 41 eller
skrive til aalborg@lyle.dk.

De vil gleede sig til at byde dig velkommen i grupperne,
hvor det er muligt bare at mede op - tiimelding er ikke
nedvendig.

Grupperne

Under de ménedlige mader, hvor man medes for at
diskuterelost og fast om livet med en blodkreeftdiagnose,
er der naturlig vis ogséa plads til en snak om alt mellem
himmel og jord og ikke mindst et godt grin.....og det er
ikke sa ringe endda.

Adspurgte medlemmer af lokalgrupperne seetter da
ogsé stor pris pa de tre pigers engagement og altid
gode humer - ogsa selvom emnerne fra tid til anden
kan veere ret sa alvorlige.

Arets  hojdepunkter er naturligvis den feelles
sommerudflugt og juleafslutningen, hvor sygdommen
parkeres i hjemmet og livsgleeden og -vilien saettes i
hojsaedet.

Villy O. Christensen, redakter
vily@lyle.dk — 31 68 26 02

L]
- L
Ann er 51 &r og Hospital Account Bente er 67 & og udannet Hanne er ogsd 67 éar og fik
Manager i et stort medicinalfirma. peedagog og har veeret “familie- konstateret CML (kronisk myeloid
Hun fik konstateret Lymfekreeft plejemor”. Bente er nu folke- leukaemi)i2011. Hun kom med som

(follikuleer lymfom) i 2006 og savnede
dengang at tale med ligestillede,
hvorfor hun straks meldte sig ind i
LylLe ved stiftelsen i 2007 og blev
tovholder sammen med Bente.

pensionist og nyder tilveerelsen og
gerne sammen med bernebarnene.
Hun fik konstateret Non-hodgkin
lymfom tilbage i 2003. Bente har
ikke faet nogen form for behandling
og har det godt dermed.

tovholder i Aalborg for 3 &r siden
efter et par & som medlem af
gruppen og trives godt med
det. Herudover beskeaeftiger hun
sig med andet friviligt arbejde,
bl.a. som formand for den lokale
borgerforening.
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Sammen er vi staerkere ...

En af hjgrnestenene i LyLes arbejde for at hjaelpe blodkraesftpatienter og pargrende har siden starten
vaeret lokalgrupperne rundt om i landet, hvor patienter og paregrende mades og stetter hinanden.

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

Aalborg

Ann Ferrarese

Vester Allé 47, 9000 Aalborg
aalborg@lyle.dk

27 83 59 33

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

23 30 95 63

Hanne Gerges

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

22 27 89 41

Aarhus

Arne Moller Jensen
Malleparken 8, 8320 Mérslet
aarhus@lyle.dk

27 835931/296309 12

Marianne Vadgaard Christensen
Malskjeervej 6, 8300 Odder
aarhus@lyle.dk

517808 02

Allerod

Bente Kofoed

Uglevang 98 2. tv., 3450 Allered
alleroed@lyle.dk

22 59 31 47

Esbjerg

Karin Kristiansen

Foldingbrovej 9 C, 6670 Holsted
esbjerg@lyle.dk

238094 45

Kgbenhavn

Olivia Lovenstedt

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

27 835936/40104595

Naestved/Sydsjeelland/Lolland Falster
Rita O. Christensen/Tovholderkoordinator
Banetoften 26, 4700 Neestved

rita@lyle.dk / naestved@lyle.dk

3168 26 00/ 28 55 98 55

Susanne Lindved Barslund
Ferskenvej 127, 4700 Neestved
susanne@lyle.dk / naestved@lyle.dk
27 835935/21 630586

Odense

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

26 60 04 13

Roskilde

Anne Krogh Jensen

Margrethe Allé 55, 2690 Karlslunde
roskilde@lyle.dk

27 8359 38

Birgit Hovgaard

Brandsbjergvej 63, 2600 Glostrup
roskilde@lyle.dk

5194 34 49

Senderborg

Bibi Del Pin

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



LyLe - fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.600 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 med den sidste nye viden
* Adganag til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeromrade

* Mulighed for at deltage i arrangementer som fx temadage, lokale netvaerksgrupper og andre
medlemsaktiviteter

E E L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

www.lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00
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