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Kan man ga
pa vandet?

Selvfelgelig kan man ikke det i bogstavelig forstand,
men i overfart betydning kan man, n&r man som forening
mader den opbakning og stette, som vi oplever i Lyle,
hvilket seerligt kom til udtryk pa vores temadag om
Lymfekreeft og CLL.

Pa den internationale lymfomdag den 15. september,
som LylLe ogsa valgte at markere med en temadag
om behandling af lymfekreeft og kronisk lymfatisk
leukeemi (CLL), kunne man som patient og parerende
0gsé naesten ga pé vandet, da professor Francesco
d’ Amore fra Aarhus Universitetshospital fortalte om
udviklingen inden for behandling af disse sygdomme.

Francesco er ikke nogen "hvem som helst’-leege,
idet han har arbejdet med behandling og forstaelse af
haematologisk blodkreeft i 35 &r — og han turde ogsa
kigge i krystalkuglen og love bedre tider og mere
skadnsom behandling med udvikling af individuel og
malrettet medicin.

Internationalt seettes der megen fokus pa, at patienterne
skal kende deres eksakte diagnose, idet der inden
for lymfekreeft er ca. 60 forskellige underdiagnoser,
som arter sig forskelligt, selvom de alle er kreeft i
lymfesystemet.

Fremtiden ser lys ud behandlingsmaessigt, selvom det
naturligvis er som at fa en spand koldt vand i hovedet,
nar man diagnosticeres med blodkrasft.

Naturligvis kan man ikke ga pa vandet, men metaforen
passer meget godt i en verden, hvor man i dag heldigvis
i langt de fleste tilfeelde kan ngjes med at f& vade fedder
i stedet for at st& i vand til op over naesen.

| dag er lymfekreeft og CLL heldigvis ikke nedvendigvis
en dadsdom, men sygdomme, man kan leve forholdsvis
godt med — og de med, ikke af.
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| LyLe er vi stolte af at have medvirket ved tilblivelsen af
bogen ‘Da kreeft eendrede mit liv — Ukendt og usynlig’
sammen med Dansk Myelomatoseforening. Bogen
er udgivet af Janssen og indeholder 10 forskellige
og personlige forteellinger om, hvordan blodkraeft
aendrer livet, som man kendte det for sygdommen.
Det er en bog fyldt med hab og steerke fortaellinger,
og den udleveres ganske gratis (mod betaling af evt.
forsendelse) til interesserede patienter, parerende og
sundhedsfagligt personale.

Tag kontrol over dit liv, og kend din eller din kaeres
eksakte sygdomstype for at sikre optimal behandling
og tilveerelse.

Rita O. Christensen, formand for Lyle
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‘Know your subtype’

Lymphoma Coalition (LC), som LyLe er en del af, har i 2016 sat fokus pa nedvendigheden af
at kende sin ngjagtige diagnose, da tiden for laengst er lgbet fra at tale om Hodgkins og Non
Hodgkins lymfom, nar man bliver diagnosticeret med lymfekraeft, hvor der overordnet set er
cirka 60 forskellige underdiagnoser, som kan behandles forskelligt.

Oversat af redaktionen fra artikel af Chariotte Roffiaen, Regional Director, Lymphona Coalition Europe

Verden over har 1 mio. mennesker lymfekraeft af den
ene eller anden art, og 1.000 nye tilfeelde konstateres
hver eneste dag, men desvaerre viser det sig ogsa via
undersagelser foretaget nationalt og internationalt, at
mange patienter ikke bliver oplyst om deres eksakte
underdiagnose og dermed ikke forstdr meningen
af diagnosen — hvad den betyder for dem, og hvilke
behandlingsmuligheder der er.

Derfor har sammenslutningen LC iveerksat kampagnen
#knowyoursubtype i forbindelse med markeringen af
den internationale lymfomdag den 15. september, hvor
de fleste af i alt 66 tilsluttede nationale patientforeninger
verden over var med til at markere dagen — ogséa LylLe
med afholdelse af temadag i Middelfart.

P& selve dagen, World Awareness Day (#WLAD), var
der sdledes hektisk aktivitet i form af temadage og
-mgder, men ogsa de sociale medier blev brugt flittigt
i bestrasbelserne pa at na sé bredt ud med budskabet
som muligt.

Kampagnen #knowyoursubtype havde intet mindre end
15 mio. opslag pa Twitter og 700.000 pa Facebook,
hvor billeder, kommentarer og budskaber blev delt
flittigt p& tveers af greenser og verdensdele.

"Vi var meget imponerede over den kreativitet, hvorved
vores medlemsorganisationer og -foreninger ivaerksatte
kampagner og aktiviteter for at nd ud til patienter,
péarerende, sundhedsprofessionelle og beslutningstager.
Fx sammenlignede den spanske lymfekraeftorganisation
(AEAL) underarter af lymfekreeft med antal af
forskellige kaffetyper (og dem er der altsd mange af
i Spanien) for ad den vej at skabe opmaerksomhed
pé de forskellige diagnoser. Kampagnen kan ses pé
http://aeal.se/dmlimfoma2016.

Kampagnerne har veeret mangeartede og forskellige,
men havde samme faelles formal, som ogsé
opsummeres i Lymphoma Coalition Europes video,
der ligeledes understregede samme budskab
og vigtigheden heraf, hvor bl.a. formanden for
LyLe, Rita O. Christensen, og sekretariatsleder
Vily O. Christensen er med. Den kan ses péa
Lymphoma Coalitions YouTube-kanal.

Tillykke til LyLe med den store succes i bestraebelserne
p& at repreesentere patienter og pargrende og
derigennem skabe opmaerksomhed pé lymfekraeft og
undertyperne. Flot med temadagen som markering
af WLAD og det store stykke arbejde, som udferes i
foreningen af alle de frivillige kreefter — hver eneste dag!
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https://www.youtube.com/watch?v=GgCV70nKeoE
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Temadag om lymfekrasft og CLL

Pa den internationale dag for markering af kraeft i lymfesystemet den 15. september 2016 afholdt
LyLe temadag om emnet pa Comwell Hotel i Middelfart, hvor dagens hovedtaler var klinisk
professor Francesco d’Amore ved Institut for Klinisk Medicin, Heematologisk afdeling R pa

Aarhus Universitetshospital

Af Villy O. Christensen, redaktar
Fotos: Allan Hagholm

De fremmadte kunne feorst med slet skjulte tarer i
gjenkrogene hare de rarende patienthistorier fra Lena
Bussenius og Olivia Lavenstedt, og med den hyppige
brug af Kleenex blev vi fra en start mindet om, hvorfor vi
var til denne temadag, som havde til formal at udbrede
kendskabet til lymfekraeft og CLL — kronisk lymfatisk
leukeemi. Tak til jer seje piger!

Lena kunne fortaelle om et liv og personlig erfaring med
kreeft og andre sygdomme, som nok ville have taget
pippet fra de fleste, men hun neegtede — og naegter
fortsat — at give op. Lena hun har det jo godt, og dad
bliver farst en option, nér alderen banker pa deren —
manden med leen kan bare holde sig langt veek. Du kan
lzese hele Lenas historie pa side 14 i dette LyLe Fokus.

Lena Bussenius

Olivia Lavenstedt

Olivia fortalte sin uddybende udgave af, hvor
skasbnesvangert det er ikke at fa en korrekt og rettidig
diagnose, som hun ogsd havde berettet om péa
Folkemadet 2016. Du kan leese Olivias historie i detaljer
i LyLe Nyt august 2016 (pa side 16): ‘Hvis de dog bare
havde kigget ordentligt pa de rentgenbilleder’. Historien
findes ogsé pa lyle.dk under ‘Nyheder’.

Jeg tror ikke, at jeg tager munden for fuld ved at haevde,
at alle sad tilbage, som om de var blevet ramt af en
orkan efter de to patienthistorier, der skulle efterfelges
af en af landets absolut ferende eksperter inden for
behandling af kreeft i lymfesystemet.

Francesco D’Amore

Haematologi i gar, i dag og i morgen

Francesco D’Amore er en institution og vidensbank
inden for hans eget speciale. Tilbage i 2014 havde vi
0gsa beseg af Francesco til temadag om lymfekrasft,
hvor han havde 1% time til rAdighed, s& denne gang
var der afsat 212 time — og en times frokost - til hans
oplaeg. Det var sa heller ikke nok, da professoren er et
omvandrende leksikon ...

Der var mange spergsmal, mens han berettede om
fortidens behandling — som han har 35 ars erfaring med
— nutiden og fremtiden, som ifalge Francesco uden tvivl
vil byde pé& ny banebrydende forskning og behandling,
som du ogsa kan lsese om i dette blad pa side 10.

Senfolger

LyLe havde til dagen inviteret Marianne Nord Hansen,
der er onkologisk sygeplejerske, cand.scient.soc og
formand for Senfalgeforeningen. Marianne berettede pa
indlevende vis og med personlig ballast om senfelger,
som de fremmadte kunne nikke genkende til, men
ogsé dele den frustration, der kommer til udtryk, nar
omverdenen ikke forstar eller anerkender begreb som
x kronisk treethed — fatique.
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Fatique er nok den senfelge, som rammer langt de fleste
behandlede heematologiske kreeftpatienter, hvorfor det
er dybt frustrerende, at omverdenen og det offentlige
system ikke forstar omfanget og alvorligheden af dette.
Fra salen lod der da ogsa kommentarer som: "Det er SA
treettende at here kommentarer om, at man “bare kan
tage sig sammen”, "Du ser jo ikke syg ud” og "Hvorfor
kan du ikke arbejde”, nar man ma bruge al energi pa at
f& hverdagen til at heenge sammen.

Senfolgerne er mange, forskelligartede, personlige
0g behandlingsrelaterede, hvorfor det er utrolig sveert
at tegne et deekkende billede, men alligevel er der
feelles treek, som mange udskrivende haematologiske
afsnit ikke er gode nok til dybdegéende at beskrive i
journalen, der danner grundlag for livet efter behandling
for livstruende sygdom. Sterste udfordring er endvidere
at f& det kommunale system til at forstd, at overstaet
behandling IKKE er en raskmelding, men derimod en
besked om, at akut krise og livsfare er overstaet — for
nu! Keere kommune og andre, forsta nu, at en kronisk
sygdom ER kronisk — og dermed livstruende. Resten
af livet!

Marianne Nord Hansen

Fortsesttes pa neeste side >
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| Danmark har vi professorer og eksperter en masse
inden for stort set alt, men vi har kun én inden for
forskning i senfelger, hvorfor omverdenen kender alt
for lidt til senfelger, der sdledes uheldigvis desveerre
opfattes negativt i forhold til at have et liv efter
behandling. Og det er hamrende forkert ifelge savel
patienter som péarerende. Det handler om livskvalitet —
er det for meget forlangt?

Noget med hjem

Det er foreningens indtryk at deltagerne ikke ‘kun’ gik
hjem med nogle nye veerktejer i tasken, men ogsa
en fornemmelse af, at de ikke er alene. Det er derfor
af uendelig stor vigtighed, at Lyle fortsat afholder
temadage og -meader, sa krasftpatienter og parerende
meder ligestillede, hvor det ikke er nedvendigt at
kreenge sjeel og sind ud, nér de mader medmennesker,
der er i samme bad.

For LyLe var det vigtigt at afholde temadagen netop
den 15. september, som er international dato for

-l , N4 ! ' = y markering af den internationale lymfomdag. Dagen

- oI | ' _— falder desuden i den internationale ‘awareness month’
”"‘ ) j‘ \ Bde® < AV - oy for blodkraeft, hvor vi sammen med vores internationale
- e samarbejdspartnere satte fokus pa vigtigheden af at

3 kende den eksakte undertype inden for sygdomstypen

— alene inden for eksempelvis lymfekraeft er der ca.
60 forskellige undertyper. Kend derfor din sygdom,
diagnose og behandling, sa hjeelper du dig selv bedst
muligt.

Bestyrelsesmedlem Poul Eigil Rasmussen, der selv
er lymfekraeftpatient, styrede med stor dygtighed og
indlevelsesevne savel temadag som tidsskema og den
efterfolgende spoergerunde, hvor den fhv. skoleleerer
beviste sine psedagogiske evner, men ogsa have
overblikket til at stille opsummerende spargsmal.

Som afslutning rundede formand Rita O. Christensen af
med disse ord:

PAS PA DIG SELV OG HINANDEN og NYD
LIVET, MENS DU HAR DET.

Stemningsbilleder fra temadagen om lymfekraeft og CLL den 15. september i Middelfart
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Francesco D’Amore, der er professor pa Heematologisk afdeling R pa Aarhus Universitets
Hospital, har veeret laege i 35 ar og aktivt medvirkende i en fascinerende udvikling, hvor
behandlingen af de haamatologiske sygdomme har gjort banebrydende fremskridt. Pa LyLes
temadag om lymfekraeft og CLL den 15. september stod Francesco D’Amore for et oplaeg om
‘Heematologi i gar, i dag og i morgen’. Vi talte med ham efterfelgende og har samlet nogle af

hans vigtigste budskaber her.

Af Redaktionen
Fotos: Allan Hagholm

Francesco D’Amore og hans mange haematolog-
kolleger verden over har i de seneste artier veeret
medvirkende til en lang raekke banebrydende fremskridt
i behandlingen af de haematologiske sygdomme. Med
sine 61 &r er Francesco D’Amore gammel nok til at
kunne huske fortidens ’spredehagls-behandlinger’,
hvor det ikke kun var blodets syge celler, der blev
ramt, nar der blev skruet op for kemoen, men ogséa de
raske celler. | dag er han glad for at kunne tilbyde sine
patienter langt mere maélrettede, personligt tilpassede
og skadnsomme behandlinger. Francesco D’Amore
kommer oprindeligt fra ltalien, men efter at have
feerdiggjort sin laegeuddannelse i Genova og madt
sygeplejersken Bodil pa et hospital i England, kom han
til Danmark. | de sidste knapt 20 &r har han arbejdet og
boet i Aarhus.

Francesco D’Amores karriere har udviklet sig fra
den brede haematologi til et stadigt sterre fokus péa
lymfekreeft — en udvikling, der i hgj grad skyldes hans
interesse for immunforsvaret.

Helt aktuelt har Francesco D’Amore fokus pa
de mikromiliger, som kraeftcellerne udvikler sig .
Forskningen i mikromiliget ser ikke kun pa den enkelte
kraeftcelle, men ogsé pa det milig, der er rundt om
kreeftcellen, og pd, hvordan det pavirker kraeftcellens
udvikling. Meget tyder nemlig pa, at mikromiljget er
vigtigt, og at man ved at péavirke dette kan pavirke
kraeftcellernes veekstbetingelser.

"Under normale, ’raske’ omsteendigheder vil der veere
et hav af celler, der vil g til angreb pa krasftcellerne
og eliminere dem. Men kraeftcellerne er i stand til
at sende signaler ud, der siger 'spis mig ikke, og lad

vaere med at finde mig’. De signaler gar, at mikromiljoet
bliver veesentligt mere tolerant over for kreeftcellerne
og dermed giver dem mulighed for at trives og
opformere sig. Men hvis man skruer pa nogle knapper,
kan man ramme kreeftcellerne og forringe deres
overlevelsesevne,” forklarer Francesco D’Amore.

Hvordan har vores forstaelse af lymfekraeft
udviklet sig de sidste 10-15 ar?

"Vihar forst og fremmest faet en meget dybere forstéelse
af disse sygdommes komplekse biologi”, forklarer
Francesco D’Amore. "I dag er der en meget mere
direkte forbindelse mellem vores biologiske forstaelse
og de behandlinger, vi har til rAdighed. Uanset hvilken
type lymfekrasft vi tidligere stod overfor, sa var der
reelt meget f& behandlingsmuligheder. Man kan sige,
at for i tiden var den detaljerede biologiske viden god
at have, men ikke afgerende ngdvendig for, hvordan
vi behandlede sygdommene. Vi var simpelthen ikke —
pa samme made som i dag — i stand til at omsaette
vores biologiske viden til specifikke behandlinger. |
dag er den biologiske viden helt afgerende for, at vi
kan sastte malrettet ind mod sygdommen. Det er
meget beskrivende, at vi fra 1832 talte om Hodgkins-
lymfekreeft, fordi leegen Thomas Hodgkin pa det
tidspunkt blev i stand til at beskrive netop denne
sygdomm, mens alle andre lymfekrasftsygdomme
blot fik betegnelsen ’ikke-hodgkin’. De deekkede over
alt det, vi ikke kendte og ikke forstod i detaljen. Helt
overordnet har der vaeret en meget betydelig udvikling
i vores biologiske viden samtidig med, at vi har udviklet
veerktgjer til at behandle med. Det er to processer, der
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Francesco D’Amore til Lyl es temadag | Middelfart den 15. september

i dag spiller helt teet sammen. Den klassiske kemo,
altsa cellegifte, der pavirker alle celler, inklusiv de raske,
har i vidt omfang matte vige for mere intelligente og
malrettede molekyler, der kan pavirke de mekanismer,
som er specifikke for kreeftcellen, og lade de andre celler
veere i fred. Det betyder bedre effekt, bedre overlevelse
og feerre bivirkninger.”

Og hvor star vi sa i dag — hvad ser du som de
storste udfordringer lige nu?

"Udfordringen er, at der stadig er grupper af patienter,
som vi ikke kan nd med de aktuelle behandlings-
strategier — enten fordi deres sygdom er for aggressiv,
eller fordi de er skrobelige. Det er to forskellige

problemstillinger, hvor vi pd den ene side har en
kreeftsygdom, der er for aggressiv og dermed ikke
reagerer pa medicinen, eller ogsé har vi faktisk den
rigtige behandling, men en patient, der er for sveekket til
at kunne tage imod den. Det er typisk alder, men ogséa
sékaldt komorbiditet, hvor der er flere sygdomme i spil
pa samme tid, der sveekker patienten.”

"Vi kan gleede os over, hvor gode vi er blevet til at
behandle og til at forleenge patienternes liv og
forbedre deres livskvalitet, men der er en anden side
af sagen, som vi stér mere vaergelase overfor. Og det
er det faktum, at vi har et voksende antal mennesker,
der bliver syge, uden at vi ved hvorfor. Det geelder
inden for heematologien, men ogsé inden for andre
kreeftsygdomme. Problemet er, at vi ikke er i stand til

Fortsesttes pa neeste side
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En veloplagt Francesco D’Amore svarede pa spargsmal

at forklare den stigende forekomst i befolkningen af
kreeft, og vi kan ikke kun bruge den forklaring, som ofte
bringes i spil, at vi bliver eeldre og eeldre, og at der er
flere aeldre medborgere i vores samfund. Kigger man
péa Nordcan*, der er et register etableret af de nordiske
kreeftorganisationer (herunder Kraeftens Bekaempelse),
kan man se, at kraeft rammer alle aldersgrupper, og at
antallet af tilfeelde er stigende. Et andet argument, vi
herer som en mulig forklaring, er, at vi er blevet bedre
over tid til at diagnosticere kraeft, og det er selvfalgelig
rigtigt og kan forklare en del, men ikke det hele.
Overordnet set er der en stigning i kraefttilfeeldene,
som vi ikke kan forklare, og vi ma konstatere, at der
er et eller andet i den made, vi lever pa, som pavirker
os i retning af, at vi har starre risiko for at fa kresft. Og
desveerre viser tallene, at nogle typer af kraeft har storre
hyppighed, og deriblandt er lymfekraeft.”

*htto.://www-dep.iarc. ff NORDCAN/DK/frame.asp
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Hvad kan vi forvente os af de kommende
ar, nar det geelder kraeftbehandling — hvor
kommer det naeste gennembrud fra?

"Man kan sige, at vi lever i en gennembrudstid. Vi ved
i dag en masse om menneskecellens arvemasse, 0g
hvad en lille fejl i den kan medfere af sygdomsrisiko. Og
jo mere vi ved om det, og jo bedre vores teknologiske
muligheder bliver for at pavirke eller méaske ligefrem
reparere de fejl, jo bedre bliver vores forudseetninger for
at behandle sygdomme, som vi ikke tidligere har dremt
om at kunne gaere noget ved. Allerede i dag er der
forskere, der arbejder pé at reparere gener, s& man kan
habe pa, at vi i fremtiden vil veere i stand til at helbrede
sagar patienter med arvelige sygdomme, som fx
cystisk fibrose, som man hidtil ikke har kunnet standse
udviklingen af. Man kan i dag tilbyde unge patienter med
cystisk fibrose indgreb som fx lungetransplantation, der
er i stand til at forleenge patientens levetid, men ikke
standse dens udvikling. Inden for kreeft og lymfekraeft vil
vi inden for en overskuelig fremtid se nye banebrydende
biologiske tests, der gar hand i hand med en bestemt
behandling. Det hedder 'companion diagnostics’ og
betyder, at der med medicinen folger en test, der kan
afgere, om medicinen vil virke efter hensigten pa den
specifikke patient. Det er altsd en metode, hvor man
preecis kan forudsige, hvordan en patient vil reagere
pa en bestemt behandling. Det betyder ogsa, at man
kan undlade at behandle patienter, som alligevel ikke vil
respondere pa behandlingen efter hensigten.”

Nogle patientforeninger har kritiseret, at
immunterapi stort set ikke omtales i Kreeftplan
IV. Det pa trods af, at inmunterapi ellers ses
som det nye dyr i abenbaringen. Hvordan ser
du pa immunterapi?

"Immunterapi er noget, leeger har talt om i lang tid, men
det er et 'hot’ ord lige nu, selvom de fleste knapt nok
ved, hvad der menes. Immunterapi er behandling ved
hjeelp afimmunsystemet. Det er der ikke noget nyt i, men
det kan veere et spergsmal om, hvordan man definerer
det. Man skal vaere opmasrksom p4, at der er dele af
den medicinske verden, der har en seerlige interesse i

at beskasftige sig med dette omrade. Immunterapi er
fx anti-stofbehandling, som har veeret i brug de sidste
godt 10 &r. Men der er en lidt mere moderne version
af ordet, hvor det handler om at bruge molekyler, der
kan ‘afslere’ kraeftcellen over for immunsystemet. Det
er en god historie, men immunterapi bliver ogsa brugt i
nogle sammenhaenge, hvor det kun har marginal effekt
eller slet ingen effekt. Nar det er sagt, sé er vi ogsa
meget glade for immunterapi dér, hvor det faktisk virker.
Immunterapi er en del af den eksplosive udvikling, som
jeg talte om fer. Det er et eksempel pa, at vi behandler
ud fra en biologisk viden og med biologiske veerktgijer,
som vi ikke havde for.

Du talte pa LyLe-madet i Middelfart om vigtig-
heden af, at hver lymfekraeftpatient kender sin
saerlige undergruppe. Hvorfor er det vigtigt?

Vi taler her om noget, der er helt i trdad med anden i
Kreeftplan IV. At man som patient har en hgj grad
af viden om sin egen sygdom, og at man pa den
baggrund kan indgé i en slags team med sin laege og de
sundhedspersoner, man er i kontakt med. Det betyder, at
man som patient kan spille en aktiv rolle i forbindelse med
de behandlingsmaessige valg, der treeffes, og de strategier,
der veelges. Det, vi straeber efter, er, at patienterne (og
deres pargrende) er lidt mere oplyste og blander sig lidt
mere i den beslutningsproces, der for i tiden & suveraent
hos leegen og foregik bag lukkede dare.

Kan man ga sa langt at sige, at den
kompetente patient har bedre udsigter, nar
det geelder overlevelse og livskvalitet?

*Ja, det vil jeg mene, men vi ber som sundhedspersoner
have fokus pa den patient, der af forskellige arsager
ikke kan eller ikke vil saette sig grundigt ind i sin
sygdom. Man skal ikke frasorteres, fordi man ikke
har de ressourcer, det kraever. Mange aeldre kan ikke
overskue at saette sig ind i deres sygdom, og de skal
selvfelgelig stadig have den bedste behandling pa lige
fod med alle andre. Man beheover ikke selv at veere laege
for at f& den bedste behandling. Det er vigtigt, at man
som patient kan have fuld tillid til den person, der er ens
lzege og ens radgiver, og finde ro i det.”
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Hvad betyder det pa — det helt personlige plan
- at vaere lzege i en tidsalder med sa positiv
en udvikling, som vi har set og stadig ser
inden for haamatologien?

”Jeg oplever det som bade spaendende og udfordrende.
Udfordringen ligger i, at man skal kunne falge med som
fagperson. Ger man ikke det, bliver man relativt hurtigt
sat af. Hvis man kan lide at tage p& opdagelsesrejse,

/.
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sé er det en fantastisk tid, vi lever i. Som laege vil jeg ’

fremhaeve den vigtige interaktion med patienter og
patientorganisationer. Det er vigtigt, at alle forstar, at
nar de komme til os leeger, sé er det et menneske, de
moder, og ikke en robot. Vi betragter vores patienter

for, hvordan det gar dem. Det er vigtigt at aflive myte
om, at man som patient er udsat for ting, hvor man
bare er en forsggskanin. Det handler om at udvikle
og fastholde gode relationer mellem mennesker, hvor
gensidig respekt og tillid spiller en afgerende rolle. Det
betyder blandt andet, at der er brug for en meget hgj
grad af gennemsigtighed — at man kan komme i
maskinrummet og se, hvad der faktisk sker der.

som medmennesker og medborgere og foler ansx\
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Jeg VIL vaere her ...

Lena Bussenius fra Odense er 63 ar, har veeret gift med Frits i en menneskealder og er CLL-
patient. Bag sig har hun en usaedvanlig historie, hvor kraeft og anden sygdom gennem tre artier
har veeret en dominerende felgesvend. Men pa trods af sin anderledes og sjaldent voldsomme
sygdomshistorie har Lena sit gode fynske humagr, sin optimisme og sin lattermildhed i behold.
Lena er en viljestaerk overlever, der insisterer pa, at hun vil vaere her. Her kan du mgde Lena,

der ikke har teenkt sig at give op.

Af redaktionen
Fotos. Allan Hagholm

Lena Bussenius har, som hun udtrykker det med
vanlig fynsk underdrivelse, veeret i sygehusveesnet i
ret mange ar’. Det startede, da hun som 21-arig fadte
sin forste son, Jakob. Han kom til verden med en
misdannet hgjre arm. Et faktum, fortaeller Lena abent,
der har kostet hende dyrt rent psykisk, men som hun —
understreger Lena — er kommet over henad vejen.

Da Jannik kom til verden 10 &r senere, méatte hun igen
sande, at hun stod over for en udfordring. Jannik var
velskabt, men dejede med astma og eksem. P& det
tidspunkt havde Lena arbejdet mange &r i bernehaver
og vuggestuer, men udfordringerne med Jannik
betad, at hun sadlede om og valgte en deltidsstiling
i en slagterforretning. Det 1a egentlig lige for, for hun
har altid veeret glad for at lave mad. Efter nogle ar
forte dette job hende videre til delikatessen i OBS i
Rosengardscenteret. Der var hun pa fuld tid, til hun blev
syg i 1989.

P& det tidspunkt var Lena 35 ar og Jannik og
Jakob henholdsvis 5 og 15 ar. | forbindelse med en
halsbeteendelse havde hun lagt maerke til en knude i
halsen, men Lena fik besked af sin leege om, at det var
en cyste og ikke noget saerligt. "Hun skulle jo ikke veere
hysterisk.’

Lymfekraeft

Nogle méaneder senere, naermest ved en tilfaeldighed,
kom Lena il at tale med en kvinde hos sin frisgr. Kvinden
anbefalede hende at kontakte en gre-neese-halsleege
i Odense, og det gjorde Lena. Knuden bekymrede
hende, og hun var ikke rigtigt tryg ved sin egen leeges
vurdering. Og den nye leege s& med det samme, at det
var en knude, der ikke skulle veere der. Han opfordrede
Lena til at tage til Odense Sygehus, OUH, med det
samme.

P& OUH havde de sveert ved at tage en anvendelige
biopsi, men det var klart, at knuden skulle fiernes. Det
skete tre dage senere, og da det var overstéet, og der
var gaet yderligere et par dage, skulle hun udskrives.
Inden Lena blev sendt hjem, blev dog hun noget
overraskende kaldt ind til en samtale med en leege,
og der fik hun trukket benene vaek under sig. Det var
en kreeftknude, lad beskeden fra lsegen, og hun skulle
direkte videre til scanning. Der blev det klart, at det var
spredt til skjoldbruskkirtlen. Lena havde lymfekraeft.

Behandlingen, der blev sat i gang med det samme, var
en radioaktiv jodpille i hgjeste dosis. Lena fik medicinen
i en isoleret hospitalsstue, hvor medarbejderne pa
grund af radioaktiviteten ikke matte komme uden at
veere ikleedt 'rumdragter’, som Lena beskriver det.
Den behandling fik hun to af med et par maneders
mellemrum og en tilsvarende omgang senere pa aret.

"Pa det tidspunkt synes jeg faktisk, at det gik meget
godt, og jeg startede med at arbejde igen 17 timer om
ugen og fik en fantastisk behandling af min arbejds-
giver, FDB” husker Lena. "Det viste sig dog at veere lidt
for hardt med skiftende og ofte sene arbejdstider, sé
jeg segte til Roulunds Fabrikker, hvor der var et godt
12-timers job i kantinen. Det passede mig fint.”
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Kronisk lymfatisk leukaemi

S4 fulgte en periode, hvor Lena havde det godt. Hun
var blevet fast patient hos ere-naese-halsleegen, der,
som hun siger, ‘reddede mit liv'. Han kom faktisk ud
pa sygehuset kort efter operationen for at se, hvordan
det var géet. Det blev ham, Lena gik til labende kontrol
hos over en leengere periode. | mellemtiden er vi néet
frem til julen 2001, hvor Lena konstaterer, at hun har det
maerkeligt i halsen igen. Det farte til en ny undersegelse
og atter en tur til OUH, der afslerede, at sygdommen
var aktiv igen. | januar 2002 tog de en masse lymfer pa
den anden side af halsen, og Lena métte igen gennem
en hgjdosis radioaktiv jodbehandling af to omgange.
Efter fem dage péa hospitalet blev hun sendt hjem, men
kort efter ringede laegen til hende.

"Det var noget med min kalk, der var lidt i uorden,
fortalte han, men ikke nok med det. Han fortalte mig
ogsa, at jeg ogsa havde leukaemi. Kronisk lymfatisk
leukeemi (CLL) neermere bestemt. Jeg fik at vide, at det
ikke kunne helbredes, men at jeg kunne leve med det,
og at jeg skulle blive hjiemme og passe pa mig selv. Pa
det tidspunkt havde jeg passeret de 50 &r og havde
gennem nogen tid vaeret pa et mellemste pensionstrin,
sé jeg forsat kunne arbejde lidt. Jeg var meget opsat pa
ikke helt at give slip pa arbejdsmarkedet, men det var
altsé slut nu, og jeg kom pa en fuld invalidepension,”
forteeller Lena.

| 2006 konstaterede de pa afdeling X (den
haematologiske afdeling OUH), at Lena’s immunforsvar
var darligt, og hun blev straks sat i behandling for at
styrke det. | januar er Frits og Lena pa Tenerife. Der
fik hun det darligt og blev indlagt p& et privathospital
med haevede fedder og en mistanke om en blodprop
i benene. Da hun kommer hjem, blev hun indlagt pa
OUH, og samtidig fik hun knuder op af larene, og

Fortsesttes pa neeste side >
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Lena fortalte fortalte sin historie og besvarede spargsmél pé Lyles temadag den 15. september

hendes knee gjorde ondt. Farst da en aldre overleege
kom péa banen, blev det klart, at Lena er var ramt af en
bindevasvssygdom, der sastter sig pa lymferne, og hun
blev sat i behandling.

Brystkraeft

| 2007 var Lena kommet i den alder, hvor hun skulle til
mammografi. Hun forteeller:

Jeg tog til scanningen, og et par dage efter fik jeg et
brev om, at de ikke var tilfredse med billederne, og at
jeg skulle komme igen. Jeg undrede mig lidt, men var
egentlig ikke urolig. Jeg kunne ikke meerke noget. Jeg
troede, de vil gentage scanningen, men det skete ikke.
Til gengeeld sagde de, at de havde fundet en knude.
Jeg havde gudskelov min sester med. Nogle uger
efter fiernede de knuden, lavede en brystbevarende
operation og fiernede 37 lymfer i min armhule. Heldigvis
viste det sig at veere en mild form for kreeft. Jeg fik 24
stralebehandlinger.”

Og som om det aldrig skulle tage ende, fik Lena det
darligt igen i begyndelsen af 2010. Leukaemien spagte,
og for forste gang matte Lena i kemo-behandling.
Heldigvis tog hun godt imod behandling og kunne
gleede sig over det. Lena synes, hun havde det fint. Det
varede et par ar.

| 2013 var den gal igen. Lena folte sig utilpas, havde
heevede lymfer og smerter. Endnu en gang matte hun
i behandling i form af en mild kemo i et fire-méneders
forleb. Men her slutter det ikke. | 2014 fik hun en
diskusprolaps.

Diskusprolaps

"For deelen, hvor gjorde det ondt. Jeg havde oplevet
smerter far, men dette slog alt. Jeg fik besked p3, at jeg
skulle gé& hjem og leegge mig. Det er det, man ger i dag.
Den skal laeegges pa plads, og det virkede faktisk. Jeg
kan stadig maerke det af og til og skal veere forsigtig
med at belaste min ryg.”

Og sé er vi fremme ved 2015. En dag, hvor Lena var
pa vej op ad trappen til toilettet pa forste sal, lad der
et smaeld i knaset, og hun kunne ikke stotte pa det.
En undersagelse kort efter viste, at kneeet var faldet
sammen, og at knoglerne stod direkte mod hinanden.
Hgajre ben strittede blidt ud til hejre. En operation har
ikke veeret pa tale, og Lena har en stille beslutning om,
at det ma veere de livsngdvendige operationer, der
stér forst. Knaeet mé& hun leve med, selvom det volder
hende kvaler.

Lena har haft sine kampe med systemet undervejs.
Blandt andet har hun insisteret pa at have den samme
laege hele vejen. Hun havde sveert ved at leve med,
at hun aldrig snakkede med en leege mere end 5-10
minutter, og at de skiftede hele tiden. Og det hjalp. |
december 2015 gav den laege, der pa det tidspunkt
havde fulgt hende gennem laengere tid, besked om, at
hun nu skulle flyttes over til den afdeling, der arbejder
med CLL til daglig. Lenas hvide blodlegemer blev ved
med at stige, og det kom tasttere pd, at hun matte i
behandling igen, men det var samtidig klart, at hun ikke
kunne téle mere kemo. Resultatet blev, at hun blev sat
pa den nye imbruvica-behandling, der har vist rigtigt
gode resultater pa andre CLL-patienter, og den viste
sig hurtigt at virke godt.

"Jeg kan klart maerke, at jeg har faet det bedre, og
tilmed er mine blodtal blevet naermest normale. Der
er bivirkninger som bl.a. kramper i nogle muskler og
ledsmerter, der dog overskygges af de positive effekter.
Da jeg sidst var til kontrol i juni, var alle min tal perfekte.
Jeg héber, at det vil vaere lige sédan ved nasste kontrol.”

Som det star klart, s& har Lena, lige siden hun for
snart 30 ar siden ferste gang kom i bergringen med
sundhedssystemet, ikke vaeret forskanet. Og sa har hun
endda ikke naevnt de problemer, der stodte til i 2014,
hvor hun fik konstateret knuderose, der er en slags
beteendelse i hudens fedtvaev. Knuderose viser sig i
starten som sma rade knuder, der er meget felsomme.
Sygdommen er som regel knyttet til en underliggende
sygdom, som det ogsa er tilfaeldet med Lena.
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Jeg skal nok komme videre

Men hvordan stédr man igennem et s& langstrakt og
alvorligt sygdomsforleb, som Lena har veeret igennem,
og bevarer sin livstro og det gode humer, som stadig
stréler ud af hende?

"Mine to drenge siger, at jeg som en bold i vandet, der
altid popper op til overfalden. Og jeg har faet mange
dyk, men jeg har en god evne til at kunne se, at der er
nogen, der har det veerre end mig. Jeg har altid en fast
tro p4, at jeg nok skal komme videre. Det har bestemt
ikke veeret nemt, men jeg har hele tiden holdt fast i, at
jeg ville have et familieliv. re-naese-halsleegen, som jeg
lob ind i pa et tidligt tidspunkt, har altid sagt, at det er
min vilie, der er min styrke. Min mor dede sidste ar i en
alder af 90 ar. Hun havde hjerteproblemer allerede, da
hun blev 70. Jeg tror, at jeg har den steedig og vilje il
at ville veere fra hende, men meget skyldes ogsa Fritz,
som har veeret en fantastisk hjeelp. Uden ham var det
nok ikke gaet.”

Med til historien herer ogsa, at Jakob, den aeldste, ham
der vakte s& meget bekymring fra fadslen, nu er gift og
har fire bern og altsd har gjort Lena tungeste tanker
om, hvordan det skulle g& ham i livet, til skamme. Den
lile livlige flok kommer forbi farmor hver morgen, inden
bussen karer dem i skole.
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Statsminister Lars Lokke Rasmussen abnede ESMO-konferencen i Bella Center Copenhagen

Nar man treeder ind i den haematologiske kraeftverden, skal man nzermest leere et helt nyt
sprog med ord, betegnelser og isaer forkortelser. Den 7.-11. oktober slog Bella Center
Copenhagen darerne op for den storste faglige kraeftkonference pa dansk grund nogensinde.
ESMO - European Society of Medical Oncology - blev officielt abnet af statsminister Lars
Lokke Rasmussen og leder af Rigshospitalets Fase 1-enhed Ulrik Lassen. Hele 20.500
sundhedsprofessionelle og repraesentanter fra patientorganisationer verden over havde valgt
at komme til Kebenhavn i den gode sags tjeneste.

Af Villy O. Christensen, redaktar

Det er ellers ikke leenge siden samme sted udgjorde
rammerne for en anden forkortelse, da man i juni
afholdt heematologiske kraeftkonference under EHA —
European Hematology Association — med over 10.000
deltagere.

LyLe, som fik gratis adgang som patientforening, var
naturligvis repreesenteret ved begge konferencer
og lad det veere sagt med det samme: Forkortelser,
grafer, kurver og kliniske betegnelser kom som en
sand kugleregn fra begge sider, s& man flere gang
matte dukke sig for at bevare overblikket, nér laseger
og forskere uddeler af deres store og specifikke viden

pa hver deres sazeregne omrade pa engelsk, hvilket
ikke altid var letforstéeligt, nar der fra talerstolen blev
anvendt tekniske udtryk og forkortelser med steerk
dialekt.

Det er selvsagt for omfattende at bringe et fyldigt referat
fra ESMO-konferencen, hvorfor der henvises til den
officielle hjemmeside esmo.org, hvor det omfattende
program, nyhedsartikler og anden relevant information
kan findes. | sagens natur handlede denne konference
mest om de onkologiske sygdomme, men der var ogsa
mange interessante opleeg om haematologisk blodkrasft
tilige med mader for patientorganisationer.
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De 20.500 deltagere pa vej fra et opleeg til et andet ...

Nogle af de vigtigste resultater og indtryk, LyLe fik med
hjem fra ESMO, er:

Videnskaben er kommet langt, nar det geelder
diagnose og behandling — meget langt endda — men
leeger og forskere er endnu relativ langt fra at forsta
biologien og mekanismerne inden for vores saeregne
interesseomrader. Diagnoserne bliver lebende mere
detaljerede og specifikke, hvorfor det er altafgerende,
at man som patient kender sin egen undertype. Tiden
er lobet vaek fra at tale om Hodgkins og Non Hodgkins,
nar man taler om lymfekraeft — faktisk er der ca. 60
undertyper.

For at give et indtryk af kompleksiteten i diagnoser og
behandling, s& er Waldenstrom makroglobulineemi delt
op i typisk og atypisk Waldenstrém, som igen er opdelt
i hgj-, mellem- og lavrisiko. | sjeeldne tilfeelde kan visse
patienter endda som felge af behandlingen udvikle
MDS (myelodysplastisk syndrom), der igen kan ga over
i akut leukaemi.

Det er selvsagt séledes meget kompliceret at stille en
eksakt diagnose, da de forskellige diagnoser har mange
af de samme symptomer, hvor selv ikke avancerede
proveresultater giver et endegyldigt og utvetydig svar.
Rigshospitalets Fase 1-enhed har gennem laengere tid
gennemfart gensekventering' af alle patienter, derindgér
i Kliniske forseg, men en systematisk gensekventering
af alle patienter vil uden tvivl veere et vigtigt redskab
for leeger og forskere i bestraebelserne pa at blive mere
eksakt i diagnosticering og behandling.

Pa krasftkonferencen den 13. oktober i Barssalen,
Kaebenhavn efterlyste lederen af Fase 1-enheden,
Ulrik Lassen, systematisk indsamling af data, hvilket af
forskellige arsager indtil videre har veeret besvaerliggjort

af hensyn til bl.a. datatab, misbrug og offentliggerelse
af personfelsomme oplysninger. Sundhedsordfarerne
Liselott Blixt (DF) og Flemming Maller Mortensen (S) var
enige om, at meget er blevet forhalet af meder, som
igen er endt op i nye meder lang tid efter, hvor ingen
kan huske, hvad der tidligere er droftet, og af treeg
sagsbehandling (man har vel referater), men de gav
hinanden handslag pa, at nu skal der altsd ske noget
for at komme videre.

Ulnk Lassen er formand for Dansk Onkologisk Selskab
og var lokal veert for ESMO | Kebenhavn, som han
sammen med statsminister Lars L okke Rasmussen (V)
officielt abnede.

LyLe vil i den kommende tid seette fokus pa
dataindsamling og behandling af disse i bestreebelserne
pa at optimere behandling af alle hasmatologiske
blodkreeftsygdomme, men i seerdeleshed lymfekrasft
0g dens ca. 60 underdiagnoser.

1) Gensekventering er en proces, ved hvilken de enkelte base-
nukleotider i en organismes DNA identificeres. Denne teknik bruges til
at lsere mere om genom af organismen som helhed, og at identificere
specifikke omrader af interesse og bekymring.

Kilde: http.//sundhed. 11665.com/sundhed/sygdom/51433.html
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Banebrydende behandling?

Medierne naermest snubler over hinanden i iveren efter at omtale det helt nye ‘gennembrud’ i
behandling af kraeft: Immunterapi eller immuno-onkologi. Men hvad er op og ned i debatten -

og hvad er effekten af behandlingen?
Af Villy O. Christensen, redakier

P& ESMO-konferencen i Bella Center Copenhagen,
der havde deltagelse af 20.500 sundhedsprofessionelle
og patientorganisationer, blev der ikke lagt skjul pa, at
forventningerne er store, men der blev dog ogsa af forskere
og andre eksperter verden over manet til ophgjet ro.

Forst og fremmest er immunterapi ikke noget nyt
— det har med relativ stor succes veeret anvendt i
behandlingen af modermaerkekreeft, og nu breder det
sig til andre kreeftformer, bl.a. lymfekreeft, hvor der
flere steder i verden pt. pagér kliniske forsgg for at fa
klarlagt effekten. | Danmark har overleege Lars Meller
Petersen netop forladt sin stilling pa Roskilde Sygehus
for at fortsaette i forskning af dette pa Center for Cancer
Immunterapi ved Herlev Hospital, der har vel nok
Danmarks farende ekspert pa omradet, professor Inge
Marie Svane, i spidsen.

Hvad er immunterapi?

Immunterapi er en behandlingsform, hvor man udnytter
kroppens eget immunforsvar til malrettet at bekaempe
kreeftceller.

Immunterapi bruges som led i behandlingen af fx
lymfeknudekreeft, leukeemi, nyrekraeft og moder-
meerkekraeft. Desuden er der lovende udvikling af
forskellige former for immunterapi af mange andre typer
kreeft som eksempelvis lungekraeft.

Immunterapi er forsag pé at aktivere immunsystemet til
pa forskellige mader at ga til angreb pa krasftcellerne.
Metoden er meget specifik, og den kan ikke sammen-
lignes med at styrke immunsystemet generelt gennem
fx kost og motion.

| samarbejde med en gruppe hollandske forskere
igangsatte forskerne pa Herlev sidset &r et fase
3-forspg, der skal feore til endelig godkendelse af
T-cellebehandling. Men af frygt for at blive ved med at
rykke ned i behandlingslinjen i takt med, at nye stoffer
overhaler indenom og bliver godkendt, vil Inge Marie
Svane i lgbet af efteraret tage kontakt til Det Europasiske

Leegemiddelagentur, EMA, for at diskutere, hvordan
behandlingen med T-celler hurtigst muligt kan blive
godkendt.

Udviklingen af T-celleterapi startede i USA for fi
ar siden og gér ud pa, at der udvindes T-celler fra
patienternes tumorvaey, som opformeres og aktiveres
og tilbagegives til patienten. Immunterapi er saledes
ikke den nye, revolutionerende behandlingsform, som
nogle journalister ger den til.

International forskning

Forende forskere i hele verden har kastet sig over denne
form for malrettet behandling og til en vis grad opnaet
lovende resultater, men man kender fortsat ikke den
langsigtede effekt — ¢j heller bivirkninger og senfelger
forbundet med behandlingen.

Der hersker en vis uenighed om den faktuelle effekt,
da igangveerende og afsluttede Kkliniske forseg
udviser forskellige resultater f.s.v. angér den relative
overlevelsesevne, tilbagefald og utilsigtede bivirkninger,
nogle af sidstnaevnte er nye og ukendte.

De Kliniske forseg omfatter endvidere forskellige
kombinationsbehandlinger med allerede afprovet
medicin, kemo og placebo m.m. Nogle forsag udviser
positive resultater med effekt hos op til ca. 80 procent
af patienterne, mens andre har en veesentligt lavere
responsrate. Feelles for alle disse forsgg er, at de
er udfert med relativt fa patienter, da det er sveert at
rekruttere deltagere til forsegene pga. den forholdsvis
lave udbredelse af de enkelte diagnoser og den hgje
medianalder.

Livskvalitet og overlevelse

Det kom frem pa& ESMO-konferencen, at hvis man
sammenholder de forskellige undersegelsesresultater,
udger succesraten nok ca. 60 procent; forsknigen er
kommet langt, men der er et godt stykke vej, inden vi
ser et mere retvisende billede af behandlings reelle effekt.

Der var stor enighed blandt forskerne om, at den
vigtigste parameter i malingen af effekten ma og
skal veere livskvalitet, da en forholdsvis stor del af
deltagerne i disse forseg afgér ved deden af andre
arsager end den haematologiske kraeftdiagnose. Langt
de fleste diagnoser har en medianalder pa 60-70 ér, s&
udfordringen er ikke at kurere, men at gare en tidligere
potentielt livstruende sygdom til en kronisk lidelse, som
man forhabentlig lever godt med og ikke der af.

Konklusion fra sidelinjen

Er det s& godt eller skidt? Tjah, som lsegmand uden
sundhedsfaglig baggrund vil jeg driste mig til at kalde
det for en absolut lovende form for behandling, der
falder rigtigt godt i trdd med bestreebelserne pa at
skabe malrettet og individuel behandling.

Fremhaeves skal da ogsa kombinationsbehandlinger,
hvor der tages nyudviklet medicin i brug sammen med
afprovede medikamenter, der igen ger behandlingen
mere effektiv og skdnsom, hvilket @ger livskvaliteten
for patienterne og dermed ogsa deres parerende.
Sidstnaevnte ber fremadrettet indteenkes i forlabet som
en ressource, nar patient fx er til kontrolsamtaler pa det
behandlende sygehus.

Det var endvidere opleftende at here nordiske forseg
0g heematologer blive fremhaevet som veerende blandt
de ferende pa omradet. Selvom diagnosen naturligvis
skaber utryghed, s er det trods alt betryggende at
vide, at vi er i gode heender.

Forskning og udvikling af ny medicin og ibrugtagning
af nye behandlingsformer gér sa staerkt, at man ikke
skal blinke med gjnene, men tal med og Iyt til din
heematolog — de taler internt med hinanden for at sikre
dig den bedst mulig behandling.
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De haamatologiske forsog skal

fylde mere

Afprevning af laagemidler til haematologiske sygdomme skal fylde mere, end de ger nu. Det
kreever blandt andet, at Fase 1-enheden far henvist flere patienter.

Af Signe Juul Kraft

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

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

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

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

Patienter skal rekrutteres

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

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

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

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

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

Kilde: Afskrift af artikel i Heematologi, nr. 1, juli 2016
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| de seneste ar er der i takt med den demografiske udvikling kommet mere fokus pa
behandlingen af aeldre haamatologiske patienter. En af sessionerne pa EHA handlede om,
hvordan man skal gribe behandlingen af aldre patienter med lymfeknudekraeft an.

Af Signe Juul Kraft

Ledende overlaege pa Heematologisk Afdeling, Aalborg
Universitetshospital, Paw Jensen, deltog i sessionen,
og han mener, at behandlingen af aeldre patienter boar
veere et centralt omdrejningspunkt i den heematologiske
forskning.

“Det er enormt vigtigt at saette fokus pa de esldre
patienter, for befolkningen bliver eeldre og eeldre, sa vi
far flere og flere aeldre patienter, og der er flere og flere,
der er friske og i god fysisk form. S& det giver rigtigt god
mening at preve at optimere behandlingen for gruppen
af plus 80-arige,” siger Paw Jensen.

Sessionen behandlede blandet andet det spargsmal,
og lymfekreeft hos eeldre er en anden sygdom end
lymfekreeft hos yngre.

“Panelet  diskuterede, om lymfeknudekreeft er
anderledes, nar man er 85 &r i forhold til, ndr man er
20 &r. De kom frem til, at der er mange af de samme
karakteristika i hele aldersspektret for lymfeknudekraeft,
men at den eeldre aldersgruppe i mange tilfeelde har
flere risikofaktorer, og derfor kan sygdommen hos
den aldre generation veere sveerere at behandle. Kort
sagt er det grundlaeggende den samme sygdom med
forskellige risikogrupper,” siger Paw Jensen.

Et stort potentiale

Sessionen gennemgik ogséa forskellige undersegelser
om eldre og lymfeknudekraeft, blandt andet
afprevninger af kendte kombinationer af kemoterapier,
hvor der bliver reduceret i intensiteten.

Der var ogsa et punkt pad sessionens dagsorden, der
handlede specifikt om Hodgkin lymfom hos eeldre.
Hogdkin lymfom rammer alle aldersgrupper, men ses

hyppigst hos unge i 20-30-arsalderen og hos personer
omkring 65-arsalderen.

“Vi er vant ti at teenke, at det er unge mennesker, der
far Hodgkin, og at mange bliver raske. Men hvor unge
patienter med Hodgkin har en rigtig god prognose, er der
en stor gruppe af 60-70-arige, som far pavist Hodgkin,
hvor prognosen er darligere, og hvor bivirkningerne ved
de behandlinger, vi giver til de unge, er ret betydelige.
Sa der er et behov og et stort potentiale for at forbedre
behandlingen af den eeldre gruppe af patienter,” siger
Paw Jensen.

Antallet af personer, der har faet stillet diagnosen
Hodgkin lymfom, har vaeret neesten uaendret gennem
de seneste omtrent 40 ar, men antallet af personer, der
der af sygdommen, har veeret kraftigt faldende gennem
de seneste par artier. For perioden 2009-2013 var
etarsoverlevelsen for Hodgkin lymfon 92 procent, mens
femarsoverlevelsen var 84 procent. Overlevelsen for
patienter pa 60 ar og derover ligger pé cirka 60 procent.

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

Laes Haematologi online her:
issuu.com/medicinsketidsskrifter/docs/h__m_0116_low
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lda Lindstrem forteeller &benhjerteligt om at veere pararende til en kreeftsyg mand
bade i denne historie samt | Bogen ‘Da kreeft sendrede mig liv — Ukenadt og usynlig’.

Foto: Carsten Andersen
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Vi finder balancen ...

Hvad ger man, nar den ene part i parforholdet vil vide alt om den andens sygdom ned i mindst
detalje, mens den syge selv helst vil vide sa lidt som muligt? Den udfordring kender Lars og
Ida. Hun er, med egne ord, lidt af en revisor-type, der har det bedst, nar hun kender alle tal

og fakta om Lars sygdom (CLL) og helst ogsa preecis, hvordan han har det, mens Lars selv
bare vil vide det allermest nodvendige. For ham er der gode dage og darlige dage og et gnske
om, at alt ting ikke skal handle om hans sygdom. Her forteeller Ida, hvad de ger for at finde
balancen i deres lille familie, der ogsa bestar af Mads pa to ar og den allermindste, der har

forventet ankomst til juni naeste ar.
Af redaktionen

Det er godt seks &r siden, Lars og Ida, begge i
begyndelsen af 30’erne, fik forklaringen p& den bule,
Lars gennem nogen tid havde haft pa halsen. Det var
leukeemi — k ronisk lymfatisk leukeemi eller CLL, som
sygdommen ogsa forkortes. En sygdom der ikke kan
helbredes, men som med den rigtige behandling kan
holdes under kontrol i &revis. Dengang var de bare
keerester, men i 2012 blev de gift, og et par ar senere
meldte Mads sin ankomst.

Det gode spargsmal er naturligvis, hvordan man bedst
finder en rimelig balance, nar den ene part i forholdet vil
vide alt om sygdommen, mens den anden slet ikke har
det behov. Det handler altséd om, at den ene part, det
vaere sig den pargrende eller den syge, har en strask
trang til at ville vide mest muligt om sygdommen, dens
biologi og dens behandling. En higen efter viden, der
ofte kan forklares med et helt naturligt enske om at
fors@ge at fa kontrol over noget, der grundlaeggende set
er meget svaert, for ikke at sige umuligt, at f& kontrol over.

Ida har tidligere fortalt, at hun af og til ensker at kunne
vaere inde i Lars krop. Kun pa den made vil hun kunne
fa det fulde og sandfeerdige billede af, hvordan han i
virkeligheden har det. Selvfelgelig sperger hun ham,
men hans svar ger hende som regel ikke s& meget
klogere, synes hun. De gér i retning af “jeg har det

meget godt”, “jeg har det ok” eller maske “jeg er godt
nok ikke helt p& maerkerne i dag, men det bliver sikkert

bedre i morgen”. | sagens natur er det som patient
meget vanskeligt at sestte prascise ord pa noget sa
subjektivt som utilpashed, treethed eller tunge folelser
og tanker. Alternativet for den videbegaerlige parerende
er derfor ofte at veere med til samtalerne hos leegen og
fa stillet alle de spergsmal, der presser sig pa.

Ida fortaeller, at hun naesten altid gar med, nar Lars skal
til kontrol og tale med sin laege. De enkelte gange, hvor
det ikke har vasret muligt, har hun méttet ngjes med at
sparge, hvordan det gik, og hvad lsegen sagde, og har
oplevet ikke at fa seerligt udferlige svar. Ikke fordi Lars
hukommelse er dérlig, men fordi han ikke synes, at det
er s vigtigt. For ham er det nok at vide, om det gér op
eller ned, om det bliver veerre eller bedre. Det er rigeligt
til ham. Ida derimod vil vide alt — ned i den mindste
detalje.

En mulighed som mange med stort videbegeer eller
nysgerrighed benytter er at ga pa nettet. Her kan man
leese i det uendelige om B-lymfocytter, cytogenetik,
trompocytter, mutationer, autoimmun haemolytisk
anzemi og immunmedieret trombocytopeni. Alternativt
kan man kan ga pa sundhed.dk med sin eegtefeelles
NemID og ga pa opdagelse i journaler og laboratoriesvar.
Blodproveresultater med deres matematiske niveauer
for heemaglobin, leukocytter, trombocytter, kalium og
koagulationsfaktorer kan &dbne ned til sygdommens
mysterier og vaere guf for den videbegaerlige parerende.

Fortsasttes p& neeste side >
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Men tilbage til Ida

"Jeg oplevede fra starten, at vores lsege pa Vejle
Sygehus var opmasrksom, pa, at vi havde forskellige
behov Lars og jeg, men jeg sé det egentlig ikke som et
problem pa det tidspunkt. Vi snakkede abent om det,
og Lars var opmaerksom pa fra starten, at jeg ville vide
s& meget som muligt,” forteeller Ida.

"Med tiden opstod der situationer, hvor Lars havde
veeret alene til kontrol og kom hjem uden rigtigt at have
noget at forteelle. Det irriterede mig greenselost, for
hvordan skulle jeg sé vide, hvordan det stod til med
sygdommen. Jeg kan ikke se direkte pa Lars, hvordan
han har det, og de svar han kan give mig, nér jeg
sperger, er slet ikke nok. Det er meget frustrerende.”

Forste gang Lars var i behandling, var han en del af
et protokolforleb og blev fulgt teet. Det betad, at han
skulle udfylde en masse papirer med skalaer, der skulle
give et billede af, hvordan han havde det fra 1 til 10 ud
fra forskellige parametre, og Ida fik lov til at kigge ham
over skulderen.

"Det betad, at jeg kunne folge med, og det gav mig en
masse tryghed. Det var en hjeelp, at han blev tvunget
til at svare péa disse ting, og det har jeg forsegt at holde
fast i — ogsa efter at han kom ud af protokolforlgbet.”

| begyndelsen, nar Lars kom hjem med blodpreve-
svarene, gik Ida systematisk til veerks.

*Jeg ville vide, hvad alle disse tal reelt beted, og via
Google fandt jeg ud af det hen ad vejen. Pa et tidspunkt
havde jeg ogsa en lang snak med en sygeplejerske,
der hjalp mig med at forstd, hvad de forskellige tal
betyder. Det var omkring det tidspunkt, at jeg spurgte
Lars direkte, om han det slet ikke interesserede ham,
hvordan det stod til, og han svarede helt erligt, at det
gjorde det faktisk ikke. Han synes ikke, han kunne
bruge det til noget.”

Tror du ikke, at der er en form for tryghed for
Lars i, at du saetter dig ind i disse ting?

"Det har jeg aldrig spurgt ham om, men det tror jeg da,
at der er. Han kan jo godt lide, at jeg tager mig af det.
Han ved godit, at det er min méade at vise omsorg p4, og
det anerkender han. Det, jeg skal acceptere, er, at det
selvfalgelig ikke er saerligt sjovt det her. At det er sveert
for ham at se sygdommen i gjnene. Det er jo ham, der
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er syg, ikke mig. Selvfalgelig handler det pa en méade
for ham om at leve i slags ’lykkelig uvidenhed’, og jeg
forstar godt, han ikke orker at hare, hvis noget ikke ser
sa godt ud - hvis det ikke kun gar fremad. Tanken om
at skulle i behandling igen, er jo ikke til at holde ud. Lars
ser pa det pa den méade, at han tager udfordringerne,
nar de viser sig. Indtil da lader han dem veere.”

Dybest set afspejler monsteret mellem Ida og Lars,
hvordan de hver iszer er som mennesker; hvad de
prioriterer, og synes er vigtigt. Det er jo ikke tilfeeldigt,
at det er Ida, der er revisoruddannet, og derfor ogsa er
den, der har styr pa familiens finanser.

"Men helt serligt, s& kan det da godt stadig irritere mig,
at han ikke gar mere op i det. Pa den anden side, nar
jeg nu teenker over det, sa er det jo sadan, at hvis jeg
har influenza, sa er det ham, der sparger mig hele tiden,
om hvordan det gar. Han sperger mig om de samme
ting, som jeg sperger ham om. S& han kan godt se det
fra min side.”

"Det har taget lang tid at finde den balance, hvor vi
forstér og acceptere hinandens behov, og for mig at
fa tillid til, at Lars nok skal sige til, hvis der er noget,
der rarer sig. Jeg har skullet leere at leve med, at der
ogsa er dage, hvor vi ikke taler om sygdommen, men
jeg synes, jeg er blevet bedre til at give slip. Med tiden
er vi blevet bedre til at laese hinanden, men vi har ogsa
maétte lave klare aftaler om, hvordan vi taler om dette
og hvornér. | starten ville jeg naermest have ham til at
tage sin temperatur hele tiden for at veere sikker. Det
kan man selvfelgelig ikke leve med. | dag ved Lars, hvis
han har det lidt darligt, at han lige s& godt kan tage sin
temperatur med det samme, for han ved spergsmalet
kommer.”

Hvis du skulle give et rad til andre, der kan
genkende dette problem, hvad er sa det?

"Det er nedvendigt, hvis man har det ligesom jeg, at
man arbejder med sin tolerance og rummelighed. Lars
sagde péa et tidspunkt, at hvis du bliver ved med at
minde mig om min sygdom hver eneste dag, s bliver
jeg tvunget til at teenke péa det hver eneste dag, og det
har jeg ikke lyst til. Lars har brug for bare at veere Lars og
ikke at veere ’kronisk syge-Lars’ hele tiden. Lars er ikke
kun sygdom — han er alt muligt andet. Det har jeg fuld
forstaelse for, og det ger, at jeg méa styre mig. Selvom

man har forskellige behov, er det vigtigt, at man lytter til
den anden, ellers bliver det et konstant problem. Som
péararende bliver man nedt til at se, at det ogsa handler
om at tage hensyn til den, der er syg. Det er s&dan set
ret vaesentligt.

Lars og Ida har en aftale om, at hun har lov til at kigge
pa hans side pé& sundhed.dk, s& hun kan lesse hans
blodpravesvar. Nar de er til kontrol, har de aftalt, at Lars
snakker med leegen forst, og at hun ger det bagefter.
Ida leegger ikke skjul pa, at deres forskellige behov
har givet belgegang i den lille familie, og at hun i hvert
fald i starten matte vaere meget insisterende. Hun blev
nedt til at f& ham til at forsta, hvad der skulle til, for at
hun kunne fa sit liv til at haange sammen. | dag er der
kommet mere ro péa, og Ida har tillid til, at Lars nok skal
komme til hende, hvis han har det darligt. Han forstar,
hvad uvisheden ger ved |da.

"Det er vigtigt at f& snakket det her helt til bunds, s&
man forstar hinanden. Det er vigtigt, at den syge forstar,
hvad det er, det ger ved den pérgrende ikke at have
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Ida med sin sen Mads, der bliver storebror neeste sommer
Foto. Carsten Andersen

styr pa, hvordan den anden har det. Uvidenheden
eller manglende pé& information kan veere med til,
at problemerne og bekymringerne vokser ud af
proportioner hos den pérgrende. Forst nar det er pa
plads, kan man finde en balance, der er til at leve med
for begge parter,” forteeller Ida.

Og alt er bestemt ikke sygdom hjemme hos Lars og Ida
og Mads. Til juni venter de barn nummer to, og glaeden
kender ingen graenser.

"Det er fantastik og en lille smule uventet, at det virkelig
skulle lykkes, men det har ogsé, som Ida udtrykker det
i telefonen til LyLes udsendte “sat ild under mit behov
for at vide, hvordan Lars har det. Nu bliver vi én mere,
og derfor bliver det endnu mere vigtigt, at han er hos
0s. Det har det selvfelgelig hele tiden veeret, men det
ger nu en forskel. Selvfolgelig skal det ikke blive til et
yderligere pres pa Lars. Han har nok at teenke pé og
skal selvfalgelig kunne gleede sig. Det er ogsé derfor,
jeg fortesller dig det nu, hvor han lige er géet i bad,”
griner Ida.
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Om lymfekraeft

Af Villy O. Christensen, redakier
Fra Lyle Fokus pé lymfekreeft, august 2015

Lymfekresft (malignt lymfom) opstar i der kan fange fx bakterier og kreeftceller
lymfeknuderne. Kreeften dannes i de hvide W LY fra et andet organ, inden de spredes
blodlegemer, lymfocytterne. Lymfeknuderne rundt i kroppen.

findes overalt i kroppen iseer i storre
samlinger péa halsen, i armhulerne og i lysken.
Derudover findes de i brysthulen og
bughulen. Milten, knoglemarven og
lymfekarrene er en del af dette
system — se illustrationen.

Lymfeknuderne kan fx haeve i lysken ved

en infektion i benet, og de kan heaeve

i armhulen ved spredning af
brystkraeft.

Lymfocytterne er en vaesentlig

del af immunforsvaret, dels

A fordi de danner antistoffer

,J‘ mod infektioner, dels fordi de

R bidrager til at sl& fremmede

\ celler (fx bakterier eller
‘ \ kraeftceller) ihjel.

- =
Der findes mange typer af i
lymfekraeft som inddeles i Hodgkin
lymfom (HL) og Non-Hodgkin
Lymfom (NHL) samt Non-Hodkin
B-celle- og T-cellelymformer. Alt i
alt findes der ca. 60 forskellige
sub-typer (underdiagnoser) af
lymfekraeft.
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AR Arsager til
lymfeknudekraeft

| langt de fleste tilfeelde
kender man ikke &rsagen

til lymfeknudekraeft. Kun
for enkelte undertyper af
lymfeknudekraeft har det
veeret muligt at pavise en
arsag, fxdetsakaldteMALT-
lymfom i mavesaekken,
som skyldes infektion med
mavesarsbakterien helicobacter
pylori. Mulige &rsager til lymfe-
knudekraeft kan veere et sveekket
immunforsvar ved enkelte sjeeldne,
medfodte sygdomme, fx ataxia
teleangicetasia  og  Li-Fraumeni-
syndromet, og et svaekket
immunforsvar hos patienter, som har
faet foretaget organtransplantation,
:\ / fx nyretransplantation, eller har en

c el -

Der findes flere hundrede
lymfeknuder i kroppen, og de
er indbyrdes forbundet med
et karsystem, der hedder
lymfekarrene.

B- og T-lymfocytter

Cellerne i lymfeknuderne kaldes
lymfocytter, hvoraf der findes to

slags: B-lymfocytter og T-lymfocytter.
Lymfeknudekraeft opstér i disse celler. |
lymfekarrene transporteres lymfocytterne
(forsvarscellerne). Lymfekarsystemet
transporterer desuden overskydende
vaaske vaek fra vasvene, sa der ikke opstar
veeskeansamlinger (ademer).

Lymfeknuderne fungerer som filter

Lymfeknuder og lymfocytter spiller en y . _

vaesentlig rolle i kroppens forsvarssystem, \ HIV-infektion.

fx over for infektioner og kreeft. Lymfeknudekreeft er ikke arvelig og
Lymfeknuderne fungerer som et slags filter, smitter ikke.
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Bemeerk! Udviklingen gér s& hurtigt, at der hele tiden kommer nye behandlinger, s tal altid med din haematolog om dine muligheder

Symptomer pa lymfeknudekraeft

Det mest almindelige symptom péa lymfeknudekrasft er
haevede lymfeknuder, som ikke er mme. De er mest
synlige pa halsen, i armhulerme og lysken. Haevede
lymfeknuder bliver ofte opdaget tilfaeldigt og er sjeeldent
forbundet med smerter. Hvis lymfeknuderne trykker pa
omgivelserne, kan nyrerne fx blive pavirket, og man kan
have smerter, fordi de trykker pé nerver og rygmarven.
Man kan ogsé have symptomer som nattesved, forhgjet
temperatur og veegttab.

Undersagelser for lymfeknudekraeft

De karakteristiske symptomer pa lymfeknudekraeft ses
0gsé ved en reekke andre sygdomme. Derfor vil lsagen
forst tale grundigt med og undersgge patienten for at
finde frem til, om der er andre symptomer eller tegn p4,
at der er tale om lymfeknudekreeft.

Hvis der fortsat er mistanke om lymfeknudekraeft,
far man foretaget forskellige undersggelser — dels
for at stille diagnosen, dels for at finde ud af, hvor
udbredt sygdommen er. Sygdommens udbredelse har
betydning for, hvilken behandling man kan blive tiloudt.

Behandling af lymfeknudekraeft

Behandlingen afheenger af en reskke forskellige forhold,
iseer af hvilken type lymfeknudekraeft det drejer sig om,
hvilke symptomer sygdommen har givet, hvor udbredt
den er, og om man har andre sygdomme.

Valget af behandling er desuden afheengig af, om
sygdommen kan helbredes, eller om der kan opnés en
god virkning, uden at egentlig helbredelse er mulig. |
forste tilfeelde vil man ofte blive tilbudt en mere intensiv
behandling end i sidstnaevnte tilfeelde.

Behandlingsforlgbet er vidt forskelligt for de forskellige
typer af lymfeknudekreeft og for den enkelte patient.
Der kan fx anvendes forskellige former for medicinsk
behandling: Kemoterapi, binyrebarkhormoner og anti-
stoffer rettet mod de syge celler. Stralebehandling anvendes
hyppigt, enten alene eller kombineret med medicinsk
behandling. Operation kommer sjseldent pa tale.

Pakkeforlgb for lymfekraeft

Hvis din lasege har mistanke om, at du maske har en
kreeftsygdom, bliver du henvist til et ‘pakkeforleb’. | et
pakkeforlgb star der bl.a., hvilke undersagelser du skal
igennem, og hvordan behandlingen skal forlgbe.

Et pakkeforleb er et standardpatientforleb, som
beskriver organisation og sundhedsfagligt indhold,
kommunikation med patient og parerende, samt
angiver entydig ansvarsplacering og forlebstider.

Et pakkeforleb er multidisciplineert organiseret og
involverer primaersektoren, herunder savel almen
praksis, evt. specialleegepraksis og kommuner samt
alle de specialer/afdelinger/enheder pa sygehuse (bade
pé hovedfunktions- og pa specialiseret niveau), der hver
for sig eller ssammen varetager dele af patientforlgbet.

Forlgbstiderne blive monitoreret ud fra registrerings-
datoerne. Dvs. med udgangspunkt i kalenderdage.
Der anvendes séledes kalenderdage ved beskrivelsen
af forlebstiderne i pakkeforlgbene, og der regnes i
hele kalenderdage. Som tidligere er de enkelte faser i
forlgbet uden overlap, og nér en fase slutter, begynder
den neeste umiddelbart. Dette er i overensstemmelse
med hidtidig praksis.

Konverteringen af standardforlgbstiderne fra hverdage
til kalenderdage er foretaget saledes, at 5 hverdage
svarer til 7 kalenderdage.

Kilder: Kreeftens Bekesempelse og Sundhedsstyrelsen.
(Lees mere pa cancer.dk og sst.dk)
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Afskrift fra Sundhed.dk af sepcialleege Per Boye Hansen

Hvad er kronisk lymfatisk leukaemi?

Kronisk Lymfatisk Leukaemi (CLL) er en form for blod- og
knoglemarvskreeft, hvor kraeftcellerne - lymfocytterne -
vokser og deler sig uhaeammet. Lymfocytter er en af flere
typer hvide blodlegemer. | starten opholder de modne
lymfocytter sig i lymfeknuder og andet lymfeveev.
Senere vil kraeftcellerne dog infiltrere knoglemarven, og
antallet af denne type celler i blodet vil @ages. | de fleste
tilfeelde udgar krasftsygdommen fra den undergruppe
af lymfocytter, som danner antistoffer.

Op til 60 % af de, der har CLL, har ingen symptomer,
nar diagnosen stilles. De hyppigste symptomer er
trasthed, ufrivilligt veegttab og nattesved. Ved langvarig
sygdom vil man ofte udvikle tegn pa knoglemarvssvigt:

¢ Manglende energi og treethed som skyldes lav
blodprocent

e Hyppige infektioner som skyldes feerre raske
immunceller

¢ Bladninger i hud eller slimhinder som skyldes feerre
blodplader

Hvor hyppig er kronisk lymfatisk leukaemi?

Der opstér hvert ar ca. 400 nye tilfaelde i Danmark.
Sygdommen er hyppigst hos aeldre mennesker og er
meget sjeelden for 40-ars-alderen. Gennemsnitsalderen
er omkring 70 &r, nér diagnosen stilles. CLL ses dobbelt
sé hyppigt hos maend som hos kvinder. CLL udger ca.
30 % af alle leukaemitilfeelde.

Hvorfor far man kronisk lymfatisk leukaemi?

Kraeftcellerne mister evnen til at udfere de funktioner,
som de normalt hariimmunforsvaret. Den ukontrollerede
veekst og infiltration farer desuden til, at andre celletyper
ogsé forstyrres i at vokse og udfere de funktioner, som
de normalt har.

Arv synes at vaere af en vis betydning. Stréling og nogle
kemiske stoffer kan veere kraeftfremkaldende.

LyLe Fokus — Lymfekreet og CLL

Hvordan stilles diagnosen?

Sygehistorien kan give mistanke om sygdommen,
men op til 60 % med CLL har ingen symptomer, nar
diagnosen stilles.

Ved laeegeundersegelse har 80 % af patienterne
forsterrede lymfeknuder pa halsen, i armhulerne
og/eller i lysken. Lymfeknuderne er ikke omme.
Ved knoglemarvssvigt vil man ofte veere bleg, have
hudbladninger/bla pletter og har let ved at fa infektioner.
Dette ses hovedsageligt i det fremskredne stadie af
sygdommen. 50 % har forsterret milt og lever.

| blodet ses der ofte et oget antal af lymfocytter,
uden tilsvarende ogning i antallet af andre celler. Ved
undersagelse af en bloddrabe i mikroskopet ses sméa
og modne lymfocytter, som ikke kan skelnes fra de
normale lymfocytter. Senere i forlebet vil blodpreverne
vise lavere veerdier af heemoglobin (blodprocent),
blodplader og antistof. Pa sygehuset undersgges
blodet ved en speciel metode (Flowcytometri), hvorved
diagnosen kan stilles. Knoglemarvsundersegelse er
ikke nedvendig for at stille diagnosen, men vil ofte blive
lavet for der startes behandling. Mikroskopi af denne vil
ofte vise overvaskst af smé lymfocytter.

Hvilken behandling er der?

Malet med behandlingen er at lindre symptomer og
gener. Man skal behandles med medicin i perioder, indtil
symptomerne er vaek, og kan sé afsluttes for kortere
eller leengere tid. Den traditionelle behandling har i
mange ar vaeret en mild form for kemoterapi som hedder
clorambucil. Det er en tablet-behandling som fortsat
anvendes til eeldre patienter. Andre behandlingsmetoder
omfatter stoffet fludarabinphosphat, som oftest gives
i kombination med cyclophosphamid og det sakaldt
monoklonale antistof rituximab. Det er en kraftigere
behandling med flere bivirkninger, og anvendes derfor
overvejende til yngre patienter. Et stof som hedder
bendamustin anvendes ogsé i tiltagende omfang

sammen med rituximab. Behandling med kemoterapi
dreeber kreeftceller, og der frigeres stoffer, som kan
forérsage urinsyregigt. For at modvirke dette, skal man
behandles med medicin, som mindsker maengden af
urinsyre i blodet (allopurinol).

Lymfeknuder, som ikke reagerer pa behandling med
kemoterapi (cytostatika), kan behandles med lokal
straling.

Inden for de sidste &r er kommet flere nye leegemidler,
som ikke er kemoterapi og som anvendes pa saerlige
tilfeelde af CLL. Disse stoffer gar ind i leukasmicellerne
og inaktiverer disse celler via forskellige mekanismer.
Fremtiden vil vise, hvor effektive de er, og om de kan
erstatte kemoterapi.

Man anvenderimmundaempende medicin (prednisolon),
hvis &rsagen til blodmanglen eller blodplademanglen
skyldes dannelsen af antistoffer over for de rede
blodlegemer eller blodpladerne.

Knoglemarvstransplantation/stamcelletransplantation
med donor kan komme pé tale til yngre mennesker med
CLL, hvor den almindelige behandling ikke har effekt..

Hvordan er langtidsudsigterne?

Hos en del personer udvikler sygdommen sig
langsomt, og man kan veere upavirket i mange ar.
Lymfeknuderne vokser dog ofte hele tiden. CLL bliver
forst behandlingskreavende, nar man far generende
symptomer. Tilstanden kan ikke helbredes, og de
fleste mennesker med CLL dor som felge af infektion.
Livstruende infektioner kan opsta pa grund af nedsat
infektionsforsvar.

CLL er en kraeftform med en god prognose, som de
fleste lever med i arevis. Man skal dog vaere opmasrksom
pa, at det kan veere en psykisk belastning at leve med
en kronisk sygdom. Du ber kontakte din leege, hvis
du hyppigt far infektioner, bla maerker, svedeture eller
udtalt treethed.

(fagligt opdateret: 30.06.2015)
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‘Da kraeft aandrede mit liv
- ukendt og usynlig’

Ny, gratis bog

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

Bogen inderholder ogsé interviews med en
loegefaglig ekspert, en sygeplejerske og en
psykolog, som hver iseer bidrager med deres
viden om disse haematologiske sygdomme og
deres konsekvenser.

Vil du have en bog?

LyLe har féet et antal bager til gratis udlevering il
patienter og deres parerende pa temadage og til
netveerksmader.

Vil du gerne have bogen, kan du ogsa bestille
bogen hos sekretariatet mod betaling af porto.
Bestilling kan ske via e-mail til lyle@lyle.dk eller pa
telefon 31 68 26 02.

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

Husk tydelig angivelse af navn og adresse
uanset betalingsform.

Villy O. Christensen
villy@lyle.dk — 31 68 26 02
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CLL (kronisk lymfatisk leukaemi) er den meste udbredte form for leukaemi i den vestlige verden
og er i dag en uhelbredelig diagnose, hvilket understreges af, at diagnosen er kronisk. Nogle
kommer i medicinsk behandling, mens andre er pa det nydanske udtryk "Wait And Watch” - i
begge tilfaelde er der for patient og parerende flere spergsmal end svar.

Af Redaktionen

Privatfoto: Lorna Warwick, Neestformand i styregruppen
for CLL Advocates Network, CLLAN.

De, der kommer i medicinsk behandling, oplever
denne som livsforleengende og en forbedring af det,
alle fokuserer pa - livskvalitet. Desvaerre udvikler nogle
patienter i medicinsk behandling en resistens over for
medicinen, hvorfor de er afheengige af, at der er flere
tilgeengelige medikamenter, hvilket varierer fra land til
land. Udover resistens over for medicinsk behandling
er det ogsa vigtigt at vaere opmaerksom pa genetiske
mutationer, som igen kan vanskeliggere behandlingen.

Laeger og forskere arbejder hardt pa at forstd hele
biologien bag CLL, men der er endnu lang vej igen,
selvom seneste forskning heldigvis har tilvejebragt
nye behandlingsformer, men desveerre tilbydes disse
ikke til alle pga. forskelle i godkendelsesprocedurer og
tilgeengelighed, som ofte er gkonomisk betinget.

Internationalt set er der uheldigvis ogsé lande, der ikke
har patientforeninger eller -organisationer, der varetager
CLL-patienters interesser vedr. behandling, effekt,
tilbagefald, bivirkninger og senfelger m.m. Netop derfor
er der behov for en international sammenslutning,
oplyser den canadiske naestformand i styregruppen
Lorna Warwick fra CLLAN (CLL Advocates Network).

Repraesentanter fra organisationer i Canada, Tjekkiet,
Frankrig, Irland, Portugal, England og USA har
derfor taget initiativ til at organisere alle nationale og
internationale organisationer i ET netveerk, som modes
for ferste gang i november 2016, hvor ogsa LylLe er
med.

"Meningen er at etablere et steerkt netveerk, som vi
kender fra andre grene af diagnosespektret inden for
forhaematologisk blodkraeft, s& vi sammen kan rejse
kravet om udveksling af patientdata og tilgeengelighed
af medicin uanset, hvilket land man bor i,” siger Lorna
Warwick.

CLLAN'’s mission er at sikre CLL-patienter bedst mulig
behandling og sammen forbedre disses forhold ved:

e at repreesentere alle CLL-patienter og patient-
foreninger i alle processer omkring udvikling og
implementering af nye behandlingsformer, forseg og
godkendelsesprocedurer, sa ALLE far lige adgang fil
relevant behandling uanset nationalitet og geografi.

e at udvikle veerktgjer og treeningsprogrammer
for medlemsorganisationer, s& disse bedre kan
formidle budskaber og indgd i den ofte temmeligt
komplicerede, offentlige debat, samt vejlede omkring
patientforhold vedr. deltagelse i Kliniske forseg -
samt pavirkning af politiske beslutningstagere inden
for de respektive nationale sundhedsveesner.

e at engagere patienter og parerende i alle
beslutningsprocesser, da de er de reelle eksperter
inden for behandling og livet med CLL.

e at udveksle erfaringer om bedst mulig behandling
og muligheder gennem afholdelse af konferencer,
kurser og etablering af netveerk over sociale medier
m.m. kombineret med en omfattende hjiemmeside.

CLLAN medes ferste gang i Beograd, Serbien den
10.-12. november, hvor Lyles repreesentant er
sekretariatsleder Villy O. Christensen, da formanden er
optaget af temadag om CML (kronisk myeloid leukaemi)
i Kolding den 12. november.

LyLes formand, Rita O. Christensen, er glad for, at der
nu ogsd kommer massiv international fokus p& CLL-
patienter:

Vi er allerede med i Lymphoma Coalition for
lymfekreeftpatienter', CML Advocacy Network  for
patienter med kronisk myeloid leukeemi og MDS
Foundation samt MDS Alliance, der varetager patient-
interesser for myelodysplastisk syndrom. Desuden er vi
medlem af ECPC, European Cancer Patient Coalition,
som pé europaeisk plan varetager alle krasftpatienters

1) Herunder ogsa diagnosespecifikke organisationer og netveerk
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interesser, iseer néar det kommer til godkendelse af nye
leegemidler under EMA (European Medicines Agency)
samt indgéelse i kliniske forseg og reglerne herom. Det
var sé lige endnu en opremsning af forkortelser, som
vores verden er fyldt med,” siger hun med slet skjult
henvisning til, at man skal kende sine forkortelser.

LyLe er ogsd med i diverse advisory boards om de
enkelte sygdomsgrupper inden for haematologisk
blodkreeft, ligesom foreningen er i tast samarbejde med
de nordiske sgsterorganisationer og andre nationale
kraeftforeninger, og LylLe efterlyser nu et internationalt
netvaerk for ALL (akut lymfatisk leukeemi) og AML
(akut myeloid leukaemi) for at vaere daskket ind pé alle
omréader.

Vi er ivrige deltagere i alle patientforeningsrelaterede
konferencer i ind- og udland, da vores primaere formal
er at indsamle viden og erfaring og dele disse med
vores medlemmer i alle henseender, og for at veere
bedst mulig kleedt pa til at deltage i den offentlige debat
0g beslutningsprocesser omkring fx Kreeftplan IV, som
har vores absolut sterste opmeerksomhed i gjeblikket,”
slutter formanden af som kommentar til artiklen, der er
oversat til dansk af redaktionen.
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Sammen er vi staerkere ...

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

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

Aalborg

Ann Ferrarese

Vester Allé 47, 9000 Aalborg
aalborg@lyle.dk

27 83 59 33

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

23 30 95 63

Hanne Gerges

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

22 27 89 41

Aarhus

Arne Moller Jensen

Molleparken 8, 8320 Marslet
aarhus@lyle.dk / arnemjensen@me.com
27 835931/296309 12

Marianne Vadgaard Christensen

Malskjeervej 6, 8300 Odder

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

Allergd
Bente Kofoed
Uglevang 98 2. tv., 3450 Allered

alleroed@lyle.dk / betekofoed59@gmail.com
22593147

Esbjerg

Karin Kristiansen

Foldingbrovej 9 C, 6670 Holsted
esbjerg@lyle.dk

238094 45

Kebenhavn

Olivia Lovenstedt

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

27 835936/40 104595

Naestved/Sydsjaelland/Lolland Falster

Rita O. Christensen/Tovholderkoordinator
Banetoften 26, 4700 Neaestved

rita@lyle.dk / naestved@lyle.dk

316826 00 /28 55 98 55

Susanne Lindved Barslund

Ferskenvej 127, 4700 Neaestved

susanne@lyle.dk / naestved@lyle.dk / sus.lindved@mail.dk
27 8359 35/21 6305 86

Odense

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

26 60 04 13

Roskilde

Anne Krogh Jensen

Margrethe Allé 55, 2690 Karlslunde
roskilde@lyle.dk

27 83 59 38

Birgit Hovgaard

Brandsbjergvej 63, 2600 Glostrup
roskilde@lyle.dk

5194 34 49

Senderborg

Bibi Del Pin

Vissingsgade 50, 6400 Senderborg
soenderborg@lyle.dk

27 835932/74488578

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

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

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

twitter.com/lyle_rita

youtube.com/channel/UCZ_JjKtw8zI5zwKF8yfSEhQ (LyLe foreningen for Lymfekraeft og Leukaemi)

Har du lyst til at give en hand med?

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

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

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

e |sese om Lyles tre arbejdsomrader:

1. dialog (erfaringsudveksling, lokalgrupper
med mere)

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

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

* se kommende arrangementer

¢ finde madetidspunkter for lokalgrupper
® |zese vores nyhedsbreve

¢ |zese om lymfekreeft og leukeemi

* |zese patientforleb

® |zese udvalgte artikler

¢ finde interessante links

e se, hvem der er i bestyrelsen

¢ finde kontaktadresser og mobilnumre pé
bestyrelsens medlemmer

Kontingent

Der betales kontingent &rligt. Belgbets storrelse
fastsasttes pa den ordinasre generalforsamling,
og kontingentet betales for det kommende &r
senest 1. februar. LyLe sender i god tid for 1.
februar en e-mail eller et brev til alle medlemmer
og ger heri opmasrksom pa, at det er tid til at
forny kontingentet. Kontingentet besluttet pa
generalforsamlingen april 2011:

Medlemsform

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

Nye medlemmer, der betaler kontingent i oktober,
november eller december, har betalt for det
efterfelgende &r.

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

Du kan ogsé sende en check, betale via MobilePay
til 31 68 26 00 eller fa tilsendt et girokort ved at
kontakte sekretariatet pa telefon: 31 68 26 02
eller e-mail: sekretariat@lyle.dk
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Hvert ar far ca. 2.400 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller
MDS, og i dag lever godt 20.000 danskere med haematologisk kraeft.

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

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

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

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

N

ScAN o0& MeLD i ol

Patientforeningen for
Lymfekreeft, Leukeemi og MDS
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