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Viden er vores  
bedste våben 
I skrivende stund skinner solen stadig, som den gjorde 
sidst, vi lavede LyLe Nyt. Det var i maj. Og solen skinner 
også på LyLe, og vi er taknemmelige over og glade for 
at have så mange engagerede medlemmer!

Vi har sat mange skibe i vandet i løbet af dette år og 
fået mere fokus på de sygdomme, vi arbejder med. 
Vi vil gerne blive klogere, og det kræver en løbende 
indsats. Vi lever nemlig i en tid, hvor vi hele tiden får 
mere viden om de hæmatologiske sygdomme og deres 
behandling, og hvor der hele tiden sker fremskridt. 

I LyLe er vi så heldige at blive inviteret til en af verdens 
største konferencer inden for hæmatologien, EHA, der 
i år var i Stockholm. Her var 11.000 personer fra hele 
verden, mest læger og andre fagpersoner med speciale 
i hæmatologi, samlet til en fire-dages kongres.

Her kunne vi få indblik i den nyeste viden, og det, vi 
tog med hjem, vil vi naturligvis dele med jer i dette 
blad. Vi var to fra bestyrelsen og vores faste journalist 
afsted, og det var igen i år en fantastisk oplevelse. 
Kongressen er uoverskueligt stor, så der skal vælgers til 
og fra. På de følgende sider kan du læse om CLL, AML, 
lymfomer, MDS og de forholdsvis sjældne sygdomme 
waldenström og MCL (mantle celle lymfom). 

Du kan også læse om et fænomen, der først for nyligt 
er begyndt at tage fart i Danmark. Det er Patient 
Reported Outcome Measures, der på dansk omtales 
som patientrapporterede oplysninger eller bare PRO. 
PRO er en metode til systematisk at indsamle og skabe 
viden om effekten af behandlingen og patienternes 
livskvalitet – fra patienterne selv. Noget, vi helt sikkert 
kommer til at høre mere om, og noget, vi gerne vil 
påvirke og skubbe på.  

I LyLe er vi meget optagede af, at patienter og 
pårørende får så god en livskvalitet som muligt. Vi er 
også optagede af at blive klogere på senfølger, og 
hvordan vi kan afhjælpe dem. Der kan PRO – med 

patienternes direkte medvirken – komme til  spille en 
afgørende rolle. 

Vi er så heldige, at de danske specialister støtter og 
hjælper os med stort engagement og velvilje. Det er 
ikke en nem opgave at oversætte lægers og forskeres 
sprog til hverdagsdansk, men vi får heldigvis god hjælp. 
Viden, både som forening og som enkeltpersoner, er 
vores vigtigste våben i kampen mod blodkræft.

Som forening har vi et ønske om at blive mere synlige 
og stærke, og det er magtpåliggende for os, at vores 
medlemmer oplever, at vi er lige ved deres side. Blandt 
andet derfor har vi opgraderet vores hjemmeside med 
flere patient- og pårørendehistorier samt interviews 
med læger og beslutningstagere i sundhedssystemet. 
Det er vigtigt, at samfundet omkring os lytter, forstår og 
tager os alvorligt. Besøg hjemmesiden – lyle.dk – og gå 
på opdagelse: Den bugner med relevant information. 

I LyLe kommer patienterne til orde og er med til at påvirke 
udviklingen til glæde for fremtidige blodkræftpatienter 
og deres pårørende. Vi er kræftpatienter, og vi vil have 
den bedste behandling. En behandling, der ikke kun 
giver os mere liv eller måske ligefrem helbredelse, men 
som også giver os et så “normalt” liv tilbage som muligt.

Til sidst vil jeg ønske dig god læselyst og minde dig om 
at passe godt på dig selv og dem omkring dig!

Rita O. Christensen, formand for LyLe 
rita@lyle.dk – 31 68 26 00

LyLes formand, Rita O. Christensen
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Behandlingen af CLL bliver  
mere og mere individuel
Som sædvanligt var der også i år danske hæmatologer med på den europæiske hæmatologikongres, 
EHA, i Stockholm. Midt i menneskemylderet mødte vi Carsten Utoft Niemann, der er overlæge på 
Rigshospitalet og ikke mindst arbejder med kronisk lymfatisk leukæmi (CLL). Vi spurgte ham om, hvad 
der var fokus på omkring CLL på dette års EHA.

Der ser ud til at være meget fokus på CLL på dette 
års EHA. Fylder denne sygdom mere, end den plejer 
at gøre?
”Hvis vi kigger 2-3 år tilbage, så var CLL, i hvert fald 
på den amerikanske kongres ASH, valgt som et af 
top-emnerne – et af de områder, hvor der var sket 
allermest nyt. Det hang sammen med, hvad der er 
sket inden for de seneste fem år med godkendelse af 
tre nye stoffer (ibrutinib, venetoclax og obinutuzumab) 
og dertil en række nye studier med yderligere nye, 

potentielle behandlingsmuligheder. I den forstand 
er CLL stort, men opmærksomheden omkring CLL 
er faktisk også aftaget lidt, fordi vi nu har så gode 
behandlinger, at langt størstedelen af CLL-patienter i 
dag får medicin, der virker – og endda også virker ved 
tilbagefald af sygdommen. Set i det lys er CLL ikke helt 
så ’hot’ som fx AML, hvor vi i dag fortsat står med en 
kæmpeudfordring. Udfordringen inden for CLL ligger 
især i tilbagefald af sygdommen, hvor vi ikke helt har 
det, der skal til for hjælpe nogle af disse patienter.”

“Udfordringen inden for CLL ligger især i tilbagefald af sygdommen, hvor vi ikke helt har det, der skal til for hjælpe nogle af disse 
patienter,” fortæller Carsten Utoft Niemann bl.a. i dette interview fra EHA med LyLes faste journalist, Finn Stahlschmidt.  

Foto: VJHEMONC
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Ny behandlingsstrategi på vej?
Noget af det, vi hører om her, er en ændring i 
behandlingsstrategien. I dag er ’wait-and-see’ 
fremherskende, men måske på retur, fordi det muligvis 
giver mening at behandle tidligt, selvom sygdommen 
ikke er aktiv. Kan du sige lidt om det?
”Vi er i dag ikke på nogen måde i nærheden af, at 
behandlingen i den daglige, kliniske praksis vil starte 
tidligere. Vi ved med sikkerhed, at halvdelen af alle dem, 
der bliver diagnosticeret med CLL, aldrig får brug for 
behandling, og dem skal vi ikke røre ved. Begynder vi at 
behandle på patienter, der hverken har symptomer eller 
gener af deres sygdom, gør vi mere skade end gavn. 
Det er i strid med det første, vi lover som læger, nemlig 
at tilstræbe ikke at gøre skade på vores patienter. På 
den anden side er der blevet vist data her på EHA, der 
kan vise, at immunsystemet ved CLL er påvirket, og 
det gælder formentlig også for en lang række af de 
forskellige lymfekræftsygdomme, at de syge celler tager 
immunsystemet som gidsel og gør, at det ikke virker 
optimalt. Det er det, vi gerne vil se på i kliniske forsøg – 
dvs. at vi kan forsøge at afbryde den interaktion, der er 
mellem lymfekræften og immunsystemet, så man kan 
genoprette et sundt og velfungerende immunsystem. 
Det ligger dog stadig ude i fremtiden, men det er 
det, der måske kan gøre, at vi kan komme frem til at 
behandle en udvalgt gruppe af patienter tidligt. Men 
det bliver aldrig sådan, at alle patienter med CLL skal 
behandles, før de har symptomer, for så gør vi mere 
skade end gavn.”

Kemo på retur
Vi hører også her på EHA om muligheden for at komme 
helt uden om kemoterapi i en forholdsvis nær fremtid, 
og det virker som om, man tør være lidt mere fremme 
i skoene, når det gælder dette tema her i Stockholm, 
end vi hører danske hæmatologer være det. Hvordan 
ser du på det?
”Vi er i gang med – gennem et stort studie med deltagelse 
af bl.a. Tyskland, Belgien, Holland og resten af Norden 
– at teste, om det i 1. linje-behandling er bedre at bruge 
de nye behandlinger i kombinationer frem for kemo og 
immunterapi (antistoffer). Samtidig ser vi i nogle studier, 

at kemo- og immunterapi fortsat er bedre, og vi har her 
på kongressen set studie-resultater, der tyder på, at det 
faktisk kan være bedre ved tilbagefald af sygdommen 
for bestemte gruppe af patienter at bruge kemo- og 
immunterapi. Det, der er det vigtige nu, er, at vi udvikler 
os mod en stadig mere individualiseret behandling, så 
vi for hver enkelt patient skal bruge alle de oplysninger, 
vi har til rådighed til at forudsige, hvilken behandling der 
vil være den bedste for lige præcis den patient.”

Minimal resterende sygdom
Her på EHA er vi stødt på begrebet MRD – Minimal 
Residual Disease* (minimal resterende sygdom) – der er 
et udtryk for, hvor meget sygdom patienten har tilbage 
i blodet. Er det et begreb, vi også bruger i Danmark?
”Ja. Men vi bruger det udelukkende i kliniske forsøg, 
for vi ved ikke endnu præcist, hvor vi skal bruge det. 
Vi er i gang med et klinisk forsøg for patienter med 
tilbagefald af CLL med over 100 patienter inkluderet, 
og det er styret ud fra MRD-niveau. Ud fra det beslutter 
vi, om patienterne skal fortsætte, afslutte eller genstarte 
behandlingen. Analyserne af disse data laver vi på 
vores eget laboratorium på Rigshospitalet sammen 
med vores hollandske samarbejdspartnere, og vi sikrer, 
at den måde, vi måler MRD på, er tilpasset de nye 
behandlinger. Vi tester målrettet, om vi kan bruge MRD-
niveauet til at styre, hvordan vi specifikt skal behandle 
den enkelte patient. Det sker for at finde balancen 
mellem tilstrækkelig behandling på den ene side og 
bivirkninger på den anden. Det er den balance, vi går 
efter, men vi skal selvfølgelig være sikre på – og det 
bliver vi gennem kliniske forsøg – at vi gør det rigtige for 
den enkelte patient.”

Behandlingsstop
Her på EHA har vi hørt om muligheden for at stoppe 
behandlingen hos nogle patienter i lighed med, hvad 
der allerede sker i forbindelse med CML. Er det en 
relevant sammenligning, og er det et perspektiv, vi tør 
tro på, når det gælder CLL?
”Vi har været vant til at give kemo- og immunterapi i 
seks måneder og derefter stoppe. Hvis patienten fik 
tilbagefald, kunne vi så genoptage behandlingen. Vi 

Fortsættes på næste side
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har altid sagt, at CLL er en uhelbredelig sygdom, med 
mindre man fik en transplantation. Jeg er begyndt at 
sige, at CLL er en uhelbredelig sygdom, med mindre 
man er i ’good risk’ med IGHV-muteret status og uden 
alvorlige kromosomale eller cytogentiske forandringer, 
hvor der faktisk er nogle patienter, der ser ud til at blive 
helbredt eller i hvert fald er sygdomsfrie i mere end 10 
år. Så hele forståelsen af sygdommen har ændret sig, 
og det er faktisk på grund af kemo- og immunterapi. 
Men vi har haft det problem, at man ikke kunne stoppe 
med de nye behandlinger, men måtte fortsætte, indtil 
der enten viste sig toxicitet eller bivirkninger, der 
forhindrede, at man fortsatte, eller til der kom tilbagefald 
af sygdommen. Det har vi udfordret, og nu er det 
lykkedes os at inddrage de medicinfirmaer, der sælger 
disse lægemidler, i kliniske forsøg, hvor vi tester, om 
vi kan stoppe behandlingen, og om det er sikkert. Det 
er det, vi gør med GAIA/CLL13-studiet og med Vision/
Hovon 141-studiet, hvor vi følger patienterne og ser, 
om de opnår MRD-negativtet, og om det er sikkert at 
stoppe behandlingen igen.”

Vores forståelse af kræft ændrer sig i disse år
Er det relevant at tale om helbredelse i forhold til CLL?
”Der er to forskellige former for helbredelse, når det 
drejer sig om CLL. Der kan være helbredelse, hvor 
vi ikke længere kan finde nogen sygdom (MRD-
negativitet), eller hvor sygdommen ikke kommer igen 
gennem meget lang tid. Vi kan tale om helbredelse for 
undergrupper af patienter, men der er fortsat patienter, 
hvor man må sige, at sygdommen er der, uden at 
de har brug for behandling. Det gælder faktisk for 
halvdelen af alle CLL-patienter, at sygdommen er der 
uden symptomer og behandling, og at man lever med 
den. Så er man måske også helbredt. Det er måske 
ikke så rart for os mænd at vide, men halvdelen af alle 
mænd over 50 år har prostatakræft. Det behøver vi ikke 
tænke over, for langt de fleste af os bliver aldrig generet 
af det. Tilsvarende har 12 procent af alle mænd på 65 
år CLL-forstadier. Det giver ikke problemer eller skal 
behandles. Det centrale er her, at vores forståelse af 
kræft ændrer sig i disse år. Vi ved nu, at vi kan have 
forstadier til kræft, uden at det giver os problemer. 
Min vision for en lang række patienter med CLL er, 

at hvis vi kan skubbe sygdommen tilbage med så lidt 
behandling som muligt og så få bivirkninger som muligt 
og ned i et leje, hvor den ikke giver os problemer, så 
har vi funktionelt helbredt vores patienter, selvom 
sygdommen stadig ligger bag ved.”

*Minimal residual disease (MRD) er betegnelsen på det lille antal 
leukæmiske celler, der forbliver i personen under behandlingen eller 
efter behandling, når patienten er i remission (ingen symptomer eller 
tegn på sygdom). Ved leukæmi har MRD-tests flere vigtige roller: At 
bestemme, hvorvidt behandling har udryddet kræften, eller om spor 
bliver tilbage, at sammenligne effekten af forskellige behandlinger, 
at overvåge patientens remissionsstatus samt at opdage, hvis 
leukæmien er på vej tilbage.

LyLe har flere sygdomsspecifikke grupper 
på Facebook, hvor du også er inviteret med. 
Grupperne er lukkede og forbeholdt patienter 
og pårørende, så du skal derfor anmode om at 
blive med i den gruppe, der er relevant for dig:

•	 Alle, der interesserer sig for hæmatologiske 
sygdomme

•	 Patienter med akut leukæmi og deres 
pårørende

•	 CLL-patienter og deres pårørende

•	 CML-patienter og deres pårørende

•	 Lymfekræftpatienter og deres pårørende

•	 MDS-patienter og deres pårørende

•	 Unge med lymfekræft og leukæmi og deres 
pårørende

LyLes sociale  
netværk på Facebook
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EHA: Store fremskridt i  
lymfombehandlingen lige forude …
Overlæge Martin Hutchings fra Hæmatologisk Klinik og Fase 1 Enheden1 på Rigshospitalet er 
medlem af EHA’s videnskabelige komité og med til at planlægge og godkende det videnskabelige 
indhold på kongressen. Selv var han på EHA i Stockholm med fokus på sit særlige interesseområde: 
Lymfombehandling. Her åbner han døren på klem til fremtidens behandlingsstrategi inden for lymfomer.

Man skal være om sig, hvis man vil lave 1-1-interviews med 
de læger, der står for de videnskabelige præsentationer 
på EHA, og det gælder også de danske. Vi var heldige 
at få 10 minutter i enerum med Martin Hutchings fra 
Rigshospitalet i kongrescenterets pressecenter. 

Martin Hutchings kan berette om gode nyheder på dette 
års europæiske hæmatologikongres – ikke mindst inden 
for de aggressive non-Hodgkins lymformer, der sammen 
med fase I-studier2 er hans særlige felt. Selv deltog han 
som ordstyrer for to sessioner om lymfombehandling. Én 
af disse omfattede fem studier inden for forskellige former 
for immunterapi, og heraf tre om CAR T-behandling3, som 
er en uhyre spændende og effektiv behandling, der er på 
vej. 

Betydelige forbedringer i behandlingen af 
tilbagefald
”De tre studier peger alle i samme retning,” forklarer Martin 
Hutchings: ”At CAR T-behandling virker hos langt de fleste 
patienter, og at der en betydelig varighed af virkningen 
og det i særlig grad hos dem, der har en hurtig og dyb 
respons. Det er superspændende og noget, danske 
læger glæder sig til at få adgang til.” 

Derudover fremhæver Martin Hutchings to andre studier 
med en anden form for immunterapi. Ét, som omfatter 
en såkaldt checkpoint-inhibitor4 i kombination med 
kemoterapi til behandling af storcellet lymfom. Dertil 
var der et studie af det lovende, nye stof polatuzumab 
vedotin, som gives sammen med kemobehandlingen 
bendamustine til behandling af tilbagefald af follikulært 
lymfom og diffust storcellet B-cellelymfom, hvor det har 
vist sig meget nyttigt.

LyLes sociale  
netværk på Facebook

Fremtiden er på meget kort tid kommet til at se betydeligt lysere 
ud, når vi taler tilbagefald af diffus storcellet B-cellelymfom, der 

er den største lymfomgruppe. Det er meget glædeligt,” fortæller 
Martin Hutchings, der er overlæge på Hæmatologisk Klinik på 

Rigshospitalet og tilknyttet Fase 1 Enheden.

 

Fortsættes på næste side
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”Helt overordnet sker der noget vigtigt, når vi taler om 
tilbagefald af diffus storcellet B-cellelymfom, der er den 
største lymfomgruppe,” fortæller Martin Hutchings. 
”Inden for denne sygdomsgruppe virker kemoterapi 
generelt godt, dvs. på 60 pct., men for resten er det lidt 
sørgeligt og har været det i mange år. Nogle patienter 
kan vi helbrede med højdosiskemoterapi, men der 
findes ingen standardbehandling, og langt fra alle kan få 
kemobehandlingen, fordi vi taler om ældre patienter, der 
ofte er meget syge. Vi har altså savnet noget her, der 
virkelig batter, og nu ser vi pludselig massive fremskridt, 
hvor vi enten giver de nye stoffer alene eller kombinerer 
dem med kemoterapi. Fremtiden er på meget kort tid 
kommet til at se betydeligt lysere ud, når vi taler tilbagefald 
for denne patientgruppe. Det er meget glædeligt.”

Patienterne skal selv med i beslutningerne
Martin Hutchings beretter også om et lille fremskridt 
inden for fremskreden Hodgkin lymfom og nævner 
specifikt resultater, han selv præsenterede, fra et stort 
internationalt fase III-studie, hvor man sammenligner 
en af de tilgængelige standardbehandlinger (ABVD) i 
kombination med antistoffet brentuximab vedotin. Studiet 
viste en lille forbedring af progressionsfri overlevelse 
(overlevelse, uden at sygdommen udvikler sig), der 
dog er så betydelig, at det nu er blevet godkendt af de 
amerikanske lægemiddelmyndigheder (FDA). 

”Nogle læger har med en vis ret tilkendegivet, at denne 
forskel ikke er imponerede stor, og at det samtidig 
bør tages i betragtning, at vi taler om et meget dyrt 
lægemiddel.”

Men kan man ikke se denne behandling som en slags 
døråbner til fremtidige behandlinger?
”Vi præsenterer her på EHA en meget vigtig sub-
gruppeanalyse, der viste, at to højrisiko-subgrupper –
beskrevet som enten stadie fire-sygdom eller ekstranodal 
sygdom (sygdom uden for lymfeknuderne) – hver for 
sig havde klart større fordel ved denne behandling end 
den samlede patientgruppe med fremskreden Hodgkin 
lymfom. Det er vigtigt i en verden, hvor man må tænke 
sig godt om; hvor der ikke er én standardbehandling. Vi 
er på vej mod ekstremt individualiserede og komplicerede 

behandlinger, hvor behandlingsvalg ikke kun baseres på 
objektive kriterier, og hvad vi læger synes, men i meget 
høj grad også på, hvad patienterne helst vil. Det er meget 
rimeligt, at patienterne selv er med i beslutningerne, når vi 
ikke med hånden på hjertet kan sige, at én behandling er 
den bedste. Det kan vi ofte ikke, og så skal patienterne 
være med til at bestemme. Det billede, vi ser, bliver mere 
og mere broget, og det er faktisk rigtigt godt. Det er nemlig 
udtryk for, at det bliver muligt at skræddersy behandlinger 
mere og mere og gøre det bedste for patienten, når vi 
taler bivirkningsprofil, samtidig med at vi lærer og skaber 
evidens.”

Lys forude for diffust storcellet B-cellelymfom
Har du nye, konkrete redskaber med dig hjem fra en 
kongres som denne, som kan tages i brug på mandag?
”Det ville være rart at kunne gå hjem og bruge en CAR-T. 
Vi har dem ikke endnu, men får dem forhåbentlig snart. 
Jeg har læst alle de abstracts, der er med i dette års EHA 
i god tid i forvejen, og man kan sige, at denne weekend 
ikke gør den store forskel, men der er dog enkelte ting, 
som vi kan begynde at arbejde med inden for en relativt 
nær fremtid. Vi ved ikke, når vi taler Hodgkin lymfom, om fx 
brentuximab bliver tilgængelig som førstelinje-behandling. 
Det afhænger af de europæiske lægemiddelmyndigheder, 
af vores eget Medicinråd og af, hvad vi læger kan blive 
enige om nationalt.”

”Kigger man lidt længere ud i fremtiden, er der især én 
ting, som jeg finder ekstremt spændende. Det er et studie, 
hvor man bruger det nye antistof polatuzumab vedotin. 
Det retter sig mod overflademolekylet CD79B, som er på 
overfladen af stort set alle B-celle non-Hodgkin lymfomer 
inkl. diffust storcellet B-cellelymfom. Dette stof har man 
parret med retuximab og bendamustine i et studie, hvor 
den ene halvdel af patienterne kun fik retuximab og 
bendamustine, og den anden halvdel fik det nye stof oveni. 
Det viste en kæmpe stor forskel og en forbedring i samlet 
overlevelse. Det er sjældent, man ser noget lignende i et 
fase II-studie med i alt 80 patienter. Det betyder, at der 
er lys forude for diffust storcellet B-cellelymfom – også i 
kombination med kemoterapi. Man har i mange år, med 
forskellige nye stoffer, forsøgt at skabe et fremskridt inden 
for behandlingen af denne sygdom ved at optimere den 
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gængse kemoterapi, og det har ikke været nogen synderlig 
succes. Her har vi om noget brug for et paradigmeskifte, 
og det ser ud til at kunne komme fra polatuzumab vedotin.

Dybere sygdomsforståelse udfordrer vores 
måde at tænke behandling på
Det at tænke i kombinationer af behandlinger og ikke 
så meget i enkelte ’wonderdrugs’ lader til at være 
omsiggribende. Hvad kan du sige om det?
Det er sådan, vi har vænnet os til at tænke gennem 
mange år. Det er en del af både nutiden og fremtiden, 
men med en tiltagende adgang (forhåbentlig) til nye 
stoffer, som virker meget targeterede (målrettede), tror 
jeg også, vi skal blive bedre til at udvælge og ikke bare 
kombinere. Hvis man har ammunition, så skal man ikke 
nødvendigvis bare blande det i samme kurv og give det 
på én gang hver tredje uge. Det er den traditionelle måde, 
som giver mening med kemoterapi, hvor det gælder om 
at ramme ’offeret’ fra så mange vinkler som muligt og 
så håbe på, at det virker. Cancerbehandling har siden 
kemoterapiens indførsel mindet meget om krigsførelse – 
også i sprogbrugen. Vi taler om linjer og serier og bruger 
mange militære metaforer. Det er en tankegang, vi skal 
prøve at moderere. Det handler ikke længere om at tage 
alle sine kanoner og fyre dem af på en gang. Vi skal blive 
bedre til at udvælge mere selektivt; at gøre noget først og 
så noget andet efterfølgende og gøre det på en biologisk 
meningsfuld måde. Det er der nyere eksempler på, at man 
kan nå rigtigt langt med. Problemet er, at det er svært at 
designe studier, der kan undersøge dette. Det betyder, at 
vi må nytænke vores måde at lave studier på og tilpasse 
dem til et mere komplekst behov.”

”Vores forskning gør det muligt at underinddele 
sygdommene mere og mere, og det betyder, at de ’kasser’, 
vi inddeler sygdommene i, bliver mindre og mindre. Det 
er rigtigt godt, men udfordrer vores traditionelle måde at 
tænke på. I fremtiden skal vi lave flere ekstrapolationer5 ud 
fra solid evidens og dyb biologisk forståelse. Det er nøglen 
til at lave mere og mere personlig medicin. Medicin, der 
går nøjagtigt efter den specifikke variant af sygdommen.”

1) Fase 1 Enheden på Rigshospitalet gennemfører de allertidligste 
forsøg med nye kræftlægemidler. Nye og komplekse behandlinger 
startes i fase 1 Enheden inden en senere bred implementering i 
klinikken og på andre kræftafdelinger i Danmark.
Patienter med meget sjældne kræftformer og patienter med 
hyppigere kræftformer, hvor al dokumenteret behandling er afprøvet, 
kan henvises til Fase 1 Enheden.

2) Fase I følger efter såkaldte præ-kliniske forsøg, hvor et nyt 
lægemiddel testes på dyr. I fase I er det første gang, et lægemiddel 
testes på mennesker. Dette gøres typisk på en lille gruppe raske 
personer (20-80 personer). I denne fase undersøges lægemidlets 
sikkerhed, hvordan det nedbrydes i kroppen, og hvordan det virker. 
I fase I-studier giver man kun forsøgspersonerne en lille del af den 
mængde, som gives til forsøgsdyr, da effekten på mennesker endnu 
er helt ukendt.

3) CAR T-celleterapi er en type behandling, hvor en patients T-celler 
(en type immunceller) ændres i laboratoriet, så de vil binde sig 
til kræftceller og dræbe dem. T-cellerne ’høstes’ fra patientens 
blod med en særlig teknik. Når man har gjort det, kan man i 
laboratoriet indsætte genet for en særlig receptor kaldet en kimær 
antigenreceptor (CAR) i T-cellerne. Millioner af CAR T-celler dyrkes 
i laboratoriet og gives derefter til patienten ved infusion. Cellerne vil 
derefter gå på jagt efter kræftcellerne og dræbe dem.

4) En checkpoint-inhibitor er et stof, som blokkerer en særlige type 
proteiner, der hjælper med at holde immunreaktioner i skak og 
kan holde T-celler fra at dræbe kræftceller. Når disse proteiner er 
blokeret, frigives “bremserne” på immunsystemet, og T-celler kan 
bedre dræbe kræftceller.

5) Ekstrapolation er at danne ukendte størrelser ud fra kendte 
sammenhænge. Ekstrapolation anvendes ofte i matematik og 
statistik til at skabe et større datasæt end det forhåndenværende.
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Kemoterapi er godt på vej til at have  
udspillet sin rolle i behandlingen af CLL 
Ved dette års EHA fik LyLe Nyt 15 minutter sammen med en af de mest efterspurgte specialister: 
Professor John Gribben, der ikke bare er hæmatolog og forsker ved Queen Mary University of London 
og  EHA’s kommende præsident, men også en blændende og empatisk formidler. Vi talte om CLL, og 
blandt de temaer, han tog op, var risikoen for diskriminationen af ældre CLL-patienter, når vi taler nye, 
dyre lægemidler. Dr. Gribben slog også fast, at kemoterapi, i hvert fald for nogle patienter, synger på 
sidste vers. 

CLL (kronisk lymfatisk leukæmi) var en af de sygdomme, 
der fyldte mest på dette års EHA i Stockholm. Det 
skyldes ikke mindst fremkomsten af flere nye, lovende 
lægemidler de senere år og en lang række spændende 
studier, der til stadighed afdækker potentialet i disse 
lægemidler. Ikke kun som nye ’solo-behandlinger’, men 
i høj grad også i kombination med hinanden. CLL-læger 
er, som vi også hører det fra danske hæmatologer, 
begyndt at tale om en kemofri fremtid (og endda 
nutid), om muligheden for at tage patienterne ud af 
behandling, fordi ’restsygdommen’ er væk eller næsten 
væk. Helbredelse, som ellers er et ord, hæmatologer 
bruger med stor varsomhed, bliver også nævnt. John 
Gribben er om nogen eksponent for en velunderbygget 
optimisme, selvom der stadig er CLL-patienter med 
særligt udfordrende varianter af en meget kompleks 
sygdom. 

’Vent og se’ er et budskab, der er svært at 
leve med
Når du sidder over en nyligt diagnosticeret CLL-patient, 
hvordan beskriver du så den sygdom, din patient netop 
har fået vished for at lide af?
”Enhver sygdom, hvor ordet leukæmi indgår i navnet, 
virker ildevarslende på de fleste. En af de store 
udfordringer, når man skal forklare en patient, hvad det 
er, han/hun er ramt af, er, at mange ikke har symptomer, 
når de får diagnosen. Så det at erkende, at man har 
bevæget sig fra at være rask til at have leukæmi, er et 
voldsomt chok. Umiddelbart efter diagnosen følger den 
samtale, hvor læge og patient skal tale om, hvad der nu 

LyLe Nyt fik på EHA lejlighed til at tale med professor John Gribben 
og spurgte ham bl.a. om kemoterapiens dage er ved at være 
talte i behandlingen af CLL. Han forklarede: “Hvis vi taler om 

førstelinjebehandling, så ligger det stadig til afklaring i igangværende 
kliniske studier. Men – når vi snakker tilbagefald – så har de nye 

lægemidler erstattet kemoterapi.” 
Dr. Gribben er hæmatolog og forsker ved Queen Mary University of 

London og EHA’s kommende præsident. 
Foto: Charlie Grieve
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Rehabiliering og erfaringer fra temadage

skal ske. Efter en ventetid, der ofte i sig selv er meget 
belastende, får man højst sandsynligt at vide, at lægen 
ikke vil behandle sygdommen, men se tiden an. Det 
er endnu et chok, og mange reagerer ved at udbryde: 
‘Hvorfor nu det? Du siger jeg har kræft, men du vil ikke 
gøre noget ved det?’”

”For nogle virker budskabet om at ’vente og se’ (wait 
and watch) betryggende, mens det hos andre skaber 
angst og stress. Det næste, man skal forholde sig til 
som patient, er, om man skal underkaste sig yderligere 
prøver og analyser eller lade være. Lægerne kan foretage 
en lang række avancerede tests, der kan klarlægge 
sygdommens specifikke natur, og fx i hvilken grad der 
er brug for behandling inden for et bestemt tidsrum. 
Det rejser to vigtige temaer: Det ene er, at de prøver, 
vi kan lave, er meget gode til at sige noget om, hvad 
der vil være rigtigt for 100 patienter, men de er meget 
mindre præcise, når det gælder en patients specifikke 
sygdom. Det andet tema er, at de fleste får lavet disse 
undersøgelser med det håb, at de vil sige noget positivt 
om sygdommens karakter. Det indebærer den risiko, at 
det faktisk er lige omvendt, og at sygdommen er mere 
problematisk end umiddelbart antaget. Det vil gøre 
’vent og se’-strategien endnu vanskeligere at sluge.”

”Det er derfor, at jeg bruger meget tid på at tale med 
patienterne om, om de faktisk er sikre på, at de vil 
kende resultaterne af undersøgelserne eller ej. Jeg 
ser ikke nogen pointe i at give dem dårlige nyheder, 
som de i virkeligheden helst er fri for at høre, og som 
vil ødelægge deres liv. I praksis gennemfører jeg ikke 
de mere dybtgående undersøgelser, før jeg har haft en 
grundig snak med patienten. Det er det mindste, jeg 
kan gøre for dem.”

”Næste del af processen handler om, hvor lang tid der 
vil gå, før symptomerne udvikler sig, og behandling 
bliver relevant. I CLL er det som sagt meget sjældent, 
at der er brug for at starte behandlingen umiddelbart. 
Det indebærer, at man har masser af tid til at tale 
om, hvilken behandling der kan komme på tale. Den 
grundlæggende udfordring handler altså om, hvor 
meget viden og information man skal tilvejebringe 
og præsentere patienten for – og hvornår. Samtidig 

skal man indtænke, at vi befinder os inden for et 
sygdomsområde, hvor udviklingen af lægemidler går 
meget stærkt. Det betyder, at der med stor sandsynlig 
vil være bedre og mere effektive behandlinger om fem 
år. Det trækker i retning af, at der ofte ingen grund er 
til at gå i gang med en behandling, der vil være den 
næstbedste (eller dårligere) om få år. Det er med andre 
ord et særdeles vanskeligt spil.”

Med de nye lægemidler kan vi forbedre ældre 
patienters livskvalitet betydeligt
Der er en tendens til at sammenligne behandlings-
fremskridtene inden for CLL med dem, der skete for 
CML for godt 15 år siden. Her vendte imatinib (Glivec) 
op og ned på patienternes livsudsigt, og nogle patienter 
kan endda tages ud af behandling. Er det en relevant 
sammenligning?
”Svaret er ja og nej. Imatinib er målrettet de specifikke 
celler, der er på spil i CML, og det var enestående, 
da det kom. Men det har næsten sat overliggeren 
for andre sygdomme for højt. CLL er en meget mere 
kompliceret sygdom end CML i den forstand, at der 
ikke er en pille, der passer til alle (eller næsten alle). Vi 
møder hele tiden spørgsmålet, om ibrutinib er den nye 
imatinib, og det korte svar er nej. Ligeledes bliver vi 
spurgt, om venetoclax er det nye imatinib. Det er værd 
at bemærke, at efter næsten 20 år med imatinib, ved vi 
stadig ikke præcis, hvem vi kan tage ud af behandlingen 
og hvornår. I CLL er der en voldsom bestræbelse i gang 
for at gøre noget lignende (behandlingsstop). En vigtig 
pointe er her, at CLL er en meget, meget mere udbredt 
sygdom end CML. Det betyder, at den finansielle vægt 
af antallet af patienter, der i princippet kunne have 
glæde af de nye, dyre lægemidler, kan blive enorm.”

”Der er også en anden vigtig ting, som jeg synes, vi 
læger skal være opmærksomme på i lyset af de nye 
behandlingsmuligheder. Det er den aldersdiskrimination, 
der kommer fra os, der ordinerer medicinen. Når 
patienterne blive ældre, og CLL-patienter er som 
bekendt forholdsvis gamle, er der en tilbøjelighed til at 
se på, hvor meget af deres liv de har tilbage. Men sagen 
er, at vores forventning til vores livslængde er en helt 
anden i dag end tidligere, og mange mennesker, der 

Fortsættes på næste side
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er gået på pension, har en god livskvalitet. Ikke desto 
mindre tænker mange af mine kolleger faktisk, at det 
ikke er værd at bruge dyr medicin på ældre patienter, 
og det er naturligvis unfair. Tænk, hvis man sagde, at 
man prioriterede mænd over kvinder i en eller anden 
behandling. Det ville skabe chokbølger. Det, jeg ser, er 
en tilbøjelighed til at behandle yngre før ældre, og det er 
nøjagtigt lige så diskriminerende. Hvis jeg har en patient 
på 75 år og siger, at ved en standardbehandling har 
han/hun 10 år mere at leve i, så ville de fleste 75-årige 
være tilfredse med det. Hvis jeg siger det samme til en 
45-årig, så ville 10 år tilbage at leve i være en katastrofe. 
Da jeg læste til læge, sagde man, at gamle mennesker 
med CLL dør med deres sygdom og ikke af den. Det 
er en udbredt misforståelse den dag i dag. Vi har nu 
meget stærke data, der viser, at det ikke er rigtigt, at 
ældre CLL-patienter dør af noget andet. Vi ved, at CLL 
forkorter livet også for de ældre patienter og forringer 
deres livskvalitet. For mig er behovet for at behandle 
en ældre patent ikke anderledes end at behandle en 
yngre. Jeg tror fast på, at vi med de nye lægemidler kan 
forbedre ældre patienters livskvalitet betydeligt.” 

Kombinationsbehandling ser lovede ud
Kan du sige lidt om, hvad de nye behandlinger ibrutinib, 
venetoclax og obinutuzumab betyder for den måde, 
man tænker behandlingsstrategi på i dag?
Ibrutinib og senere også venetoclax er behandlinger, 
der repræsenterede et stort skridt fremad i 
behandlingen af CLL. I begyndelsen var disse 
udelukkende godkendt til patienter, der ikke havde 
glæde af standardbehandlingen. Senere blev ibrutinib 
også godkendt til førstelinjebehandling af mennesker 
med såkaldt 17p-deletion. Det er en variant, hvor 
sygdommen udvikler sig meget hurtigt, og hvor 
standardbehandlingen har ringe effekt. Og der er 
ingen tvivl om, at de data, vi har, viser, at jo tidligere vi 
bruger ibrutinib, når der er tale om højrisiko-sygdom, 
jo bedre er resultatet. I dag er ibrutinib også godkendt 
til tidlig CLL, men er i de fleste lande med et offentligt 
sygehussystem ikke understøttet økonomisk til den 
anvendelse. I USA bruger man i stigende grad ibrutinib 
i tidlig behandling, mens man i Europa begrænser 
brugen til højrisiko-patienter. Det er dog blevet 

almindeligt i Europa nu, at hvor vi før var igennem en 
række forskellige kemobehandlinger, så går man mere 
direkte til ibrutinib, når sygdommen kræver det.”

”Venetoclax var tidligere udelukkende godkendt til 
patienter, der ikke havde glæde af andre behandlinger, 
herunder ibrutinib. I USA er Venetoclox, på baggrund af 
data fra MURANO-studiet*, netop blevet godkendt som 
andenlinjebehandling. MURANO-studiet er interessant, 
for det er det første, der sammenligner den gældende 
standardbehandling med venetoclax i kombination med 
rituximab. Venetoclax er altså nu ved at indtage samme 
position som ibrutinib. Det meste interessante, som vi 
ser lige nu i kliniske studier, er dog kombinationen af 
de to. Spørgsmålet er her, om man skal bruge disse 
samtidigt eller den ene efterfulgt af den anden. Det ved 
vi mere om inden længe.”

Er vi ved at nærme os at kunne vinke farvel til kemoterapi 
i CLL?
Kemoterapi til patienter med tilbagefald er allerede 
blevet historie. MURANO-studiet, som der har været 
meget fokus på her på EHA, har overbevist mig om, at 
de nye lægemidler fuldstændigt har slået kemoterapi 
af banen, og for mig betyder det, at der ikke længere 
er en rolle for kemoterapi i andenlinjebehandling. Hvis 
vi taler om førstelinjebehandling, så ligger det stadig til 
afklaring i igangværende kliniske studier. Men – når vi 
snakker tilbagefald – så har de nye lægemidler erstattet 
kemoterapi. Samlet set så står vi, i hvert fald for nogle 
patienters vedkommende, meget tæt på at kunne tale 
om helbredelse.

* MURANO-studiet er et multicenter (flere deltagende hospitaler), 
randomiseret (tilfældig fordeling) fase III-studie. MURANO er 
designet til at kunne evaluere virkningen af og sikkerheden ved 
venetoclax i kombination med rituximab sammenliget med 
bendamustine i kombination med rituximab hos CLL-patienter med 
tilbagefald eller, hvor medicinen ikke længere virker.
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LyLe.dk – dit online bibliotek med masser 
af information om ‘vores’ sygdomme ...

Har du bemærket, at vores bibliotek på lyle.dk er 
udvidet med en betydelig artikelsamling? 

Artiklerne har meget forskelligt indhold og er 
kategoriseret, så du kan vælge at læse om netop det, 
der interesserer dig. Du kan også tage det ‘oppe fra og 
ned’ og læse det nyeste først, og så måske bevæge 
dig rundt, som det nu bare sker. Eller du kan søge om 
noget helt specifikt.

Sygdomssektionen ‘Om blodkræft’ er også blevet 
opdateret med helt nye tekster om lymfekræft, leukæmi 
og MDS – alt sammen faktatjekket af eksperter inden 
for områderne.

Husk, at hjemmesiden løbende bliver opdateret med 
fx nye artikler og information om netværksmøder, så 
vend tilbage engang imellem og se, om der skulle være 
kommet noget nyt til, der er interessant for dig.

God læselyst!
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EHA: Man skal være nysgerrig  
og godt forberedt …
Niels Jensen fra LyLes bestyrelse var med på dette års EHA-kongres i Stockholm. Niels har MDS, og 
derfor er det den sygdom, der primært havde hans interesse på kongressen. Niels, der er pensioneret 
kemiingeniør, er kendt for sin store viden og sin interesse for både sygdom og behandling på et højt 
niveau. Efter kongressen tog vi en snak hjemme i Slangerup for at høre, hvordan det er at være patient 
blandt 10.000 læger, og hvad han især opsøgte og tog med hjem.

Styregruppen bag EHA-kongressen havde forud 
for begivenheden opfordret de deltagende patient- 
foreninger til at sørge for at have fokus på 
patientuddannelse, fortæller Niels indledningsvis. 
EHA er i sagens natur først og fremmest for læger og 
andre medicinske fagfolk, men der er rigtigt mange 
patientorganisationer fra hele verden, der deltager. 
De er dog, selvom de har førstehåndsviden om 
sygdommene og det at leve med dem, ’amatører’ i 
denne sammenhæng. 

”På den baggrund havde EHA-styregruppen allerede 
torsdag eftermiddag tilrettelagt et møde specielt for 
patientorganisationer,” forklarer Niels. ”Det må ses 
som et udtryk for, hvor vigtigt man synes, dette er. 
Et af foredragene handlede faktisk om, hvordan man 
forbereder sig på at deltage i EHA, og det kunne jeg 
godt have brugt tre uger tidligere. Kongressen er så 
stor, at det er en kæmpe udfordring overhovedet at 
navigere og finde frem til og prioritere i det, som har ens 
særlige interesse.” 

C-vitaminer, genetik og nye 
undersøgelsesmetoder 
Generelt kan man ikke sige, at dette års EHA bød på 
historier om meget opsigtvækkende gennembrud 
inden for behandlingen af MDS – og for den 
sags skyld andre hæmatologiske sygdomme. 
Forskning i sygdomsforståelse og lægemidler er 
tålmodighedskrævende discipliner og pludselige, 
overraskende gennembrud er langt fra almindelige. Det 
er de små, men vigtige skridt, der tæller, og behandlings-
gennembrud kommer aldrig som en overraskelse.

Hvad havde du særligt fokus på?
”Jeg startede med at deltage i en session, der blev 
styret af Kirsten Grønbæk fra Rigshospitalet. Der 
fortalte den amerikanske læge Peter Jones om ’Vitamin 
C in myeloid malignancies’ og en række forsøg 
med mus, der har vist, at vitamin C kan hjælpe med 
bekæmpe effekten af et bestemt muteret gen, der kan 
udløse ukontrolleret stamcellevækst og i værste fald 
akut myeloid leukæmi (AML). Peter Jones kunne også 
vise meget tidlige resultater fra et forsøg på lavrisiko-
MDS-patienter, der antyder, at det er muligt at forhøje 
hæmoglobin-tallet (= højere blodprocent) med vitamin 
C. Det vil potentielt indebære, at man kan undgå eller 
begrænse blodtransfusioner til denne patientgruppe. 
Et tilsvarende forsøg på højrisikopatienter er på vej i 
Norden. Disse forsøg ledes af læge Stine Ulrik Mikkelsen 
fra Hæmatologisk Klinik på Rigshospitalet.”

Niels, der ikke bliver fornærmet, hvis man kalder ham 
for ’nørd’, deltog desuden i en uddannelsessession 
om MDS, som åbnede for ny viden. Her blev der 
blandt andet talt om det nye lægemiddel luspatercept, 
der påvirker hæmaglobinproduktionen og dermed 
begrænser behovet for blodtransfusioner. Det var den 
tyske hæmatolog Uwe Platzbecker fra universitet i 
Dresden, der stod for denne præsentation, og sjovt nok 
var netop han gæst ved et møde for MDS-patienter her 
i Danmark for godt fem år siden. Ved den lejlighed talte 
han for første gang om udviklingen af denne vigtige 
behandling. Hyppige blodtransfusioner, som er hverdag 
for mange MDS-patienter, indebærer en risiko for kritisk 
høje jernniveauer i kroppen. Derfor er der et betydeligt 
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fokus på lægemidler, der kan hjælpe kroppen med at 
producere hæmoglobin for dermed at eliminere risikoen 
for jernforgiftning. Man forventer, at luspatercept bliver 
godkendt i både USA og Europa i løbet af dette efterår.

Fredag eftermiddag deltog Niels i en præsentation om 
’Translational research og epigenetics’. Det er et emne, 
der arbejdes med på Rigshospitalet, og hvor Niels er 
involveret som patientrepræsentant. ’Translational 
research’ er en disciplin, hvor man arbejder med at 
omsætte (oversætte) laboratorie-forskning til studier 
i mennesker. Epigenetic er et molekylærbiologisk 
forskningsfelt, der har fokus på arvelige, men reversible 
forandringer i generne. Denne forskning har medført 
nye muligheder for at forstå, hvordan en celle udvikler 
sig til en kræftcelle. 

Efter denne session hørte Niels på et oplæg om 
brugen af ’væskeprøver’ som alternativ til biopsi. Det 
indebærer en mulighed for, via blodprøver, at få de 
samme informationer om en sygdom, som i dag kræver 
biopsier (fra tumorer) eller prøver fra knoglemarven. Kan 
man det, vil det medføre store besparelser (da det er 
nemmere) og langt færre gener for patienterne.

”Man kan dog konstatere, at det på nuværende 
tidspunkt ikke er muligt at få helt det samme dybe 
niveau af information på denne måde, men man er 
godt på vej, og fordelene for ikke mindst patienterne er 
indlysende,” fortæller Niels. ”Metoderne er blevet gjort 
mere følsomme, men er ikke helt på niveau med fx en 
knoglemarvsprøve. Men perspektivet er interessant.”

Hvad sigter man overordnet efter i behandlingen af 
MDS? 
“For lavrisikopatienter drejer det sig om at forbedre 
livskvaliteten, og for højrisikopatienter drejer det sig 
om at stoppe sygdommens udvikling henimod AML. 
Men der kan selvfølgelig være individuelle hensyn at 
tage til den enkelte patient, der fx kan være belastet 
af følgesygdomme. Forskning har allerede for nogle år 
siden vist, at det kun er to ud af 100 MDS-patienter, der 
dør direkte af deres sygdom.”

Patient reported outcomes
Lørdag havde Niels bl.a. fokus på et af de emner, som 
generelt havde stor opmærksomhed på EHA. Det var 
’Patient reported outcomes’ – PRO, som vi fordyber 
os lidt mere i på side 32 i dette nummer af LyLe Nyt. 
Der er tale om en ny dimension ved patientinddragelse, 
der som bekendt allerede er et indarbejdet princip i det 
danske sundhedssystem. I korthed handler PRO om 
at lade patienterne selv, i en meget systematisk form, 
rapportere tilbage til behandlingssystemet (lægen), 
hvordan de har det. Det handler om livskvalitet, men 
også om fx bivirkninger. Det er altså ikke lægen, der 
kigger på patienten og vurderer, hvordan han eller hun 
har det, men patienten selv. Dermed er lægen taget ud 
som det subjektive filter, han eller hun ellers vil være, og 
man vil få et mere ’ægte’ billede af, hvordan patienten 
har det. Inden for det hæmatologiske felt har der i EHA 
været nedsat en arbejdsgruppe med dette som fokus. 
Den står bag udviklingen af en særlig app (på engelsk), 
der rummer et spørgeskema, som sundhedspersonale 
kan bruge til at vurdere, hvordan patienten faktisk 
har det. Med tiden forventes det, at dette redskab vil 
komme til at indgå i godkendelsen af nye lægemidler. 
Niels vurderer, at LyLe kunne have glæde af PRO for 
at skabe værdifulde data om, hvordan patienterne reelt 
har det. Og hvis man ydermere kan blive enige om, fx at 
bruge det i en europæisk sammenhæng, vil man kunne 
skabe meget store, valide data, der også vil kunne få 
betydning for udviklingen af nye lægemidler. Det vil 
komme patienterne til gode.

Man må ikke lade sig skræmme af dårlige data
Hvad synes du generelt, man som MDS-patient kan få 
ud af at deltage på en kongres som EHA?
”Først og fremmest skal man være ufølsom over for at 
blive præsenteret for data, der viser, at nogle faktisk 
dør efter ret kort tids sygdom. I modsat fald vil man 
løbe deprimeret væk fra nogle af sessionerne. Der bliver 
præsenteret data, som viser fremgang, men vi snakker 
ofte om få måneder. Her er det vigtigt, at man ikke lader 

Fortsættes på næste side
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sig skræmme, men ser udviklingen som noget, der på 
sigt kan lede til bedre resultater.”

”Dernæst skal man have lyst til at sætte sig ind i og 
forstå de grafiske præsentationer, lægerne bruger. Man 
skal huske, at dette er en kongres skabt af læger for 
læger. Som patient er man i sidste ende blot observatør. 
Patienter er ikke målgruppen. For mig, der har en viden, 
der i al beskedenhed ligger noget over gennemsnittet, 
giver det god mening at være med. Jeg vil vide, hvad 
der foregår, og helst lære noget, men jeg tilhører trods 
alt nok et fåtal. EHA er en vigtig kilde til, hvad der rører 
sig, og hvad der er på vej, men man skal også vide, 
at det er tidlig viden. Udviklingen af lægemidler, der 
virkelig kan gøre en forskel, tager lang tid, men der er 
meget håb at hente. Jeg synes også, det er vigtigt, 
at en patientforening som LyLe har deltagere med, 
der ved noget om disse sygdomme på et vist niveau. 

Viden er magt og skaber mulighed for indflydelse. Som 
patient har man også en unik mulighed for at stille 
spørgsmål direkte til nogle af hovedpersonerne inden 
for forskningen i vores sygdomme og samtidig udfordre 
dem, når der er brug for det. Ingen af delene skal man 
underkende værdien af. Men det er ikke nok bare at 
have været der – det er også noget man skal arbejde 
med, når man er hjemme igen.”

Niels har tre-fire hovedkilder, som han bruger tid på 
næsten dagligt. Det er The New England Journal of 
Medicine (NEJM), som hver uge publicerer ny medicinsk 
viden (ikke kun om cancer) og omtaler studier, Leukemia 
Research, som har fokus på LyLes sygdomsområder, og 
Hematology Times, der resumerer lægetidsskrifterne. 
Det læser Niels (eller skanner overskrifterne) hver anden 
uge. Derudover får han også mail-alerts fra tidsskiftet 
Blood fra the American Society of Hematology.
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Nye behandlingsmuligheder for  
Waldenstrøm 
En af de mere sjældne sygdomme som LyLe Nyt opsøgte viden om på EHA i Stockholm er 
Waldenstrøms makroglobulinæmi. Vi fulgte to sessioner om denne sygdom med henholdsvis den tyske 
hæmatolog Christian Buske og den græske Meletios A. Dimopoulos. Her er et sammendrag:

Waldenstrøms makroglobulinæmi, eller for nemheds 
skyld bare Waldenstrøm, er en type af non-Hodgkins 
lymfom, hvor en bestemt slags hvide blodlegemer 
deler sig ukontrolleret og hober sig op i knoglemarven, 
lymfeknuder og milten. Det er en kompleks, men ofte 
fredelig sygdom, som giver ingen eller få symptomer, 
og som man kan leve længe med.

Man behandler kun Waldenstrøm, hvis man får 
symptomer på sygdommen. Behandlingen består oftest 
af kemoterapi i kombination med antistofbehandling 
(rituximab), men der er nye behandlinger, som er 
ved at vinde indpas – behandlinger, hvis værdi ikke 
mindst ligger i, at de skaber håb for patienter, der ikke 
reagerer på rituximab, eller som ikke egner sig til kemo-
immunbehandling.

Doktor Christian Buske fra universitetshospitalet i 
Ulm indledte sin præsentation om Waldenstrøm med 
at slå fast, at der er sket bemærkelsesværdigt store 
fremskridt i behandlingen af denne sjældne sygdom 
inden for de senere år, men han slog også fast, at 
den ’klassiske’ behandling (rituximab/kemoterapi) 
forsat er god for mange patienter. Han understregede 
dog, at det forholdsvist nye lægemiddel ibrutinib efter 
hans opfattelse sætter standarden for den måde, vi i 
dag behandler Waldenstrøm på. Ibrutinib er, anvendt 
alene, det mest effektive lægemiddel til dato. Det har 
den konsekvens, at man netop nu er ved at opdatere 
de særlige ESMO-guidelines (European Society for 
Medical Oncology), der dog fortsat vil rumme rituximab-/
kemoterapikombinationen som en mulighed. I Europa 
er ibrutinib godkendt til patienter med tilbagefald af 
sygdommen og til patienter, der ikke tåler kemoterapi.

Rammer et udækket behov
Et af de store spørgsmål har været, om ibrutinib ville 
vise sig virksomt på patienter, der har svigtende effekt 
af rituximab. Her har der hidtil været et udækket 
behov, og den gode nyhed er, at ibrutinib virker og 
endda på en meget overbevisende måde. Det betyder 
med andre ord, at lægerne med ibrutinib har fået en 
behandlingsmulighed, de ikke havde tidligere til denne 
gruppe af patienter. Men til det skal tilføjes, at der findes 
varianter af sygdommen (særlige genetiske variationer), 
hvor ibrutinib har vist sig uvirksomt. Træerne vokser 
som bekendt ikke ind i himlen.

Og så måske alligevel. Et helt nyt studie, Innovate, der 
undersøger kombinationen af ibrutinib og rituximab, 
og hvorfra der blev præsenteret data i Stockholm, 
antyder, at denne kombination har potentiale til at 
blive standardbehandlingen inden for Waldenstrøm-
behandlingen. Det mener i hvert fald Meletios A. 
Dimopoulos fra Kapodistrian Universitet i Athen. Han 
er hovedundersøger (lead investigtor) på Innovate-
studiet, der er internationalt. Studiet, der fortsat 
er i gang, omfatter patienter, der både har været i 
behandling tidligere og som er ny-diagnosticerede. 
Kombinationen af de to lægemidler har tilmed vist 
sig lovende, når vi taler om patienter med den variant 
(en særlig mutation) af sygdommen, hvor ibrutinib 
alene har vist sig ikke at være virksomt. Studiet har 
desuden vist, at kombinationen af de to lægemidler er 
sikkerhedsmæssigt forsvarlig (få bivirkninger). Det taler 
for en rimelig livskvalitet for de patienter, der tilbydes 
denne behandling, og kemobehandlingens dage er på 
vej til at være talte, når vi taler Waldenstrøm. Alt i alt 
gode nyheder fra Waldenstrømfronten.
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MCL: Nye lægemidler vinder frem i  
behandlingen af mantle celle lymfom (MCL)
Mantle celle lymfom (MCL) er en sjælden, alvorlig sygdom, som hidtil primært er blevet behandlet med 
kemoterapi. Men nu ser det ud til, at en række nye lægemidler på sigt vil kunne tage over for kemoen, 
og håbet knytter sig lige nu især til de såkaldte BTK-hæmmere. Det fortalte professor i hæmatologi 
Simon Rule fra Plymouth i England i en præsentation om MCL på EHA.

Selvom der har været fremgang i behandlingen af MCL 
i de sidste årtier, er det stadig en sygdom, der ikke kan 
kurerers og har en relativt dårlig prognose sammenlignet 
med andre B-celle non-Hodgkins lymfomer. Dertil 
kommer, at omkring 10 pct. af alle dem, der rammes af 
MCL, har en mutation i genet TP53, der er vanskelig at 
behandle og derfor forringer deres prognose betydeligt.

MCL er en sjælden undertype af non-Hodgkin’s lymfom. 
I Danmark får mellem 60 og 100 diagnosen hvert år, og 
to tredjedele er mænd. De fleste har symptomer som 

vægttab, nattesved, feber og hævede lymfeknuder i 
nakken, når de diagnosticeres. 

Helt overordnet kan man sige, at behandlingen af 
de forskellige former for non-Hodgkin lymfom (og 
herunder også MCL) er inde i en positiv udvikling, 
fordi der til stadighed udvikles nye, effektive og mere 
skånsomme behandlinger. Det er med til at sikre, at 
flere bliver helbredt, og flere med kroniske former for 
lymfom lever længere – og ofte med færre bivirkninger 
af behandlingen.

“Når vi taler om de nye lægemidler i forbindelse med MCL, er der især fokus på de såkaldte BTK-
hæmmere, og der er,” forklarede Simon Rule, ”voksende belæg for, at disse er virksomme, og alt tyder 
desuden på, at jo tidligere man tager dem i brug, jo bedre er resultatet, og jo færre er bivirkningerne.” 
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At MCL er en forholdsvis lille sygdom afspejles i 
nogen grad i, hvor mange præsentationer der er på 
programmet på en kongres som EHA om denne 
specifikke sygdom. Tallet var fire, mens der var godt 40 
præsentationer om CLL.

Mange faktorer bestemmer behandlingen
Simon Rule indledte med at slå fast, at MCL har nogle 
ligheder med CLL, men også, at sygdommen på grund 
af sine relative sjældenhed er langt fra så kendt. En 
praktisk konsekvens af lidenheden er, at mængden 
af data er betydeligt mindre, og at det derfor er 
vanskeligere at skabe stærke data.

Valget af behandling af MCL-patienter afhænger 
af mange faktorer. Som udgangspunkt vil ny-
diagnosticerede patienter uden egentlige symptomer 
dog som regel blive sat i en ’vent og se-position’, 
ligesom det også er tilfældet med CLL. Behandlingen 
af de øvrige patienter er bl.a. afhængig af, hvilket 
stadie sygdommen er i, og i hvilken grad den har 
spredt sig. Alder spiller også en rolle. Unge vil således, 
når sygdommen er aggressiv, blive behandlet med 
højdosis cytarabin-kemobehandling, der i bedste fald 
følges af en transplantation, mens ældre (som er langt 
hovedparten) vil blive tilbudt en mere skånsom, såkaldt 
CHOP-behandling, som er en flerstof-kemoterapi.

”Når vi taler om de nye lægemidler, er der især 
fokus på de såkaldte BTK-hæmmere (BTKi = bruton 
tyrosine kinase inhibitors) som ibrutinb, og der er,” 
forklarede Simon Rule, ”voksende belæg for, at disse er 
virksomme, og alt tyder desuden på, at jo tidligere man 
tager dem i brug, jo bedre er resultatet, og jo færre er 
bivirkningerne.”

”Vi har i dag gang i studier i England, der undersøger 
en kombination af ibrutinib og rituximab sammenlignet 
med standardbehandlingen (kemo). De vil kunne 
vise, om denne behandling er mere effektiv end 
standardbehandlingen. Vi kan med sikkerhed sige, at 
den vil blive bedre tålt (færre bivirkninger). Temaet er 
derefter, hvad vi kan gøre ved tilbagefald af sygdommen. 
Vi har for nyligt set data fra et studie, hvor man lader en 
BCL2-hæmmer (venetoclax) følge efter ibrutinib. Det 
ser ud til at have en positiv virkning. Spørgsmålet er 
helt overordnet, hvordan vi bruger disse nye lægemidler 
og kombinerer dem. I den forbindelse ser vi frem til 
at få klarhed over værdien af at kombinere en BTK-
hæmmer med en BCL2-hæmmer som venetoclax. Det 
undersøger et engelsk-fransk studie netop nu. Det er 
blot nogle af de ting, der er i gang lige nu, og der er 
ikke mindst fokus på behandlingen af patienter med 
tilbagefald og på dem, som ikke reagerer optimalt på 
standardbehandlingen.”

Dybere sygdomsforståelse 
og nye, mere målrettede 
lægemidler går hånd i hånd 
i CLL-behandlingen

LyLe Nyts udsendte havde på EHA også lejlighed til 
at tale med den italienske hæmatolog Palo Ghia om 
behandlingen af CLL. Dette interview kan du finde på 
vores hjemmeside, lyle.dk, i bibliotekets artikelsamling.
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Beskeden fremgang, men voksende  
håb i behandlingen af AML 
Det har skortet på behandlingsfremskridt inden for AML (akut myeloid leukæmi) i de senere år, men på 
EHA blev der faktisk luftet en vis optimisme. Den knytter sig ikke mindst til immunterapi. Udvikling skal 
ses på baggrund af den molekylærbiologiske revolution, der er foregået de sidste 10 år, og som har 
givet lægerne et meget mere præcist billede af, hvilken slag sygdom en specifik AML-patient er ramt af. 
Det baner vejen for mere individualiseret behandling.

AML er stadig et smertensbarn i hæmatologien. Mens 
der i en række sygdomme som ikke mindst CML og CLL 
er sket store fremskridt, så går det langsommere med 
AML. Det betyder imidlertid ikke, at lægerne har tabt 
modet. Tværtimod, for der sker faktisk fremskridt, og 
optimismen bygger især på potentialet i en stadigt mere 
individualiseret immunterapi. Det vil sige en behandling, 
der udnytter bestemte dele af immunsystemet til at 
bekæmpe kræftceller. 

”Immunterapi i forbindelse med kræft har stået for en 
hidtil uset fremgang inden for behandlingen de seneste 
år,” forklarede Xavier Thomas fra Department of 
Hematology, Hôspital Edouard Herriot i Lyon Frankrig, 
på et møde for medier og journalister på EHA. ”Vi ved i 
dag, hvad man ikke anede for blot 10 år siden, at AML 
dækker over 150 forskellige sygdomme/mutationer, 
og deri ligger en væsentlig del af forklaringen på, at 
det er meget svært at behandle AML. Med så mange 
sygdomme bliver det særligt vanskeligt at udpege 
specifikke mål for en stærkt individualiseret behandling, 
som er dér, fremskridtet vil komme fra. De dage, hvor 
man bekæmpede kræft med meget bredspektret 
behandling, som fx kemoterapi, er ved at være talte, 
fordi vi har svært ved at acceptere medicin, der gør 
skade på patienterne.”

Svært at udpege specifikke mål
Men mens immunterapi allerede har fundet vej til 
behandlingsvejledninger for forskellige kræftsygdomme 
med solide tumorer og også for visse hæmatologiske 
sygdomme, så er denne udvikling i nogen grad gået 
forbi AML. Lyspunktet er dog, at forskellige typer 
immunterapi netop nu er ved at blive afprøvet i kliniske 

studier med positive resultater. Det viser allerede 
offentliggjorte studier, og igangværende studier 
forventes at vise gode resultater inden for de næste par 
år. 

Det er problemerne med at udpege specifikke biologiske 
mål i AML, der er den væsentligste udfordring for at tage 
målrettet immunterapi i brug i behandlingen af AML. 
Disse behandlinger omfatter bla. de såkaldte antibody-
drug conjugates (ADC: En ny klasse af højpotente 
biologiske lægemidler) og CAR T-celler, der har vist 
lovende respons i tidlige forsøg, men også har været 
forbundet med betydelige bivirkninger. Der mangler 
altså fortsat resultater fra igangværende studier, der 
ikke mindst skal kunne afveje forholdet mellem effekt 
og bivirkning.

ADC’erne har allerede vist deres potentiale i 
behandlingen af AML, og resultaterne fra studier, der er 
i gang lige nu, kan hjælpe med at klarlægge, hvordan de 
kan bruges i praksis, og til at afveje fordele over for risici. 
Lidt i modsætning til disse er T-celler (T-lymfocytter) og 
CAR T, der er en del af kroppens immunforsvar, stadig 
i en tidlige fase i forhold til at udvikle behandling for 
AML. Også her er opgaven at undersøge forholdet 
mellem risikoen og effekten for i sidste ende at kunne 
vurdere deres potentiale i klinisk brug som såkaldte 
monoterapier. Dvs. hvor man bruger ét nyt stof alene. 
Der tænkes, som næsten altid, også i kombinationer 
af behandlinger, der kan optimere effekten og holde de 
uønskede bivirkninger i ave.

Helt overordnet er et af målene med immunterapien 
at finde veje, hvor behandlingen kan blive så 
effektiv, at den kan bruges som alternativ til 
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stamcelletransplantation, der, selvom lægerne er blevet 
dygtigere, fortsat er risikabel og ofte efterlader dem, der 
kommer godt gennem transplantationen, med store 
helbredsudfordringer. Det kan du blandt andet læse om 
i portrættet af Birthe i dette nummer af LyLe Nyt.

Der er altså stadig en del skridt, der skal tages, før 
visionen om immunterapi-behandling tilpasset den 
enkelte AML-patient kan blive en realitet. Men som 
dette møde for pressen på EHA viste, så er der allerede 
taget væsentlige skridt i den rigtige retning, og der er 
grund til optimisme.

Håb for ældre patienter 
med AML
Der mangler i markant grad effektive 
behandlingsmuligheder for ældre patienter med 
AML. Men der kan være lys for enden af tunnelen. 

Det peger et tysk fase I-studie, der kaster lys over 
brugen det nye lægemiddel venetoclax (endnu 
ikke godkendt i Europa) i kombination med 
kemoterapi, på. Resultater fra undersøgelsen 
blev præsenteret på EHA i Stockholm. Denne 
kombination ser ud til at blive godt tålt af 
målgruppen.

Det er svært at behandle ældre patienter (+75 år) 
med AML, fordi de ofte ikke tåler den gængse 
behandling. Dermed kan man heller ikke bringe 
dem i betragtning til en stamcelletransplantation, 
der kan være helbredende.

I studiet medvirkede 57 ældre patienter med 
AML, for hvem intensiv kemoterapi ikke var en 
mulighed.

Resultaterne viser, at 61 procent af patienterne 
opnåede fuldstændig remission (sygdommen er 
gået fuldstændigt i sig selv). Ni af disse patienter 
fortsatte til en stamcelletransplantation. Man kan 
altså håbe på, at denne kombinationsbehandling 
kan være en ’bro’ til en potentielt helbredende 
behandling.

Man kan læse mere udførligt om studiet her: 

www.medscape.com/viewarticle/891470#vp_1
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Søges: Deltagere til fokusgruppeinterviews 

Unge med  
Hodgkin lymfom   
Er du mellem 18 og 40 år, og er du, eller 
har du været diagnosticeret med Hodgkin 
lymfom, så er du en af dem, vi gerne vil 
have med.

Hvor: Odense, tæt på banegården 
Hvornår: Lørdag den 6. oktober kl. 14-17

Se mere på LyLe.dk eller kontakt Finn 
Stahlschmidt, hvis du har spørgsmål: 
finn@eyelevel.dk eller ring på 22 87 55 71

CML-patienter i  
behandlingsstop   
Er du en af de CML-patienter, der har 
reageret så godt på din behandling, at du 
ikke længere behøver tage din medicin, så 
er du en af dem, vi gerne vil have med.

Hvor: Odense, tæt på banegården 
Hvornår: Lørdag den 3. november kl. 12-15

Se mere på LyLe.dk eller kontakt Finn 
Stahlschmidt, hvis du har spørgsmål:  
finn@eyelevel.dk eller ring på 22 87 55 71
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I analysearbejde og holdningsundersøgelser skelner  
man mellem kvantitative analyser, hvor man typisk 
spørger mange mennesker om et eller andet, og 
kvalitative analyser, hvor man spørger en mindre 
gruppe særligt udvalgte og giver deltagerne tid til 
meningsudveksling og refleksion og går i dybden. 
Fokusgruppeinterviews hører til blandt de sidste.  

Formålet, hvis vi fx ser på den fokusgruppe, vi har  
på programmet den 6. oktober for unge med 
Hodgkin lymfom, er at skaffe et kvalitativt indblik i de 
livsudfordringer (fysiske, psykiske, sociale m.m.), der 
følger med, når man får en alvorlig lymfekræftsygdom 
som ung. 

For LyLe ligger afviklingen af denne specifikke 
fokusgruppe i forlængelse af vores ambition om også 
at blive en forening for yngre med lymfekræft, leukæmi 
og MDS. Vi ønsker gennem dette initiativ at få et dybere 
indblik i alle aspekter af denne patientgruppes liv, 
sygdom og behandling. Det skal bidrage til at skabe 
indsigt og viden, men også til at ruste foreningen til 
bedre at kunne tilbyde yngre patienter hjælp og bistand 
og til at skabe kontakter indbyrdes mellem disse unge. 

Ligeledes ser vi for os, at mere viden om de unges 
udfordringer vil ruste dem selv til bedre at kunne møde 
det system, der har ansvar for deres behandling. Dertil 
kommer, at også behandlingssystemet ville kunne 
have glæde af mere kvalificeret viden om denne 
patientgruppes livsudfordringer. 

Fokusgruppeinterview som metode
En fokusgruppeinterview er et gruppeinterview med 
fokus på et eller flere på forhånd definerede temaer, 
som alle i gruppen har erfaringer med og holdninger til. 
En fokusgruppe vil typisk bestå af 6-10 deltagere samt 
en moderator og en observatør. 

Gruppemoderatoren, der typisk kan være en psykolog 
eller en coach med en særlig viden om de emner 
og temaer, der tages op, præsenterer det, der skal 
diskuteres, og igangsætter og driver ordvekslingen. 

Moderatoren har en vigtig opgave i at skabe en åben 
og tryg atmosfære, hvor alle kommer til orde, og hvor 
man kan udtrykke personlige og dermed ofte forskellige 
synspunkter om de emner, der tages op. 

Fokusgruppen har ikke til formål at nå til enighed om 
eller at præsentere løsninger på de spørgsmål, der 
diskuteres, men at få forskellige synspunkter, oplevelse 
og erfaringer frem. 

Observatøren er en flue på væggen, der ikke skal 
blande sig i ordvekslingerne, men meget gerne 
kunne rapportere særlige observationer til moderator 
undervejs. 

Fokusgruppeinterviews er velegnede til at blotlægge 
og undersøge hidtil usete, oversete eller tabuiserede 
problemstillinger, for ved at skabe et fortroligt og trygt 
forum for dialog og menings-/erfaringsudveksling kan 
man få ting frem i lyset, som man ellers ville have svært 
ved fx gennem et spørgeskema.

Et fokusgruppeinterview vil typisk vare 2-3 timer, og kan  
også være sat op, så man tager pårørende med.

Efter interviewet er det moderators opgave at skrive 
en rapport, der samler de temaer, synspunkter og den 
viden, der blev skabt undervejs, op. Det vil føre til en 
række konkrete anbefalinger til aktiviteter, LyLe kan tage 
op for at imødekomme de særlige behov, interviewet 
har kastet lys over.

Vi håber i LyLe, når vi af og til annoncerer fokusgruppe-
interviews, at så mange som muligt viser interesse 
for at deltage. Fokusgruppeinterviews giver os en 
meget værdifuld indsigt i patienters og pårørendes 
udfordringer, erfaringer og livskvalitet. 

Som deltager får man også selv noget med hjem i 
form af indblik i andres oplevelser og erfaringer og et 
større netværk af ligesindede. Transportudgifter bliver 
selvfølgelig dækket af LyLe, lige som LyLe også er vært 
ved let forplejning, mens mødet foregår.

Fokusgruppeinterviews – hva’ er nu det?   
I dette efterår afholder vi i LyLe to såkaldte fokusgruppeinterviews. Et for unge med lymfekræft og et 
andet for CML-patienter, der er taget ud af behandling. Men hvorfor er denne metode til at dele og 
indsamle viden så spændende og nyttig?
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I forbindelse med Birthes stamcelletransplantation kom hun som en af de første i Danmark med i et internationalt forsøg 
med ny medicin, en såkaldt FLC-3-hæmmer, der er under udvikling og endnu ikke godkendt. Forudsætningen for, at 

hun kunne være med, var, at hun var transplanteret og havde den særlige FLC-3-mutation. 

”Det var ikke uden nervøsitet, at jeg sagde ja, men jeg opdagede, at det på en måde gør mig tryg at være med i 
forsøget. Det indebærer, at der blev taget en masse ekstra prøver, og at der konstant bliver holdt øje med mig. Det er 

vigtigt for mig at deltage, for det er en måde, hvor jeg både kan hjælpe mig selv og andre,” fortæller Birthe.
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Fortsættes på næste side

Jeg vil bare ha’ mit liv tilbage …
Birthe var i gang med at træne op til VM i triatlon, da hendes liv med ét blev forandret. Fra den ene dag 
til den anden stod hun ansigt til ansigt med en livstruende akut leukæmi. Det var som at ramme en 
mur med 120 kilometer i timen, fortæller hun her. I begyndelsen af juli besøgte vi hende hjemme ved 
Toksværd for at høre hendes bevægende historie. I dag, godt halvandet år efter diagnosen, er hun så 
småt ved at genvinde sin optimisme. 

Hvis man kører mod vest ad vej 54 fra Rønnede mod 
Næstved nede i det smukke Sydsjælland, kommer 
man efter nogle kilometer gennem landsbyen Boserup. 
Og skal man besøge Birthe og hendes mand, Hans, 
så skal man holde godt øje med den lille grusvej, der 
dukker op på venstre side. Af den skal man blot nogle 
få hundrede meter ned, før man pludselig er der. Og 
selv om man her er forholdsvis tæt på den trafikerede 
hovedvej, så ånder der af landlig ro og uforstyrrethed, 
så snart man stiger ud af bilen. Lige her ligger Birthes 
og Hans bindingsværksdrøm, den store have og de 
fem tønder land, som de elsker. 

I døren byder Birthe og Hans smilende velkommen og 
ligner et hvilket som helst ægtepar i deres bedste alder. 
De har deres rødder her og deres gode arbejde lige i 
nærheden. Her er børnene, Martin og Maria, født og 
opvokset og flyttet fra som voksne for ikke så længe 
siden. Kort efter sidder vi med kaffen og kringlen i 
Birthes og Hans hyggelig og lavloftede køkken. Birthe 
har en historie, hun gerne vil dele, selvom det ikke er let.

I marts sidste år blev idyllen og roen brudt med et 
slag. Efter kort tid med influenza-symptomer fik Birthe 
besked om, at hun havde AML, akut myeloid leukæmi. 
Som et lyn fra en klar forårshimmel. Hun var 52 år 
og godt i gang med at træne op til VM i triatlon (for 
veteraner) – en sport, som Birthe har brændt for, siden 
hun som 40-årig begyndte at løbetræne. Efter nogen 
tid blev maraton simpelthen for kedeligt, fortæller hun 
med et smil, og det fik hende til at kigge mod triatlon, 
der kombinerer løb, cykling og svømning. Det er blevet 
til en lidenskab med podiumplaceringer ved både 

danske og nordiske mesterskaber, og nu ventede altså 
et verdensmesterskab forude.

Det ka´ ikke være rigtigt
”Jeg trænede mange timer hver uge, men en dag blev 
jeg ’sat’ et par gange på cyklen. Jeg kunne pludselig 
ikke følge med op over bakkerne, noget jeg bestemt 
ikke var vant til. Jeg tænkte, at jeg måske var ved at 
få influenza. Noget murrede i kroppen. Jeg har aldrig 
før været alvorligt syg, men den tirsdag måtte jeg gå 
hjem fra jobbet rystende af feber og med et hoved, 
der var ved at sprænges. Efter et par dage ringede jeg 
til vagtlægen, der fortalte, at der var mange, der var 
syge i øjeblikket, så jeg skulle bare lægge mig under 
dynen. Det, der bekymrede mig mest, var, at jeg gik 
glip af min træning. Ugen efter fik jeg en akut-tid i 
lægehuset i Rønnede. Det var en ung, kvindelig læge, 
jeg ikke kendte, som efter at have lyttet til mig tog nogle 
blodprøver.”

Samme eftermiddag blev Birthe ringet op af den 
hæmatologiske afdeling på Roskilde Sygehus. De bad 
hende komme hurtigt. Blodprøverne så ikke gode ud, 
og forholdsvist hurtigt blev det klart, at noget alvorligt 
var på spil. Beskeden lød, at der var ekstremt mange 
hvide blodlegemer i hendes blod, og noget pegede på 
en voldsom infektion. Efter yderligere prøver og nogle 
timer senere fortalte en overlæge hende, at de var 
næsten sikre: Det var akut leukæmi.

Birthe fortæller fattet om begivenhederne, men lige 
dér blev der stille i køkkenet. En klump i halsen holder 
ordene tilbage. Det er selvsagt ikke nemt at tænke 
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tilbage på lige det øjeblik på sygehuset for godt 16 
måneder siden og ovenikøbet fortælle om det. Hun 
husker, at hun tænkte, at det ikke kunne være rigtigt, 
samtidig med at hun havde følelsen af at være kørt ind 
i en betonvæg med 120 i timen. Det var tæt på midnat, 
husker Birthe, der aldrig tidligere havde været indlagt 
på et sygehus og nu måtte belave sig på, at der kunne 
gå en rum tid, inden hun kunne komme hjem igen. Fem 
lange uger, helt præcist.

Indtil Birthe blev syg, arbejdede hun på kirkegården ved 
Toksværd Kirke. Det er en hvidkalket kirke med røde 
tegl og et smukt, lyst kirkerum. Den ligger lidt over to 
kilometer fra hendes og Hans hjem. Kirkegården er i 
øvrigt også Hans arbejdsplads. Det betyder, at de to 
har et fælles arbejdsliv, der for det meste foregår i fri luft. 
Som kirkegårdsgraver skal man holde hele området og 
så selvfølgelig sørge for gravearbejdet i forbindelse med 
begravelser. Udefra set kan det virke som en noget 
dyster beskæftigelse, men sådan ser hverken Birthe 
eller Hans på det. Liv og død er to sider af samme sag, 
og kirkegården er måske ligefrem livsbekræftende. 

Ingen af dem ser sig selv som mere religiøse end andre i 
dette land, hvor kirkegang for mange er bestemt af dåb, 
konfirmation, bryllup, begravelse og jul. Til gengæld har 
de en masse frihed og glæde ved at arbejde i det fri. For 
Birthe er naturen og friluftslivet en uundværlige kilde til 
energi og livslyst.

Denne her sygdom ska ha´ nogle bank
Dagen efter indlæggelsen på Roskilde Sygehus 
fulgte flere undersøgelser, der alle pegede i samme 
nedslående retning: Det var alvorligt, og meget tyder på 
– nu hvor noget tid er passeret – at Birthes ualmindeligt 
gode, fysiske form er kommet hende til gavn.

”Jeg lå på sygehuset og tænkte, at det ikke kunne være 
rigtigt, at mit liv skulle slutte her. Masser af fortvivlede 
tanker fór gennem mit hoved. At skulle fortælle mine 
børn, min gamle mor og resten af familien om min 
situation forekom ubærligt.”

Birthe kom hurtigt i kemobehandling, og hun mærkede 
næsten med det samme, at den gjorde noget godt. 
Presset i hovedet og smerten lettede.

Der ånder af landlig ro og uforstyrrethed, så snart man stiger ud af bilen foran Birthes og Hans dejlige bindingsværkshus.  
Her er de omgivet af den store have og de fem tønder land, som de elsker.
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”Da jeg kom hjem fra hospitalet, stadig uden at min 
situation var gået rigtigt op for mig, havde jeg en følelse 
af, at det hele var så dybt uretfærdigt. Det kunne ikke 
være rigtigt. Hvorfor mig? Jeg havde svært ved at 
erkende, at jeg faktisk var syg, og tænkte, at denne 
her sygdom bare skulle ha’ nogle bank. Jeg har en 
fightervilje og har altid kunnet løbe de sidste kilometer, 
selvom smerten har været overvældende. Jeg strittede 
imod og mobiliserede min store mentale styrke. Og 
Hans var en stor hjælp, selvom jeg gik meget ind i mig 
selv. Når man er så syg, følger der en ensomhed med 
– en ensomhed, der er umulig at forklare andre. Det er, 
når det kommer til stykket, kun ens eget liv, det handler 
om, og lige dér er man helt alene.”

Paraderne falder
Det var faktisk først, fortæller Birthe med smerten og 
frygten lige under overfladen, da hun deltog i Kræftens 
Bekæmpelses Stafet For Livet i efteråret, at hun 
pludselig så sin situation helt klart, og det kom som 
et hammerslag. Hun deltog, fordi hun var en del af et 
løbehold, og da hun selv havde fået kræft, havde hun 
meldt sig som Fighter (deltagere, som selv har eller har 
haft kræft) uden egentlig at tænke over det. Men lige 
dér, hvor alle kunne se hende med en tydelighed, der 
ikke kunne ignoreres, var hun kræftpatient – med stort K.

”En knoglemarvstransplantation var reelt det eneste, 
der kunne give mig håb. Det var klart for lægerne og 
for mig selv. Jeg havde i den forbindelse en samtale på 
Rigshospitalet, og det var nok dér, paraderne begyndte 
at falde. Alvoren var ikke til at komme udenom, og 
min evne til hele tiden at holde fokus på det næste, 
der skulle ske – den næste kemokur – og på at holde 
min familie oppe i lyset, begyndte at svigte. Jeg havde 
haft fokus på at komme mig, på alt det praktiske, på at 
holde på min fysiske styrke og ikke på, hvor stor truslen 
faktisk var.”

I begyndelsen af maj blev det besluttet at sætte 
gang i processen med at finde en donor til en 
stamcelletransplantation. Birthes læge havde fortalt 
hende, at hun havde den såkaldte FLC-3-mutation, der 
er forbundet med en særligt dårlig prognose. 

”Jeg lænede mig op af, at det kom mig til gode, at 
jeg var i så god form. Jeg havde erkendt, at jeg var 
syg, men jeg ville ikke anerkende, hvad der kunne 
være konsekvensen. Jeg ville ikke overgive mig, for 
jeg skulle videre med mit liv. Alligevel var tanken om 
transplantation et chok. Det kom til at spille en betydelig 
rolle, at vi var otte patienter på ambulatoriet med 
samme diagnose, der fulgtes ad. Vi lærte hinanden 
godt at kende og havde det trods alvoren skægt og 
kunne grine sammen. Det er også vigtigt for mig at sige, 
at jeg har fået en fantastisk behandling af lægerne og 
sygeplejerskerne. Alle har været virkeligt søde.”

Inden transplantationen blev Birthe kaldt ind til en 
samtale, hvor det atter blev – som hun udtrykker det – 
skåret ud i pap, hvor alvorlig hendes situation var. Birthe 
skulle transplanteres, og det skulle gå hurtigt. Nu fulgte 
der en stribe meget grundige forundersøgelser, en serie 
hele kropsbestrålinger, kraftig kemoterapi og tre ugers 
isolation. Hans, der meget upassende var kommet galt 
afsted med sin fod, fik lov at besøge hende, ligesom 
et par af Birthes gamle veninder. Sønnen, Martin, der 
arbejdede i en børneinstitution, var forment adgang. 
Det var en tid så brutal og overgribende, at Birthe har 
svært ved at finde ord her mange måneder senere. 
En kamp mod livstruende infektioner, der krævede 
en næsten umenneskelig styrke og tro på, at det nok 
skulle gå. I dag har hun svært ved at forstå, hvor tiden 
blev af, men billeder står tilbage. Som da hun trænede 
på en motionscykel med en brækpose i hånden. 

Hvornår er det mon min tur?
Birthe banker tre gange under bordet og fortæller 
videre: 

”Jeg blev udskrevet den 27. oktober. Siden har mit 
infektionstal ligget fint. Min tyske donor på 30 år 
har gjort det godt. Men jeg begyndte – som det er 
almindeligt – at få nogle GvH-immunreaktioner (graft 
vs. host*) og blev medicineret voldsomt. Prednisolon, 
der er et lægemiddel, som hjælper med at dæmpe 
forandringer i immunsystemet, gav mig på kort tid 
’julemandskæg’, og jeg tog på i vægt. Kvinden i spejlet 
var ikke til at genkende, og det skubbede mig tættere 
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på kanten. Jeg begyndte at krakelere psykisk, og jeg 
spekulerede for første gang på, hvornår det var min 
tur. Det var som om, det aldrig ville tage en ende, og 
oven i det hele måtte jeg notere, at jeg også havde fået 
steroidinduceret diabetes. Mit mod var ved at svinde, 
men der var stadig en rest stædighed tilbage i mig. Jeg 
ville ikke give slip.”

Fire af de otte i Birthes kemo-gruppe på ambulatoriet 
var gået bort i december. Bægeret var ved at være fyldt, 
men i forbindelse med transplantationen kom Birthe som 
den første i Danmark med i et internationalt forsøg med 
ny medicin: En såkaldt FLC-3-hæmmer, der er under 
udvikling og endnu ikke godkendt. Forudsætningen for, 
at hun kunne være med, var, at hun var transplanteret 
og havde denne særlige FLC-3-mutation. Hun fik en 
pille, hun skal tage i to år. 

”Det var ikke uden nervøsitet, at jeg sagde ja, men jeg 
opdagede, at det på en måde gør mig tryg at være med 
i forsøget. Det indebærer, at der blev taget en masse 
ekstra prøver, og at der konstant bliver holdt øje med 
mig. Det er vigtigt for mig at deltage, for det er en måde, 
hvor jeg både kan hjælpe mig selv og andre.”

I løbet af foråret i år begyndte Birthe at tro lidt mere 
på det hele og forsøger at slappe lidt af – slippe det 
konstante fokus på sygdom, kontroller og behandling. 
Prednisolonen var hun trappet ud af i løbet af maj. Der 
var trods alt forår i luften, og Maria blev gift den 19. 
maj. Birthe begyndte at kunne kende sig selv i spejlet 
og kunne iført handsker så småt begynde at ’rode’ lidt 
i haven igen. I små portioner.

Jeg gi’r ikke op
Tiden kom også, hvor det kom på tale så småt at 
starte på jobbet igen. Birthes arbejdsgiver, som er 
meningshedsrådet, havde været meget forstående 
undervejs og ikke ændret på hendes arbejdsvilkår. 
Samtidig have kommunen været imødekommende, og 
Birthe oplevede ikke noget pres fra den front. Det skulle 
imidlertid ændre sig.

”Det var dejligt at komme i gang. Jeg arbejder ca. fem 
timer fordelt over to dage om ugen. Man kan måske 
synes, det er lidt mærkeligt at arbejde på en kirkegård 
med min historie, men det har jeg aldrig haft svært ved 

at distancere mig fra. På en kirkegård kan man mærke, 
at man lever. Desværre har jeg oplevet at blive kastet lidt 
rundt i systemet, og det betyder, at jeg nu bliver sat i et 
jobafklaringsforløb, hvilket jeg finder helt unødvendigt. 
Det er kommet helt bag på mig, og jeg har ærlig talt 
været ved at gå helt i stykker over det. Når man som 
jeg har været pakket godt ind i et behandlingssystem, 
hvor der hele tiden er nogle, der tager ansvar for, hvad 
der skal ske, så er det svært at komme ud i verden 
udenfor. Det kan måske lyde mærkeligt, men jeg har jo 
været pakket ind i vat. Heldigvis har jeg fået god støtte 
fra min fagforening 3F, men vejen tilbage har vist sig 
ikke at være uden knaster. De siger, jeg bare skal tage 
den med ro, og at der ikke er noget pres, men der er 
så meget usikkerhed og magtesløshed, og jeg ved 
ikke, hvad vej det går. Jeg har mistet kontrollen – det 
er ikke længere mig, der bestemmer, og det har jeg det 
virkeligt skidt med. En ting er, at sygdommen sætter 
nogle begrænsninger for mig, men når det er systemet, 
der gør det, bliver jeg vred. Man kan virkelig undre sig 
over, at det er sådan, det fungerer, når man har været 
så syg, som jeg har været.”

Men Birthe står fast, selvom det føles som modvind lige 
nu. Hendes urokkelige fokus er på at blive herre i eget 
hus og komme ud af systemets greb. Nu gælder det 
om at komme tilbage og komme i gang med triatlonen 
igen. 

”Jeg vi ha’ mit liv tilbage, og jeg ved godt, at mange ting 
ikke bliver helt, som de var før. Men jeg gi’r ikke op.”

*Graft-versus-host-sygdom (GvH) er en tilstand, hvor cellerne fra 
donor (graften) angriber cellerne i værten (host), der modtager 
stamcellerne. GvH kan være ubehageligt, men er en del af den 
immunologiske reaktion mod kræftcellerne. GvH kan som regel 
behandles effektivt med binyrebarkhormon.
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”Når chokket har lagt sig, og det bliver hverdag, skal man også kunne lægge det lidt væk, selvom det rumsterer 
i baghovedet hele tiden. At være nærværende er vigtigt, men også at kunne være ’helt normal’. Jeg er ikke til 
megen hjælp, hvis jeg selv er tæt på at falde sammen. Samtidig må jeg også være realistisk”, fortæller Hans.
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Jeg er jo ikke til megen hjælp,  
hvis jeg selv er tæt på at bryde sammen
Nærværende, åben og realistisk. Det er de ord, der bedst samler, hvilke personlige egenskaber Hans lægger 
vægt på som ægtefælle og nærmeste pårørende til Birthe. De arbejder begge på kirkegården ved Toksværd 
Kirke, men den daglige omgang med livets afslutning betyder ikke så meget, når man får alvorlig sygdom tæt 
ind på livet, synes han. Og så måske alligevel …

Hans og Birthes liv er i høj grad flettet ind i hinanden 
efter mere end 35 år sammen. De deler ikke alene deres 
charmerende bondehus, haven, jorden, blomsterne, 
bierne og hestene, men har også fælles arbejdsplads: 
Kirkegården ved Toksværd Kirke. Og her skal det lige 
indskydes, at de to har måtte tage afsked med hestene 
og bierne, fordi de simpelthen indebærer en for stor 
smitterisiko for Birthe. Et stort, men nødvendigt afsavn.

Det er med andre ord svært ikke at tale om kirkegården 
henne ved Toksværd Kirke, når man taler om Hans og 
Birthes fælles liv. Den ligger blot et stenkast fra deres 
hjem og er kirke for 1.432 medlemmer af Folkekirken i 
Toksværd Sogn og alle de andre, som af en eller anden 
grund opsøger den.  

”Vi er nok lidt atypiske, Birthe og jeg,” forklarer Hans. ”Vi 
deler vores arbejdsplads, og den er selvfølgelig ikke helt 
almindelig, vil mange sikkert synes. Men det spiller faktisk 
ikke så stor en rolle, som man skulle tro, når man ser det 
udefra. Kirkegården er først og fremmest en arbejdsplads 
for os og har været det siden 2005.”

Spiller religion en særlig rolle for dig?
”Vi har det samme forhold til religionen som de fleste andre 
danskere, tror jeg: Vi er troende, som de fleste er det, 
men ikke meget flittigere kirkegængere end andre. Men 
selvfølgelig kommer vi i kirken, fordi vi arbejder der. Døden 
er hverken længere væk eller tættere på, når man arbejder 
på en kirkegård. Men det spiller en rolle på den måde, at 
døden er meget konkret. Andet ville være mærkeligt. For 

at man kan fungere, bliver man nødt til at kunne lægge en 
distance til det faktum, at vi alle skal herfra en dag. Som 
pårørende til en alvorligt syg skal man også forholde sig 
til hverdagen og få tingene til at fungere. Man har et stort 
ansvar og må holde hovedet koldt. At være nærværende 
er det vigtigste. Både på det mentale og det fysiske plan. 
Men Birthe er meget stærk og kæmper indædt. Det 
betyder naturligvis noget for mig også.”

”Selvfølgelig kan jeg mærke de svære følelser lige i dette 
øjeblik, hvor vi taler om det. Det kommer tæt på,” fortsætter 
Hans. ”Da jeg kom ud i bilen for at køre hjem, og Birthe 
blev tilbage på hospitalet, var min verden ved at falde fra 
hinanden. Men når det bliver hverdag, skal man også 
kunne lægge det lidt væk, selvom det ligger i baghovedet 
hele tiden. At være nærværende er vigtigt, men også at 
kunne være ’helt normal’. Jeg er ikke til megen hjælp, hvis 
jeg selv er tæt på at falde sammen. Samtidig må jeg også 
være realistisk.”

Hans er meget taknemmelig for den måde, Birthe og 
han selv er blevet modtaget på sygehuset af både læger 
og sygeplejersker. Der har været god plads til ham og 
børnene som pårørende også, og alle er kommet tæt på 
hinanden. Næsten som en lille familie. 

”Jeg har bestemt ikke følt mig sat uden for døren, og vi 
har haft børnene med. Jeg har været en del af det og er 
blevet lukket indenfor – det skal de have ros for. Jeg tror, 
at åbenhed er meget vigtigt – og nærvær.”
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PRO: Patienters egne oplevelser er vejen til 
bedre livskvalitet   
PRO, der betyder Patient Reported Outcome (på dansk patientrapporterede oplysninger), er et begreb 
som flere og flere danske patienter vil komme til at kende. Det er oplysninger om helbred og livskvalitet, 
der via spørgeskemaer kommer direkte fra patienten selv – det er altså en måde, hvorpå man kan skabe 
evidens om livskvalitet og effekten af et behandlingsforløb. Det afgørende er, at det er patienternes 
egne oplevelser og ikke lægernes vurdering, der ligger til grund. Det kan bidrage til at skabe viden om 
virkninger og bivirkninger af nye lægemidler samt livskvalitet og til at gøre sundhedsvæsnet bedre og 
mere effektivt.  

På den europæiske hæmatologikongres EHA i juni 
var det svært ikke med jævne mellemrum at løbe ind 
i fænomenet PRO eller PROM, som det også kaldes. 
Forkortelsen kommer fra Patient Reported Outcomes 
og af til med tilføjelsen Measures. På dansk er det blevet 
til patientrapporterede oplysninger eller bare PRO. Vi 
taler altså kort og godt om oplysninger om effekten af 
behandlingen, bivirkninger og livskvalitet indrapporteret 
af patienterne selv.  

Selve PRO-begrebet opstod først i 90’erne og er et 
redskab til at afdække patienters personlige perspektiv 
på sundhed, sygdom og effekterne af behandling. 
Der anvendes ofte en meget bred definition af PRO 
som ”oplysninger om patientens sundhedstilstand, 
der kommer direkte fra patienten, uden tilføjelser og 
fortolkning af patientens svar af en kliniker eller nogen 
anden”1. PRO har faktisk været i anvendelse i op mod 
20 år i Danmark inden for myelomatose – læs mere 
herom på side 35 i dette nummer af LyLe Nyt.

Ny dimension ved patientinddragelse
Patienter ses i dag som hele mennesker, der har 
erfaringer, ønsker og mål for livet, som de har ret til at 
inddrage i et sygdomsforløb. Patienter er eksperter i 
deres egen historie, ønsker og mål. Sundhedspersonalet 
er eksperter i de forskellige sygdomme og behandlinger. 
Ved patientinddragelse skal sundhedspersonalet i højere 
grad inddrage patientens ønsker og mål, og lade disse 
indgå i de beslutninger, der således træffes sammen med 
patienten omkring sygdom og behandling. Det er derfor 

vigtigt, at vi har viden om alle aspekter af behandlingen 
inklusiv mulige konsekvenser for patientens hverdag og 
livskvalitet. For at sundhedspersonalet kan bruge den 
viden, skal den indhentes fra patienterne. 

Resultatet af den tiltagende brug af PRO i 
sundhedsvæsenet bliver for patienten et møde med 
en række meget omfattende og detaljerede spørge-
skemaer. Skemaernes længde kan ofte tage pusten fra 
selv de mest hærdede krydsords-gættere, og skal man 
pege på en svaghed eller særlig udfordring ved PRO, så 
ligger den her. At få nyttige og valide informationer ud af 
en behandlingsindsats forudsætter, at de medvirkende 
har motivation og ressourcer til at arbejde sig gennem 
spørgeskemaerne, og så naturligvis at de oplever at 
blive spurgt om ting, som er relevante for dem selv. 
Detaljeringsgraden og den meget systematiske måde 
at spørge på hænger direkte sammen med, at man skal 
kunne skabe viden, der har en videnskabelig værdi. 
Det i modsætning til de mere subjektive konklusioner, 
læger og andet sundhedspersonale kan drage, typisk 
ved at tale med patienterne i klinikken. Evidens er her, 
som i andre dele af den etablerede lægevidenskab, et 
ufravigeligt krav. 

Hvorfor giver PRO værdi?
Først og fremmest fordi det er patienternes helt egne 
vurderinger af, hvordan de har det, hvordan bivirkninger 
påvirker deres liv og en hel masse andre aspekter af at 
have været igennem et kompliceret behandlingsforløb. 
Men PRO handler ikke kun om patienternes ve 
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Fortsættes på næste side

og vel. Patienternes detaljerede oplysninger om, 
hvordan de har det og klarer hverdagen, er guld for 
behandlingssystemet, der kan bruge disse oplysninger 
til at vurdere virkninger og bivirkninger af nye (og 
ofte dyre) lægemidler, effektivisere og samtidig højne 
kvaliteten af indsatsen. PRO kan medvirke til at skabe 
sammenhæng i patientens samlede forløb og målrette 
ydelser til langvarige og komplekse behandlingsforløb. 
PRO imødekommer altså patienternes interesse, men i 
allerhøjste grad også det sundhedssystem, som vi alle 
sammen via skatten er med til at betale rigtigt mange 
penge til. 

Hurtigere reaktion på patienternes individuelle 
behov 
Erfaringer fra Sverige, USA og England har vist, at PRO 
kan bidrage til bedre behandling, bl.a. fordi det bliver 
tydeligt, hvordan patienter oplever effekten af forskellige 
typer af behandlinger. Patienters egne vurderinger af 

symptomer og livskvalitet er for mange sygdomsgrupper 
et godt udgangspunkt for at vurdere deres behov for 
kontakt til sundhedsvæsenet. Det kan fx dreje sig om, 
hvornår en patient skal til kontrol og have sin medicin 
justeret. Mange patienter går til kontrol med tre, seks 
eller 12 måneders intervaller, som er fastlagt på forhånd 
uden hensyntagen til, hvordan patienten har det. Derfor 
oplever både behandler og patient, at patienten til tider 
kommer til kontrol, uden at der reelt er noget at tale 
om. Omvendt kan det ske, at behandler og patient 
oplever, at det kan være svært for patienten at få en tid 
til kontrol, når der faktisk er brug for det.

Brugen af PRO kan åbne mulighed for, at der kan 
reageres hurtigere på patienternes individuelle behov, 
så konsultationerne kan blive meningsfulde møder, 
der foregår efter patientens ønsker og behov. Fx kan 
patientens indberetning om egen helbredstilstand 
forud for en konsultation muliggøre en enkel og 
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effektiv screening af, hvorvidt patienten som led i et 
behandlingsforløb har behov for et planlagt ambulant 
besøg, eller om besøget kan undværes.

Patientens oplysninger kan også danne udgangspunkt 
for en bedre forståelse af patientens mulighed for 
medinddragelse og kan samtidig give patienten mere 
indflydelse på eget behandlingsforløb og forbedre 
dialogen med lægen og det andet personale. PRO kan 
med andre ord styrke patientens oplevelse af selv at 
have et ansvar for behandlingen, forbedre oplevelsen 
af mødet og sikre en bedre tilpasset og målrettet 
behandling.

Der sker en masse i Danmark
TrygFonden og VIBIS (Videnscenter for Brugerind-
dragelse i Sundhedsvæsenet) har i fællesskab søsat et 
strategiprogram, som har til formål at skabe et solidt 
vidensgrundlag for, hvordan man kan anvende og 
implementere PRO i den systematiske kvalitetsudvikling 
af det danske sundhedsvæsen på tværs af sektorer.

Projektet skal være med til at skabe overblik over, 
hvilke måleinstrumenter og metoder man kan bruge 
til at indsamle PRO, og hvilke spørgsmål man kan 
stille patienterne, så de bidrager med nyttig viden 
om udbyttet af den samlede behandling. Desuden er 
formålet med projektet at undersøge, hvilke muligheder 
og barrierer der er for systematisk at anvende PRO til at 
udvikle kvaliteten i sundhedsvæsenet.

Parallelt med dette blev der i 2016 etableret et treårigt 
partnerskab bestående af Kræftens Bekæmpelse, 
Danske Regioner, Danske Multidisciplinære Cancer 
Grupper, Danske Patienter og Regionernes Kliniske 
Kvalitetsudviklingsprogram. Det skal arbejde på at 
sikre, ”at sundhedsvæsenets indsats i højere grad 
tager udgangspunkt i den enkelte patients livssituation 
og behov. Hvis vi systematisk indsamler – og aktivt 
anvender – patienternes egne oplysninger om helbred 
og livskvalitet, kan vi bane vejen for mere og bedre 
patientinvolvering i behandlingen af kræft.”2

Partnerskabet har igangsat fem projekter – ét i hver 
region – hvor man sammen med patienter, klinikere, 
forskere og ledelser på kræftafdelingerne, udvikler og 
tester brugen af PRO i behandlingen og opfølgningen 
af en række forskellige kræftsygdomme. 

I Danske Regioner, der driver landets sygehuse, har 
man også fokus på PRO. Her igangsatte man i 2015 
et arbejde omkring videreudvikling af ’de kliniske 
kvalitetsdatabaser’. Her beskrev man opgaven således, 
at: 

”Afsættet for nye mål for videreudviklingen af de kliniske 
kvalitetsdatabaser er den grundlæggende præmis, at 
den datadrevne kvalitetsudvikling bør være forankret 
tæt på klinikken og drevet af patienternes samt de 
kliniske faglige behov. Dette fordi, de faglige miljøer 
og patienterne er krumtappen i kvalitetsudvikling af 
sundhedsvæsenet.”
For Regionerne er sammenhængen mellem de 
patientrapporterede oplysninger og patientinddragelse 
tæt. Det kan man forvisse sig om i den fælles erklæring 
”Borgernes sundhedsvæsen – vores sundhedsvæsen”, 
som Danske Regioner har lanceret sammen med 
patientforeninger og -organisationer. Her fremgår det, at: 
”Parterne er enige om at arbejde for et sundhedsvæsen, 
hvor borgere, patienter og pårørende oplever, at deres 
viden, behov og præferencer er udgangspunkt i hele 
behandlings-, pleje- og rehabiliteringsforløbet.”

1) https://dsr.dk/sygeplejersken/arkiv/sy-nr-2015-12/
patientrapporterede-oplysninger-et-middel-til-patientinvolvering

2) https://www.cancer.dk/dinproguide/
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PRO og livskvalitet hos danske patienter 
med myelomatose     
Inden for behandlingen af myelomatose (knoglemarvskræft) er PRO et begreb, der har været i spil i 
en årrække. Det fortæller hæmatolog Lene Kongsgaard Nielsen fra Quality of Life Research Center, 
Odense Universitetshospital. Hun er projektleder for studiet ”Livskvalitet hos danske patienter med 
myelomatose” under DMSG (Dansk Myelomatose Studie Gruppe).

”Vi har brugt PRO-data i forskning i forbindelse 
med myelomatose i godt og vel 20 år,” forklarer 
Lene Kongsgaard Nielsen. ”Vi indhenter PRO-data i 
forbindelse med kliniske forsøg, hvor patienterne giver 
samtykke til at deltage i en lodtrækning mellem to 
forskellige behandlinger. Vi lader således patienterne 
besvare spørgeskemaer parallelt med behandlingerne, 
som kan bruges til at vurdere, om den ene gruppe 
udvikler en bedre livskvalitet end den anden.”

Patienter med myelomatose er den patientgruppe, der 
sammenlignet med andre hæmatologiske patienter, 
generelt rapporterer den ringeste livskvalitet. Til det 
billede hører, at det er en uhelbredelig sygdom, selvom 
prognosen i dag er blevet betydeligt bedre takket være 
mange nye lægemidler. 

”Hvordan myelomatosepatienters livskvalitet udvikler 
sig over tid, har i det store hele været ukendt. Den viden, 
vi har, stammer fra kliniske studier, men de patienter, 
som indgår i kliniske studier, er ikke repræsentative 
for hele gruppen af patienter med myelomatose. 
Ældre og patienter med komorbiditet inkluderes typisk 
ikke i de kliniske studier, fordi de er for dårlige. Der er 
altså en masse, vi hidtil ikke har vidst,” fortæller Lene 
Kongsgaard Nielsen.

En vigtig dimension ved PRO er ifølge Lene Kongsgaard 
Nielsen, at metoden kan bruges i forskning og 
ikke mindst i forbindelse med godkendelsen af nye 
lægemidler. Blandt andet derfor har Medicinalrådet, der 
skal  beslutte, hvilken ny medicin danskere skal kunne 
tilbydes, et stærkt fokus på PRO.  

”Den måde, hvorpå vi typisk får indblik i, hvordan 
behandlinger påvirker vores patienter, er ved at spørge 
dem omkring bivirkninger, når vi sidder over for dem 
i klinikken,” fortæller Lene Kongsgaard Nielsen, ”men 
det har været i en usystematisk form og har kun givet et 
begrænset indblik i, hvordan patienten faktisk har det. 

Med PRO kommer vi vidt omkring og ned i detaljen og 
får oplysninger frem, der er langt mere omfattende og 
præcise. Det er således et bedre evidensgrundlag.”

”Sagen er, at der er en voldsom underrapportering 
af bivirkninger i vores kliniske studier. Viden omkring 
bivirkninger er blandt de oplysninger, der ligger til grund 
for godkendelsen af nye lægemidler. Her kan PRO gøre 
en betydelig forskel. Generelt er vi blevet i stand til at 
forbedre overlevelsen for mange patienter, men vi har 
ikke noget klart billeder af de skader, som den medicin, 
de får, påfører dem. Det er ikke nok, at vi kan sikre en 
bedre overlevelse, vi skal også sikre os, at patienterne får 
et tåleligt liv. Senfølger kan have alvorlige konsekvenser 
for nogle patienter, og samfundet skal i dag rumme 
mange flere kræftoverlevere end tidligere. Det er således 
mennesker, som vi håber og forventer kan komme 
tilbage til livet, som det var, før de blev syge.”

På spørgsmålet om de meget omfattende PRO-
spørgeskemaer kan blive en for stor belastning for 
patienter, der i forvejen har begrænsede ressourcer, 
svarer Lene Kongsgaard Nielsen:

”Det er afgørende, at patienterne oplever, at de bliver 
spurgt om noget, der faktisk er relevant for dem selv. 
Spørger vi dem ikke om de rigtige ting, står de af. 
Spørgsmålene skal være vedkommende og deres 
temaer genkendelige, for at vi kan få det rigtige ud af 
det. Dette er faktisk en videnskab i sig selv. Derudover er 
det vigtigt, at alle de patienter, vi henvender os til, svarer 
på spørgeskemaerne. Dvs. at vi skal have svar både 
fra dem, det går godt, og dem, det går skidt. I projekt 
”Livskvalitet hos danske patienter med myelomatose” 
går faktisk så vidt, at vi aktivt opsøger de patienter, som 
af en eller anden grund undlader at svare. Det skyldes, 
at hvis vi kun får svar fra de patienter, der har det godt 
og kan svare, bliver vores resultater omkring patienter 
med myelomatoses livskvalitet alt for pæne ift. til det, 
der faktisk er tilfældet.”

Studiet, som Lene Kongsgaard Nielsen er hovedansvarlig for, har fokus på livskvaliteten hos 
myelomatosepatienter, som enten er nydiagnosticerede eller har tilbagefald af sygdommen. Det omfatter  

400 patienter fra hver gruppe, som er rekrutteret fra alle de otte danske hæmatologiske afdelinger.
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Forsøgsordningen med medicinsk cannabis 
er brugt af 227 borgere i første kvartal

Som nogle sikkert vil huske, skrev vi i begyndelsen af 
året om den fire-årige forsøgsordning med medicinsk 
cannabis, der trådte i kraft den 1. januar i år. Ordningen 
var fra starten – for nu lidt over 8 måneder siden – 
stærkt omdiskuteret, og holdningerne til den delt 
mellem tilhængere og arge modstandere.  

Ordningen har gjort det muligt for patienter med 
eksempelvis sclerose, rygmarvsskader, kvalme efter 
kemoterapi eller kroniske smerter at få lægeordineret 
medicinsk cannabis, hvis de ikke har effekt af relevante, 
godkendte lægemidler.

I juni kom den første opgørelse fra Sundhedsdata-
styrelsen over salget i første kvartal 2018. Det samlede 
tal for de to første kvartaler er ikke offentliggjort endnu.

Opgørelserne for 1. kvartal 2018 viser bl.a. at:

•	 Receptsalg på apoteker (eksklusive 
hospitalsapoteker) udgør størstedelen af salget 
af den medicinske cannabis. Der er indløst 1.255 
recepter til 741 borgere, når alle lægemidler m.v. 
indeholdende medicinsk cannabis medtages.

•	 Ser man udelukkende på den del af salget, der 
vedrører forsøgsordningen, er der i perioden indløst 
411 recepter på cannabisprodukter til 227 borgere. 

•	 Flest borgere (365) har indløst recept på magistrelle 
lægemidler (lægemidler, der fremstilles på et apotek) 
indeholdende medicinsk cannabis, som ikke er 
omfattet af forsøgsordningen.

•	 Borgere, som har indløst recept på medicinsk 
cannabis, har overvejende fået udskrevet recepten 
af en speciallæge.

•	 61 procent af dem, der har købt medicinsk 
cannabis på recept, er kvinder, og det er primært 
borgere i aldersgruppen 42-64 år, der har indløst 
recept.

•	 Cannabisprodukterne i forsøgsordningen gives 
primært mod neuropatiske smerter. 

Læger danner forum for forskning i medicinsk 
cannabis 
I LyLe Nyt nr. 1, 2018 kritiserede Anders Beich, der 
er praktiserende læge og formand for Dansk Selskab 
for Almen Medicin (DSAM), forsøgsordningen i skarpe 
vendinger. Han sagde, at sikkerheden ved brugen af 
medicinske cannabis íkke er i orden, fordi der ikke findes 
videnskabeligt belæg for virkninger og bivirkninger i 
forbindelse med smertebehandling. Han kritiserede 
også ordningen for ikke systematisk og videnskabeligt 
at opsamle erfaringerne fra det fire-årige forløb.

Men nu sker der nyt på den front:

En gruppe af danske læger har for nyligt dannet et 
nyt klinisk ’Forum for Vidensbaseret Cannabinoid 
Forskning’, hvor læger og forskere med interesse for 
medicinsk cannabis kan være med til at samle og dele 
viden om cannabis som behandling. Det kunne man 
læse i Sundhedspolitisk Tidsskrift den 14. august. 
Blandt initiativtagerne er professor ved Aalborg 
Universitet og leder af Center for Klinisk Forskning ved 
Regionshospital Nordjylland, Peter Derek Christian 
Leutscher. Han forklarede baggrunden for initiativet 
således:  

”Vi har fået en kostbar uddannelse af samfundet, og 
vi har på mange måder ansvar og pligt til at hjælpe og 
rådgive patienterne i forhold til deres beslutning om 
behandling med medicinsk cannabis. Også allerede 
nu på dette tidlige tidspunkt, hvor der endnu mangler 
tilstrækkelige kvalitetsdata for gavn og risiko. Det bør 
ikke være afgørende, hvilken holdning man nu måtte 
have som læge i forhold til cannabis. Helt at afvise 
medicinsk cannabis kan nemt blive værdiladet og ikke 
en faglig beslutning, som i sidste ende kan få uheldige 
konsekvenser for patienter, der tit mangler lægelig 
rådgivning omkring om korrekt dosering af cannabis.” 

Det nye forskerforum holdt sit første fagligt 
videnskabelige møde for særligt interesserede den 5. 
september. 
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’Hvis De lige vil sidde helt stille, Frue – dr. Jacobsen 
er ny på afdelingen’ 
Overlæge og ortopædkirurg Steffen Jacobsen sagde for nyligt op i protest mod Sundheds-
platformen og DJØF´erne, som er den nye adel på hospitalerne. Nu har han skrevet en bog, 
som Susanne Vedel Schmidt, der er CLL-patient og medlem af LyLe, her anmelder:

“Utopien på Regionsgårdene synes at være hospitaler uden læger- og gerne også uden patienter. Til gengæld 
skal hvert åndedrag, som en ansat i Region Hovedstaden foretager sig, dokumenteres i skemaer.”
Ovenstående er appetitvækkeren på bagsiden af Steffen Jacobsens udmærkede skildring af et langt forløb i 
Sundhedssektoren – fra valg af lægestudiet til virket som overlæge og ortopædkirurg.

Steffen Jacobsen spidder på galgenhumoristisk vis “Systemet”, der grundet fejlslagne politiske tiltag såsom 
omtalte Sundhedsplatform samt evindelige tiltag for registrering af tids- og pengeforbrug. De sundhedsfaglige 
medarbejdere spares væk til fordel for ansættelse af DJØF´er, som holder sig selv i gang med opgaver, der intet 
har med patienthelbredelse at gøre. Forfatteren kalder dette for ouverturen til afgrunden.

Den lægelige kerneopgave – at diagnosticere og helbrede – drukner i administrative opgaver registreret i et 
håbløst udueligt it-system. Steffen Jacobsen betegner den største udfordring for lægens engagement som 
værende ro til at udføre det arbejde, man er uddannet til, tid til patienterne – og simpel arbejdsglæde.

Forfatteren causerer over valget af speciale og lufter sin opfattelse af diverse mennesketypers valg af dette. 
Således karakteriserer han – med glimt i øjet – gynækologer som værende sexgale, radiologer må gerne have et 
strejf af Asbergers, patologer har givet op, kirurger er psykopater og videre i den dur. 

Med sin udtalte sans for humor og som ekvilibrist udi det danske sprog krydrer forfatteren sin fortælling med 
skrækhistorier fra operationsgangen, som får læseren til først at smile/grine – og siden til med gru at undres over 
den forholdsmæssige store succesrate i form af overlevende efter indlæggelsen.

Steffen Jacobsens efterskrift rettes til henholdsvis systemet, politikerne, afdelingsledelserne og 
hospitalsdirektionerne – og så alle os andre. Og han lægger ikke fingrene imellem. 

Uddrag af bogen:

“Systemet er blevet mere og mere umenneskeligt. For eksempel er alle lysgårde, 
terrasser og gårdhaver på Hvidovre Hospital rygefrit område - straffen er en 
omgående, dødbringende injektion. Hospitalets traditionelle optagelsesområde 
består af klienter fra de tungest belastede og misbrugende sociale områder 
af Storkøbenhavn. Dét har man altid vidst, indtil en flok hysteriske, puritanske 
kællinger (både mænd og kvinder) rykkede ind på chefkontorerne og bandlyste 
rygning på hospitalet og tilgrænsende jorder.”
Trænger man til indsigt i hospitalssystemet og et godt grin, så kan denne bog 
stærkt anbefales.

’Hvis De lige vil sidde helt stille, Frue – dr. Jacobsen er ny på afdelingen’  
er udkommet på forlaget Lindhardt og Ringhof den 13. april 2018.  

Den kan fx købes på saxo.com, hvor den koster ca. 150 kr.
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Sammen er vi stærkere
En af hjørnestenene i LyLes arbejde for at hjælpe 
blodkræftpatienter og pårørende har siden starten været 
lokalgrupperne rundt om i landet, hvor patienter og pårørende 
mødes og støtter hinanden. 

Den første torsdag i august tog vi i Aalbroggruppen på heldags-
udflugt i det naturskønne Mariager Fjord-område.

Gruppen på 23 personer var klar til at komme ud på oplevelser 
med veterantog fra rosernes by, Mariager, gennem noget af 
Danmarks smukkeste natur til Handest, hvor der i et autentisk 
stationsmiljø fra 1927 er indrettet kiosk med mulighed for at købe 
kaffe, sodavand og gamle jernbanesouvenirs. 

Herfra blev vi med moderne bus fragtet til vikingebyen Hobro, hvor 
bussen satte os af på havneområdet – klar til senere at gå ombord 
på ‘hjuldamperen’ Svanen. 

Frokosten blev indtaget på cafe K, som ligger lige ud til Mariager 
Fjord. Her var dækket smukt op med hvide duge og stofservietter, 
og maden var en rigtigt god oplevelse. Stor ros til kokken på 
cafeen. 

Efter et par timer så vi Svanen dukke op ved kajen. Solen skinnede 
fra en skyfri himmel, og humøret var højt, da vi i den smukke 
eftermiddag sejlede ud af havnen i Hobro.

Der ventede os en storslået og uforglemmelig oplevelse. Som et 
bredt, blåt bånd bugter den smukke fjord sig fra Hobro til Mariager. 
Vi passerede det charmerende fiskerleje Stinesminde, de smukke 
Bramslev Bakker, så skove, søer og lystbådehavne – alt imens 
snakken gik under den strålende sol.

Ved ankomsten tilbage i Mariager nød vi den sidste time på torvet 
midt i byen. Torvet er omgivet af gamle, smukke bygninger, og midt 
i det hele er der en skøn iskiosk. Her nød vi en is og fik sagt farvel. 
Alle var enige om, at dagen var gået godt, og at vi endnu en gang 
kan sige LyLe tak for økonomisk støtte til en glædelig oplevelse, 
som styrker fællesskabet og samværet i vores netværksgruppe i 
Aalborg.

Har du også lyst til at være en del af gruppen, er du altid velkommen 
– du kan læse mere på lyle.dk eller du kan ringe eller skrive til os 
(se mere næste side).

Bente Lundsgaard og Hanne Gerges 
Tovholdere i Aalborggruppen

Sommertur i Aalborggruppen
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Aalborg
Bente Lundsgaard · Hanne Gerges
23 30 95 63 · 22 27 89 41 
aalborg@lyle.dk 

Aarhus
Arne Møller Jensen og Marianne V. Christensen
27 83 59 31/29 63 09 12 · 51 78 08 02 
aarhus@lyle.dk

Esbjerg
Karin Kristiansen
23 80 94 45 
esbjerg@lyle.dk

København
Olivia Løvenstedt
olivia@lyle.dk / koebenhavn@lyle.dk
27 83 59 36

Næstved/Sydsjælland/Lolland Falster
Rita O. Christensen · Susanne Lindved Barslund
31 68 26 00/28 55 98 55 · 27 83 59 35/21 63 05 86 
naestved@lyle.dk

Odense
Mette Thorsen og Poul Eigil Rasmussen
26 60 04 13 
odense@lyle.dk

Roskilde
Anne Krogh Jensen · Birgit Hovgaard
27 83 59 38 · 51 94 34 49 
roskilde@lyle.dk

Sønderborg
Bibi Del Pin
27 83 59 32/74 48 85 78 
soenderborg@lyle.dk

Lokalgrupper mødes med jævne mellemrum – se på lyle.dk, hvornår gruppen tættest på dig mødes 
næste gang. Alle er velkomne, og det er gratis at deltage.

Hilsen fra Odense
Siden januar 2014 har vi holdt netværksmøder i 
Odense. Vi mødes i Bolbro Brugerhus, Stadionvej 50, 
5200 Odense V og er den eneste gruppe på Fyn.  

Det er undertegnede, som selv har haft lymfekræft, 
der sammen med min hustru, Mette, står i spidsen for 
netværksgruppen, hvor patienter og pårørende kan 
mødes og udveksle erfaringer med diagnoser inden 
for blodkræft. Gruppen består i øjeblikket af ca. 20 
personer.

Tirsdag den 7/8 tog vi hul på møderne i anden halvdel af 
2018. Vi var 12 samlet på en stegende hed sommerdag, 
men det var alligevel dejligt at se hinanden igen. Vi 
starter altid vores møder med en sang, og et andet fast 
punkt på programmet er en runde ”siden sidst”. Her har 
alle mulighed for at fortælle om deres aktuelle status. Vi 
nyder kaffe og franskbrød, og snakken går på kryds og 
tværs af bordet. 

Mange af os har kendt hinanden i mange år, men det er 
alligevel min opfattelse, at nye hurtigt falder til og som 
regel har lyst til at komme igen og igen. 

Møderne for resten af 2018 er på tirsdage kl. 16.00-
18.00 den 4. september, 2. oktober, 6. november og 
4. december.

Du er velkommen til vores møder og kan tilmelde dig til 
mig på e-mail: pouleigil@lyle.dk eller tlf. 26 60 04 13. Du 
kan se mere om vores gruppe på lyle.dk.

Poul Eigil Ramsussen 
Tovholder i Odensegruppen
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Rehabiliering og erfaringer fra temadage

LyLe – fordi vi har brug for hinanden!
Hvert år får ca. 2.600 danskere enten lymfekræft, leukæmi eller MDS, og i dag lever 
godt 20.000 danskere med hæmatologisk kræft.

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

Som medlem støtter du foreningens arbejde
Og samtidig får du:

•	 Sygdomsspecifikke nyhedsbreve, udgivelser og tidsskrifter med den sidste nye viden

•	 Adgang til netværksgrupper på fx Facebook og lokalt i dit nærområde

•	 Mulighed for at deltage i arrangementer som fx temadage, lokale netværksgrupper og andre 
medlemsaktiviteter

Patientforeningen for 
Lymfekræft, Leukæmi og MDS

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