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Viden er vores
bedste vaben

| skrivende stund skinner solen stadig, som den gjorde
sidst, vilavede LylLe Nyt. Det var i maj. Og solen skinner
ogsé pa LylLe, og vi er taknemmelige over og glade for
at have s& mange engagerede medlemmer!

Vi har sat mange skibe i vandet i Igbet af dette &r og
faet mere fokus pa de sygdomme, vi arbejder med.
Vi vil gerne blive klogere, og det kreever en lgbende
indsats. Vi lever nemlig i en tid, hvor vi hele tiden far
mere viden om de haematologiske sygdomme og deres
behandling, og hvor der hele tiden sker fremskridt.

| LyLe er vi s& heldige at blive inviteret til en af verdens
starste konferencer inden for heematologien, EHA, der
i ar var i Stockholm. Her var 11.000 personer fra hele
verden, mest leeger og andre fagpersoner med speciale
i haematologi, samlet til en fire-dages kongres.

Her kunne vi fa 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 ar en fantastisk oplevelse.
Kongressen er uoverskueligt stor, s& der skal veslgers il
og fra. P& de felgende sider kan du laese om CLL, AML,
lymfomer, MDS og de forholdsvis sjeeldne sygdomme
waldenstrdm og MCL (mantle celle lymfom).

Du kan ogsa lsese om et faenomen, der ferst for nyligt
er begyndt at tage fart i Danmark. Det er Patient
Reported Outcome Measures, der pa 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 here mere om, og noget, vi gerne vil
pavirke og skubbe pa.

| LyLe er vi meget optagede af, at patienter og
pargrende far s& god en livskvalitet som muligt. Vi er
ogsad optagede af at blive klogere pa senfelger, og

pr——

Lyl es formand, Rita O. Christensen

patienternes direkte medvirken — komme til spille en
afgerende rolle.

Vi er s& heldige, at de danske specialister stotter og
hjeelper os med stort engagement og velvilie. Det er
ikke en nem opgave at oversaette leegers og forskeres
sprog til hverdagsdansk, men vi far heldigvis god hjeelp.
Viden, bade som forening og som enkeltpersoner, er
vores vigtigste vaben i kampen mod blodkrasft.

Som forening har vi et gnske om at blive mere synlige
og steerke, og det er magtpéliggende 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 péarerendehistorier samt interviews
med leeger og beslutningstagere i sundhedssystemet.
Det er vigtigt, at samfundet omkring os lytter, forstar og
tager os alvorligt. Besag hjemmesiden - lyle.dk — og ga
pé opdagelse: Den bugner med relevant information.

I LyLe kommer patienterne til orde og er med til at pavirke
udviklingen til gleede for fremtidige blodkraeftpatienter
og deres pararende. Vi er kraeftpatienter, og vi vil have
den bedste behandling. En behandling, der ikke kun
giver os mere liv eller maske ligefrem heloredelse, men
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som ogsa giver os et sa “normalt” liv tilbage som muligt.

Til sidst vil jeg enske dig god leeselyst og minde dig om
at passe godt pa dig selv og dem omkring dig!

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

Redaktion: Finn Stahlschmidt, Rikke Sgrensen, Niels Jensen og ansvarshavende redaktar Poul Eigil Rasmussen
LyLe Nyt bliver til ved hjaelp af sponsorater fra bl.a. medicinalindustrien — se aftaler pa lyle.dk

hvordan vi kan afhjeelpe dem. Der kan PRO - med



“Udfordringen inden for CLL ligger iszer i tilbagefald af sygdommen, hvor vi ikke helt har det, der skal til for hjselpe nogle af disse
patienter,” forteeller Carsten Utoft Niemann bl.a. i dette interview fra EHA med LyLes faste journalist, Finn Stahlschmiat.
Foto: VUHEMONC

Behandlingen af CLL bliver
mere og mere individuel

Som saedvanligt var der ogsd i ar danske heematologer med pa den europziske haematologikongres,
EHA, i Stockholm. Midt i menneskemylderet mgdte vi Carsten Utoft Niemann, der er overleege pa
Rigshospitalet og ikke mindst arbejder med kronisk lymfatisk leukaemi (CLL). Vi spurgte ham om, hvad

der var fokus pa omkring CLL pa dette ars EHA.

Der ser ud til at veere meget fokus pa CLL péa dette
ars EHA. Fylder denne sygdom mere, end den plejer
at gore?

"Hvis vi kigger 2-3 ar tilbage, sa var CLL, i hvert fald
pa den amerikanske kongres ASH, valgt som et af
top-emnerne — et af de omrader, hvor der var sket
allermest nyt. Det hang sammen med, hvad der er
sket inden for de seneste fem ar med godkendelse af
tre nye stoffer (ibrutinib, venetoclax og obinutuzumab)
og dertil en reekke nye studier med yderligere nye,

potentielle behandlingsmuligheder. | den forstand
er CLL stort, men opmaeerksomheden omkring CLL
er faktisk ogsé aftaget lidt, fordi vi nu har s& gode
behandlinger, at langt sterstedelen af CLL-patienter i
dag far medicin, der virker — og endda ogsé virker ved
tilbagefald af sygdommen. Set i det lys er CLL ikke helt
sd 'hot’ som fx AML, hvor vi i dag fortsat star med en
keempeudfordring. Udfordringen inden for CLL ligger
iseer i tilbagefald af sygdommen, hvor vi ikke helt har
det, der skal til for hjeelpe nogle af disse patienter.”
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Ny behandlingsstrategi pa vej?
Noget af det, vi harer om her, er en andring i
behandlingsstrategien. | dag er ‘wait-and-see’
fremherskende, men maske pa 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 p& nogen made i nserheden 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 far brug for
behandling, og dem skal vi ikke rere ved. Begynder vi at
behandle péa patienter, der hverken har symptomer eller
gener af deres sygdom, gor vi mere skade end gavn.
Det er i strid med det forste, vi lover som lseger, nemlig
at tilstreebe ikke at gore skade pa vores patienter. Pa
den anden side er der blevet vist data her pa EHA, der
kan vise, at immunsystemet ved CLL er pavirket, og
det geelder formentlig ogsé for en lang reskke af de
forskellige lymfekraeftsygdomme, at de syge celler tager
immunsystemet som gidsel og ger, at det ikke virker
optimalt. Det er det, vi gerne vil se pa i kliniske forseg —
dvs. at vi kan forsage at afbryde den interaktion, der er
mellem lymfekrasften og immunsystemet, s& man kan
genoprette et sundt og velfungerende immunsystem.
Det ligger dog stadig ude i fremtiden, men det er
det, der maske kan gere, at vi kan komme frem til at
behandle en udvalgt gruppe af patienter tidligt. Men
det bliver aldrig sédan, at alle patienter med CLL skal
behandles, for de har symptomer, for s ger vi mere
skade end gavn.”

Kemo pa retur

Vi harer ogséa her pa EHA om muligheden for at komme
helt uden om kemoterapi i en forholdsvis neser fremtid,
0g det virker som om, man ter veere lidt mere fremme
i skoene, nar det geelder dette tema her i Stockholm,
end vi harer danske haematologer veere det. Hvordan
ser du péa det?

"Vierigang 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,
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at kemo- og immunterapi fortsat er bedre, og vi har her
péa kongressen set studie-resultater, der tyder pa, at det
faktisk kan vaere 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, sa
vi for hver enkelt patient skal bruge alle de oplysninger,
vi har til rdighed til at forudsige, hvilken behandling der
vil veere den bedste for lige preecis den patient.”

Minimal resterende sygdom

Her pa EHA er vi stedt pa 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 ogsa bruger i Danmark?

*Ja. Men vi bruger det udelukkende i Kkliniske forseg,
for vi ved ikke endnu preecist, hvor vi skal bruge det.
Vi er i gang med et klinisk forseg for patienter med
tilbagefald af CLL med over 100 patienter inkluderet,
0g det er styret ud fra MRD-niveau. Ud fra det beslutter
vi, om patienterne skal fortseette, afslutte eller genstarte
behandlingen. Analyserne af disse data laver vi pa
vores eget laboratorium pé& Rigshospitalet sammen
med vores hollandske samarbejdspartnere, og vi sikrer,
at den méade, vi méaler MRD p4, er tilpasset de nye
behandlinger. Vi tester malrettet, om vi kan bruge MRD-
niveauet til at styre, hvordan vi specifikt skal behandle
den enkelte patient. Det sker for at finde balancen
mellem tilstraskkelig behandling p& den ene side og
bivirkninger pa den anden. Det er den balance, vi gar
efter, men vi skal selvfelgelig veere sikre pa — og det
bliver vi gennem kliniske forseg — at vi ger det rigtige for
den enkelte patient.”

Behandlingsstop

Her pa EHA har vi hart 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 tar
tro pd, nar det geelder CLL?

"Vi har veeret vant til at give kemo- og immunterapi i
seks méaneder og derefter stoppe. Hvis patienten fik
tilbagefald, kunne vi s& genoptage behandlingen. Vi

Fortsaettes pé neeste 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
ar. S& hele forstaelsen af sygdommen har sendret sig,
og det er faktisk pa grund af kemo- og immunterapi.
Men vi har haft det problem, at man ikke kunne stoppe
med de nye behandlinger, men matte fortsastte, 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 seelger
disse laegemidler, i Kkliniske forseg, hvor vi tester, om
vi kan stoppe behandlingen, og om det er sikkert. Det
er det, vi gor med GAIA/CLL13-studiet og med Vision/
Hovon 141-studiet, hvor vi felger patienterne og ser,
om de opnar MRD-negativtet, og om det er sikkert at
stoppe behandlingen igen.”

Vores forstaelse af kreeft 2endrer sig i disse ar
Er det relevant at tale om helbredelse i forhold til CLL?

"Der er to forskellige former for heloredelse, nér det
drejer sig om CLL. Der kan veere helbredelse, hvor
vi ikke leengere 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 ma sige, at sygdommen er der, uden at
de har brug for behandling. Det geelder faktisk for
halvdelen af alle CLL-patienter, at sygdommen er der
uden symptomer og behandling, og at man lever med
den. Sa er man maske ogsé helbredt. Det er maske
ikke sé rart for os maend at vide, men halvdelen af alle
meend over 50 &r har prostatakraeft. Det behover vi ikke
teenke over, for langt de fleste af os bliver aldrig generet
af det. Tilsvarende har 12 procent af alle maend pa 65
ar CLL-forstadier. Det giver ikke problemer eller skal
behandles. Det centrale er her, at vores forstaelse af
kraeft aendrer sig i disse &r. Vi ved nu, at vi kan have
forstadier til kreeft, uden at det giver os problemer.
Min vision for en lang raekke patienter med CLL er,

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

*Minimal residual disease (MRD) er betegnelsen pa det lille antal
leukaemiske celler, der forbliver i personen under behandlingen eller
efter behandling, ndr patienten er i remission (ingen symptomer eller
tegn pa sygdom). Ved leukaemi har MIRD-tests flere vigtige roller: At
bestemme, hvorvidt behandling har udryddet kreeften, eller om spor
bliver tilbage, at sammenligne effekten af forskellige behandlinger,

at overvdge patientens remissionsstatus samt at opdage, hvis
leukaemien er pa vej tilbage.

LyLes sociale
netvaerk pa Facebook

LyLe har flere sygdomsspecifikke grupper

pa Facebook, hvor du ogsa er inviteret med.
Grupperne er lukkede og forbeholdt patienter
og pargrende, sa du skal derfor anmode om at
blive med i den gruppe, der er relevant for dig:

e Alle, der interesserer sig for heematologiske
sygdomme

e Patienter med akut leukaemi og deres
pérerende

e ClL-patienter og deres péargrende
e CML-patienter og deres pargrende
o |Lymfekrasftpatienter og deres parerende
e MDS-patienter og deres pargrende

e Unge med lymfekreeft og leukaemi og deres
péarerende
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EHA: Store fremskridt i
lymfombehandlingen lige forude ...

Overleege Martin Hutchings fra Haematologisk Klinik og Fase 1 Enheden’ pa Rigshospitalet er

medlem af EHA’s videnskabelige komité og med til at planlaeagge og godkende det videnskabelige
indhold pa kongressen. Selv var han pa EHA i Stockholm med fokus pa sit saerlige interesseomrade:
Lymfombehandling. Her abner han dgren pa klem til fremtidens behandlingsstrategi inden for lymfomer.

Fremtiden er pa meget kort tid kommet til at se betydeligt lysere
ud, nér vi taler tilbagefald af diffus storcellet B-cellelymfom, der
er den starste lymfomgruppe. Det er meget glaedeligt,” fortseller
Martin Hutchings, der er overleege pa Heematologisk Kiinik pa
Rigshospitalet og tilknyttet Fase 1 Enheden.

Man skal vaere om sig, hvis man villave 1-1-interviews med
de laeger, der stér for de videnskabelige prassentationer
pa EHA, og det geelder ogsa de danske. Vi var heldige
at f& 10 minutter i enerum med Martin Hutchings fra
Rigshospitalet i kongrescenterets pressecenter.

Martin Hutchings kan berette om gode nyheder pé dette
ars europasiske hasmatologikongres — ikke mindst inden
for de aggressive hon-Hodgkins lymformer, der sammen
med fase |-studier? er hans seerlige felt. Selv deltog han
som ordstyrer for to sessioner om lymfombehandling. En
af disse omfattede fem studier inden for forskellige former
for immunterapi, og heraf tre om CAR T-behandling®, som
er en uhyre spaendende og effektiv behandling, der er pa
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 seerlig grad hos dem, der har en hurtig og dyb
respons. Det er superspeendende og noget, danske
lseger gleeder sig til at fa adgang til.”

Derudover fremhaever Martin Hutchings to andre studier
med en anden form for immunterapi. Et, som omfatter
en sakaldt checkpoint-inhibitor* 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 follikuleert
lymfom og diffust storcellet B-cellelymfom, hvor det har
vist sig meget nyttigt.

Fortseettes pa neeste side >


https://www.facebook.com/groups/LyLe.foreningen/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/LyLe.foreningen/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Akutteleukaemier/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Akutteleukaemier/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/CLLfokusgruppe/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Kroniskmyeloidleukaemi/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/Lymfekraeft.fokusgruppe/
https://www.facebook.com/groups/Myelodysplastisksyndrom/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/ungmedlymfekraeftellerleukaemi/?ref=group_header
https://www.facebook.com/groups/ungmedlymfekraeftellerleukaemi/?ref=group_header
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"Helt overordnet sker der noget vigtigt, nér vi taler om
tilbagefald af diffus storcellet B-cellelymfom, der er den
starste lymfomgruppe,” forteeller Martin - Hutchings.
"Inden for denne sygdomsgruppe virker kemoterapi
generelt godt, dvs. pa 60 pct., men for resten er det lidt
sergeligt og har veeret det i mange &r. Nogle patienter
kan vi helbrede med hgjdosiskemoterapi, men der
findes ingen standardbehandling, og langt fra alle kan f&
kemobehandlingen, fordi vi taler om eeldre patienter, der
ofte er meget syge. Vi har altsd 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 p& meget kort tid
kommet til at se betydeligt lysere ud, nér vi taler tilbagefald
for denne patientgruppe. Det er meget gleedeligt.”

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

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

Men kan man ikke se denne behandling som en slags
derébner til fremtidige behandlinger?

"Vi preesenterer her pa EHA en meget vigtig sub-
gruppeanalyse, der viste, at to hgjrisiko-subgrupper —
beskrevet som enten stadie fire-sygdom eller ekstranodal
sygdom (sygdom uden for lymfeknuderne) — hver for
sig havde Kklart sterre fordel ved denne behandling end
den samlede patientgruppe med fremskreden Hodgkin
lymfom. Det er vigtigt i en verden, hvor man ma taenke
sig godt om; hvor der ikke er én standardbehandling. Vi
er pa vej mod ekstremt individualiserede og komplicerede

behandlinger, hvor behandlingsvalg ikke kun baseres pa
objektive kriterier, og hvad vi lzeger synes, men i meget
hej grad ogsé pa, hvad patienterne helst vil. Det er meget
rimeligt, at patienterne selv er med i beslutningerne, nér vi
ikke med handen pa hjertet kan sige, at én behandling er
den bedste. Det kan vi ofte ikke, og sa skal patienterne
vaere med til at bestemme. Det billede, vi ser, bliver mere
0g mere broget, og det er faktisk rigtigt godt. Det er nemlig
udtryk for, at det bliver muligt at skreeddersy behandlinger
mere og mere og gere det bedste for patienten, nar vi
taler bivirkningsprofil, samtidig med at vi lserer 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 pa mandag?

"Det ville veere rart at kunne ga hjiem og bruge en CAR-T.
Vi har dem ikke endnu, men far dem forhabentlig snart.
Jeg har laest alle de abstracts, der er med i dette ars EHA
i god tid i forvejen, og man kan sige, at denne weekend
ikke ger den store forskel, men der er dog enkelte ting,
som vi kan begynde at arbejde med inden for en relativt
naer fremtid. Vi ved ikke, nér vi taler Hodgkin lymfom, om fx
brentuximab bliver tilgeengelig som farstelinje-behandling.
Det afhaenger af de europeeiske leegemiddelmyndigheder,
af vores eget Medicinrad og af, hvad vi leeger kan blive
enige om nationalt.”

"Kigger man lidt leengere ud i fremtiden, er der iszer én
ting, som jeg finder ekstremt speendende. Det er et studie,
hvor man bruger det nye antistof polatuzumab vedotin.
Det retter sig mod overflademolekylet CD79B, som er pa
overfladen af stort set alle B-celle non-Hodgkin lymformer
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 keempe stor forskel og en forbedring i samlet
overlevelse. Det er sjeeldent, man ser noget lignende i et
fase ll-studie med i alt 80 patienter. Det betyder, at der
er lys forude for diffust storcellet B-cellelymfom — ogsa i
kombination med kemoterapi. Man har i mange ar, med
forskellige nye stoffer, forsagt at skabe et fremskridt inden
for behandlingen af denne sygdom ved at optimere den

geengse kemoterapi, og det har ikke veeret nogen synderlig
succes. Her har vi om noget brug for et paradigmeskifte,
og det ser ud til at kunne komme fra polatuzumab vedotin.

Dybere sygdomsforstaelse udfordrer vores

made at teenke behandling pa

Det at teenke i kombinationer af behandlinger og ikke
sa meget i enkelte 'wonderdrugs’ lader til at vaere
omsiggribende. Hvad kan du sige om det?

Det er s&dan, vi har vaennet os til at teenke gennem
mange &r. Det er en del af bade nutiden og fremtiden,
men med en tiltagende adgang (forhabentlig) til nye
stoffer, som virker meget targeterede (malrettede), tror
jeg ogsa, vi skal blive bedre til at udveslge og ikke bare
kombinere. Hvis man har ammunition, s& skal man ikke
nadvendigvis bare blande det i samme kurv og give det
pa én gang hver tredje uge. Det er den traditionelle méade,
som giver mening med kemoterapi, hvor det geelder om
at ramme 'offeret’ fra sd mange vinkler som muligt og
sé hébe pa, at det virker. Cancerbehandling har siden
kemoterapiens indfersel mindet meget om krigsferelse —
ogsa i sprogbrugen. Vi taler om linjer og serier og bruger
mange militeere metaforer. Det er en tankegang, Vi skal
preve at moderere. Det handler ikke leengere om at tage
alle sine kanoner og fyre dem af pa en gang. Vi skal blive
bedre til at udveelge mere selektivt; at gare noget forst og
sé& noget andet efterfelgende og gere det pé en biologisk
meningsfuld méde. Det er der nyere eksempler p&, at man
kan na rigtigt langt med. Problemet er, at det er sveert at
designe studier, der kan undersege dette. Det betyder, at
vi ma nytaenke vores méade at lave studier pa og tilpasse
dem til et mere komplekst behov.”

"Vores forskning ger 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 made at
teenke pa. | fremtiden skal vi lave flere ekstrapolationer® ud
fra solid evidens og dyb biologisk forstaelse. Det er naglen
til at lave mere og mere personlig medicin. Medicin, der
gar nejagtigt efter den specifikke variant af sygdommen.”
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1) Fase 1 Enheden pa Rigshospitalet gennemfarer de allertidligste
forseg med nye kreeftleegemidler. Nye og komplekse behandlinger
startes i fase 1 Enheden inden en senere bred implementering i
Klinikken og péd andre kreeftafdelinger i Danmark.

Patienter med meget sjeeldne kreeftformer og patienter med
hyppigere kreeftformer, hvor al dokumenteret behandling er aforovet,
kan henvises til Fase 1 Enheden.

2) Fase | folger efter sakaldlte pree-Kliniske forseg, hvor et nyt
leegemiddel testes pa dyr. | fase | er det farste gang, et laegemiddel
testes pa mennesker. Dette gares typisk pa en lille gruppe raske
personer (20-80 personer). | denne fase undersages laegemidlets
sikkerhed, hvordan det nedbrydes i kroppen, og hvordan det virker.
| fase I-studiier giver man kun forsagspersonerne en lille del af den
meengde, som gives til forsegsdyr, da effekten pd mennesker endnu
er helt ukendt.

3) CAR T-celleterapi er en type behandling, hvor en patients T-celler
(en type immunceller) eendres i laboratoriet, sa de vil binde sig

til kreeftceller og draebe dem. T-cellerne ’haostes’ fra patientens

blod med en seerlig teknik. Nar man har gjort det, kan man i
laboratoriet indsgette genet for en seerlig receptor kaldet en kimaer
antigenreceptor (CAR) i T-cellerne. Millioner af CAR T-celler dyrkes

i laboratoriet og gives derefter til patienten ved infusion. Cellerne vil
derefter gé pé jagt efter kreeftcellerne og dreebe dem.

4) En checkpoint-inhibitor er et stof, som blokkerer en seerlige type
proteiner, der hjselper med at holde immunreaktioner i skak og

kan holde T-celler fra at draebe kreeftceller. Nar disse proteiner er
blokeret, frigives “bremserne” pa immunsystemet, og T-celler kan
bedre dreebe kraeftceller.

5) Ekstrapolation er at danne ukendte starrelser ud fra kendte
sammenheenge. Ekstrapolation anvendes ofte i matematik og
statistik til at skabe et starre datasaet end det forhdndenveerende.
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Kemoterapi er godt pa vej til at have
udspillet sin rolle i behandlingen af CLL

Ved dette ars EHA fik LyLe Nyt 15 minutter sammen med en af de mest efterspurgte specialister:
Professor John Gribben, der ikke bare er haamatolog og forsker ved Queen Mary University of London
og EHA’'s kommende praesident, men ogsa en bleendende og empatisk formidler. Vi talte om CLL, og
blandt de temaer, han tog op, var risikoen for diskriminationen af seldre CLL-patienter, nar vi taler nye,
dyre lzegemidler. Dr. Gribben slog ogsa fast, at kemoterapi, i hvert fald for nogle patienter, synger pa

sidste vers.

Lyl e Nyt fik pa EHA lejlighed til at tale med professor John Gribben
og spurgte ham bl.a. om kemoterapiens dage er ved at veere

talte i behandlingen af CLL. Han forklarede: “Hvis vi taler om
forstelinjebehandling, sé ligger det stadig til afklaring i igangveerende
kliniske studlier. Men — ndr vi snakker tilbagefald — sa har de nye
leegemidler erstattet kemoterapi.”

Dr. Gribben er haematolog og forsker ved Queen Mary University of
London og EHA's kommende praesident.
Foto: Charlie Grieve

CLL (kronisk lymfatisk leukaemi) var en af de sygdomme,
der fyldte mest pé dette ars EHA i Stockholm. Det
skyldes ikke mindst fremkomsten af flere nye, lovende
laegemidler de senere &r og en lang raekke spasendende
studier, der til stadighed afdaekker potentialet i disse
leegemidler. Ikke kun som nye 'solo-behandlinger’, men
i hej grad ogsé i kombination med hinanden. CLL-laeger
er, som vi ogsé herer det fra danske haematologer,
begyndt at tale om en kemofri fremtid (og endda
nutid), om muligheden for at tage patienterne ud af
behandling, fordi 'restsygdommen’ er veek eller naesten
vaek. Helbredelse, som ellers er et ord, heematologer
bruger med stor varsomhed, bliver ogsa nasvnt. John
Gribben er om nogen eksponent for en velunderbygget
optimisme, selvom der stadig er CLL-patienter med
seerligt udfordrende varianter af en meget kompleks
sygdom.

Vent og se’ er et budskab, der er svaert at

leve med

Nér du sidder over en nyligt diagnosticeret CLL-patient,
hvordan beskriver du sa den sygdom, din patient netop
har faet vished for at lide af?

"Enhver sygdom, hvor ordet leukaemi indgar i navnet,
virker ildevarslende pa de fleste. En af de store
udfordringer, nér man skal forklare en patient, hvad det
er, han/hun er ramt af, er, at mange ikke har symptomer,
nar de far diagnosen. Sa det at erkende, at man har
beveeget sig fra at veere rask til at have leukeemi, er et
voldsomt chok. Umiddelbart efter diagnosen falger den
samtale, hvor lzege og patient skal tale om, hvad der nu
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skal ske. Efter en ventetid, der ofte i sig selv er meget
belastende, far man hgjst sandsynligt at vide, at leegen
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 kraeft, men du vil ikke
gere 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 naeste, man skal forholde sig til
som patient, er, om man skal underkaste sig yderligere
prever og analyser eller lade veere. Laegerne kan foretage
en lang reekke avancerede tests, der kan klarleegge
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 prover,
vi kan lave, er meget gode til at sige noget om, hvad
der vil veere rigtigt for 100 patienter, men de er meget
mindre preecise, nar det geelder en patients specifikke
sygdom. Det andet tema er, at de fleste far lavet disse
undersegelser med det hab, at de vil sige noget positivt
om sygdommens karakter. Det indebaerer den risiko, at
det faktisk er lige omvendt, og at sygdommen er mere
problematisk end umiddelbart antaget. Det vil gere
‘vent og se’-strategien endnu vanskeligere at sluge.”

"Det er derfor, at jeg bruger meget tid pa at tale med
patienterne om, om de faktisk er sikre p&, at de vil
kende resultaterne af undersggelserne eller ej. Jeg
ser ikke nogen pointe i at give dem darlige nyheder,
som de i virkeligheden helst er fri for at here, og som
vil @deleegge deres liv. | praksis gennemfarer jeg ikke
de mere dybtgdende undersggelser, for jeg har haft en
grundig snak med patienten. Det er det mindste, jeg
kan gere for dem.”

"Neeste del af processen handler om, hvor lang tid der
vil g&, for symptomerne udvikler sig, og behandling
bliver relevant. | CLL er det som sagt meget sjeeldent,
at der er brug for at starte behandlingen umiddelbart.
Det indebeaerer, at man har masser af tid til at tale
om, hvilken behandling der kan komme pa tale. Den
grundleeggende udfordring handler altsd om, hvor
meget viden og information man skal tilvejebringe
0g praesentere patienten for — og hvornar. Samtidig

skal man indteenke, at vi befinder os inden for et
sygdomsomrade, hvor udviklingen af leegemidler gar
meget steerkt. Det betyder, at der med stor sandsynlig
vil veere bedre og mere effektive behandlinger om fem
ar. Det treekker i retning af, at der ofte ingen grund er
til at g& i gang med en behandling, der vil veere den
naestbedste (eller darligere) om fa &r. Det er med andre
ord et seerdeles vanskeligt spil.”

Med de nye lzegemidler kan vi forbedre zeldre
patienters livskvalitet betydeligt

Der er en tendens til at sammenligne behandlings-
fremskridtene inden for CLL med dem, der skete for
CMIL for godt 15 ar siden. Her vendte imatinib (Glivec)
op 0g ned pa patienternes livsudsigt, og nogle patienter
kan endda tages ud af behandling. Er det en relevant
sammenligning?

"Svaret er ja og nej. Imatinib er malrettet de specifikke
celler, der er pa spil i CML, og det var enestdende,
da det kom. Men det har neesten sat overliggeren
for andre sygdomme for hgjt. CLL er en meget mere
kompliceret sygdom end CML i den forstand, at der
ikke er en pille, der passer til alle (eller nzesten alle). Vi
meder hele tiden spergsmalet, om ibrutinib er den nye
imatinib, og det korte svar er nej. Ligeledes bliver vi
spurgt, om venetoclax er det nye imatinib. Det er veerd
at bemeerke, at efter neesten 20 &r med imatinib, ved vi
stadig ikke preecis, hvem vi kan tage ud af behandlingen
og hvornér. | CLL er der en voldsom bestraebelse i gang
for at gere noget lignende (behandlingsstop). En vigtig
pointe er her, at CLL er en meget, meget mere udbredt
sygdom end CML. Det betyder, at den finansielle veegt
af antallet af patienter, der i princippet kunne have
gleede af de nye, dyre laegemidler, kan blive enorm.”

"Der er ogsé en anden vigtig ting, som jeg synes, vi
leeger skal vaere opmaerksomme pé i lyset af de nye
behandlingsmuligheder. Det er den aldersdiskrimination,
der kommer fra os, der ordinerer medicinen. Nar
patienterne blive eeldre, og CLL-patienter er som
bekendt forholdsvis gamle, er der en tilbgjelighed til at
se pa, hvor meget af deres liv de har tilbage. Men sagen
er, at vores forventning til vores livsleengde er en helt
anden i dag end tidligere, og mange mennesker, der

Fortseettes pa neeste side >
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er gaet pa pension, har en god livskvalitet. lkke desto
mindre taenker mange af mine kolleger faktisk, at det
ikke er veerd at bruge dyr medicin péa esldre patienter,
og det er naturligvis unfair. Teenk, hvis man sagde, at
man prioriterede meaend over kvinder i en eller anden
behandling. Det ville skabe chokbalger. Det, jeg ser, er
en tilbgjelighed til at behandle yngre for eeldre, og det er
ngjagtigt lige sa diskriminerende. Hvis jeg har en patient
pa 75 &r og siger, at ved en standardbehandling har
han/hun 10 &r mere at leve i, s ville de fleste 75-arige
veere tilfredse med det. Hvis jeg siger det samme til en
45-arig, s ville 10 ar tilbage at leve i vaere en katastrofe.
Da jeg leeste til leege, sagde man, at gamle mennesker
med CLL der med deres sygdom og ikke af den. Det
er en udbredt misforstéelse den dag i dag. Vi har nu
meget steerke data, der viser, at det ikke er rigtigt, at
2eldre CLL-patienter der af noget andet. Vi ved, at CLL
forkorter livet ogsa for de seldre patienter og forringer
deres livskvalitet. For mig er behovet for at behandle
en eeldre patent ikke anderledes end at behandle en
yngre. Jeg tror fast pa, at vi med de nye laegemidler kan
forbedre aeldre patienters livskvalitet betydeligt.”

Kombinationsbehandling ser lovede ud

Kan du sige lidt om, hvad de nye behandlinger ibrutinib,
venetoclax og obinutuzumab betyder for den made,
man teenker behandlingsstrategi pa i dag?

lbrutinio og senere ogsé venetoclax er behandlinger,
der repreesenterede et stort skridt fremad i
behandlingen af CLL. | begyndelsen var disse
udelukkende godkendt til patienter, der ikke havde
gleede af standardbehandlingen. Senere blev ibrutinib
ogsa godkendt til ferstelinjebehandling af mennesker
med sékaldt 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, nar der er tale om hgjrisiko-sygdom,
jo bedre er resultatet. | dag er ibrutinib ogsé godkendt
til tidlig CLL, men er i de fleste lande med et offentligt
sygehussystem ikke understattet gkonomisk til den
anvendelse. | USA bruger man i stigende grad ibrutinib
i tidlig behandling, mens man i Europa begraenser
brugen til hgjrisiko-patienter. Det er dog blevet

almindeligt i Europa nu, at hvor vi for var igennem en
rackke forskellige kemobehandlinger, s& gar man mere
direkte til ibrutinib, ndr sygdommen krasver det.”

"Venetoclax var tidligere udelukkende godkendt til
patienter, der ikke havde glaede af andre behandlinger,
herunder ibrutinib. | USA er Venetoclox, pa baggrund af
data fra MURANO-studiet*, netop blevet godkendt som
andenlinjebehandling. MURANO-studiet er interessant,
for det er det ferste, der sammenligner den geeldende
standardbehandling med venetoclax i kombination med
rituximalb. Venetoclax er altsa 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. Spergsmélet er her, om man skal bruge disse
samtidigt eller den ene efterfulgt af den anden. Det ved
vi mere om inden leenge.”

Ervived at neerme os at kunne vinke farvel til kemoterapi
i CLL?

Kemoterapi til patienter med tilbagefald er allerede
blevet historie. MURANO-studiet, som der har veeret
meget fokus pa her pa EHA, har overbevist mig om, at
de nye laegemidler fuldstaendigt har sldet kemoterapi
af banen, og for mig betyder det, at der ikke leengere
er en rolle for kemoterapi i andenlinjebehandling. Hvis
vi taler om ferstelinjebehandling, sé ligger det stadig til
afklaring i igangvasrende Kliniske studier. Men — nar vi
snakker tilbagefald — s& har de nye leegemidler erstattet
kemoterapi. Samlet set sa stér vi, i hvert fald for nogle
patienters vedkommende, meget teet pa at kunne tale
om helbredelse.

* MURANO-studiet er et multicenter (flere deltagende hospitaler),
randomiseret (tilfeeldig fordeling) fase Ill-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 leengere virker.

September 2018

LyLe.dk - dit online bibliotek med masser
af information om ‘vores’ sygdomme ...

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

Artiklerne  har meget forskelligt indhold og er
kategoriseret, s& du kan veelge at lasse om netop det,
der interesserer dig. Du kan ogsa tage det ‘oppe fra og
ned’ og leese det nyeste forst, og s& maske bevaege
dig rundt, som det nu bare sker. Eller du kan sege om
noget helt specifikt.

Sygdomssektionen ‘Om blodkraeft’ er ogsé blevet
opdateret med helt nye tekster om lymfekraeft, leukeemi
og MDS - alt sammen faktatjekket af eksperter inden
for omraderne.

Husk, at hjemmesiden lgbende bliver opdateret med
fx nye artikler og information om netveerksmader, s&
vend tilbage engang imellem og se, om der skulle veere
kommet noget nyt til, der er interessant for dig.

God leeselyst!
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EHA: Man skal veere nysgerrig

og godt forberedt ...

Niels Jensen fra LyLes bestyrelse var med pa dette ars EHA-kongres i Stockholm. Niels har MDS, og
derfor er det den sygdom, der primaert havde hans interesse pa kongressen. Niels, der er pensioneret
kemiingenigr, er kendt for sin store viden og sin interesse for bade sygdom og behandling pa et hgijt
niveau. Efter kongressen tog vi en shak hjemme i Slangerup for at hgre, hvordan det er at veere patient
blandt 10.000 lzeger, og hvad han iszer opsggte og tog med hjem.

Styregruppen bag EHA-kongressen havde forud
for begivenheden opfordret de deltagende patient-
foreninger til at serge for at have fokus péa
patientuddannelse, forteeller Niels indledningsvis.
EHA er i sagens natur ferst og fremmest for leeger og
andre medicinske fagfolk, men der er rigtigt mange
patientorganisationer fra hele verden, der deltager.
De er dog, selvom de har forstehandsviden om
sygdommene og det at leve med dem, ’amaterer’ i
denne sammenheeng.

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

C-vitaminer, genetik og nye
undersggelsesmetoder

Generelt kan man ikke sige, at dette ars EHA bed pa
historier om meget opsigtvaekkende gennembrud
inden for behandlingen af MDS - og for den
sags skyld andre haematologiske sygdomme.
Forskning i sygdomsforstdelse og laegemidler er
talmodighedskraevende discipliner og pludselige,
overraskende gennembrud er langt fra almindelige. Det
er de sma, men vigtige skridt, der teeller, og behandlings-
gennembrud kommer aldrig som en overraskelse.

Hvad havde du seerligt fokus pa?

"Jeg startede med at deltage i en session, der blev
styret af Kirsten Gronbsek fra Rigshospitalet. Der
fortalte den amerikanske leege Peter Jones om 'Vitamin
C in myeloid malignancies’ og en reekke forseg
med mus, der har vist, at vitamin C kan hjeelpe med
bekeempe effekten af et bestemt muteret gen, der kan
udlgse ukontrolleret stamcellevaekst og i veerste fald
akut myeloid leukeemi (AML). Peter Jones kunne ogsé
vise meget tidlige resultater fra et forsag pa lavrisiko-
MDS-patienter, der antyder, at det er muligt at forhaje
haemoglobin-tallet (= hgjere blodprocent) med vitamin
C. Det vil potentielt indebaere, at man kan undgé eller
begraense blodtransfusioner til denne patientgruppe.
Et tilsvarende forsag pa hgjrisikopatienter er pa vej i
Norden. Disse forsgg ledes af laege Stine Ulrik Mikkelsen
fra Heematologisk Klinik pa Rigshospitalet.”

Niels, der ikke bliver fornsermet, hvis man kalder ham
for 'nerd’, deltog desuden i en uddannelsessession
om MDS, som &bnede for ny viden. Her blev der
blandt andet talt om det nye laeegemiddel luspatercept,
der pavirker hasmaglobinproduktionen og dermed
begreenser behovet for blodtransfusioner. Det var den
tyske haematolog Uwe Platzbecker fra universitet i
Dresden, der stod for denne praesentation, og sjovt nok
var netop han geest ved et made for MDS-patienter her
i Danmark for godt fem &r siden. Ved den lejlighed talte
han for ferste gang om udviklingen af denne vigtige
behandling. Hyppige blodtransfusioner, som er hverdag
for mange MDS-patienter, indebaerer en risiko for kritisk
haje jernniveauer i kroppen. Derfor er der et betydeligt
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fokus pé laegemidler, der kan hjeslpe kroppen med at
producere heemoglobin for dermed at eliminere risikoen
for jernforgiftning. Man forventer, at luspatercept bliver
godkendt i bade USA og Europa i lebet af dette efterar.

Fredag eftermiddag deltog Niels i en praesentation om
"Translational research og epigenetics’. Det er et emne,
der arbejdes med pé Rigshospitalet, og hvor Niels er
involveret som patientrepreesentant. "Translational
research’ er en disciplin, hvor man arbejder med at
omsaette (oversaette) laboratorie-forskning til studier
i mennesker. Epigenetic er et molekyleerbiologisk
forskningsfelt, der har fokus pé arvelige, men reversible
forandringer i generne. Denne forskning har medfert
nye muligheder for at forsta, hvordan en celle udvikler
sig til en kreeftcelle.

Efter denne session herte Niels pa et opleeg om
brugen af 'veeskeprover’ som alternativ til biopsi. Det
indebasrer en mulighed for, via blodpraver, at fa de
samme informationer om en sygdom, som i dag kreever
biopsier (fra tumorer) eller praver fra knoglemarven. Kan
man det, vil det medfore store besparelser (da det er
nemmere) og langt feerre gener for patienterne.

"Man kan dog konstatere, at det pa nuvasrende
tidspunkt ikke er muligt at f& helt det samme dybe
niveau af information pa denne méade, men man er
godt pa vej, og fordelene for ikke mindst patienterne er
indlysende,” forteeller Niels. "Metoderne er blevet gjort
mere folsomme, men er ikke helt pa niveau med fx en
knoglemarvsprave. Men perspektivet er interessant.”

Hvad sigter man overordnet efter i behandlingen af
MDS?

“For lavrisikopatienter drejer det sig om at forbedre
livskvaliteten, og for hgjrisikopatienter drejer det sig
om at stoppe sygdommens udvikling henimod AML.
Men der kan selvfelgelig veere individuelle hensyn at
tage til den enkelte patient, der fx kan vaere belastet
af felgesygdomme. Forskning har allerede for nogle &r
siden vist, at det kun er to ud af 100 MDS-patienter, der
der direkte af deres sygdom.”
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Patient reported outcomes

Lerdag havde Niels bl.a. fokus pa et af de emner, som
generelt havde stor opmasrksomhed pa EHA. Det var
‘Patient reported outcomes’ — PRO, som vi fordyber
os lidt mere i p& side 32 i dette nummer af LylLe Nyt.
Der er tale om en ny dimension ved patientinddragelse,
der som bekendt allerede er et indarbejdet princip i det
danske sundhedssystem. | korthed handler PRO om
at lade patienterne selv, i en meget systematisk form,
rapportere tilbage til behandlingssystemet (lzegen),
hvordan de har det. Det handler om livskvalitet, men
ogsd om fx bivirkninger. Det er altsd ikke leegen, der
kigger pé patienten og vurderer, hvordan han eller hun
har det, men patienten selv. Dermed er laegen taget ud
som det subjektive filter, han eller hun ellers vil veere, og
man vil f& et mere 'eegte’ billede af, hvordan patienten
har det. Inden for det haesmatologiske felt har der i EHA
veeret nedsat en arbejdsgruppe med dette som fokus.
Den stéar bag udviklingen af en saerlig app (pa engelsk),
der rummer et spergeskema, som sundhedspersonale
kan bruge til at vurdere, hvordan patienten faktisk
har det. Med tiden forventes det, at dette redskab vil
komme til at indgéd i godkendelsen af nye laegemidler.
Niels vurderer, at LyLe kunne have gleede af PRO for
at skabe veerdifulde data om, hvordan patienterne reelt
har det. Og hvis man ydermere kan blive enige om, fx at
bruge det i en europaeisk sammenhasng, vil man kunne
skabe meget store, valide data, der ogsa vil kunne f&
betydning for udviklingen af nye laegemidler. Det vil
komme patienterne til gode.

Man ma ikke lade sig skreemme af darlige data
Hvad synes du generelt, man som MDS-patient kan fa
ud af at deltage pa en kongres som EHA?

"Farst og fremmest skal man vaere ufelsom over for at
blive preesenteret for data, der viser, at nogle faktisk
dor efter ret kort tids sygdom. | modsat fald vil man
lobe deprimeret veek fra nogle af sessionerne. Der bliver
praesenteret data, som viser fremgang, men vi snakker
ofte om f& maneder. Her er det vigtigt, at man ikke lader

Fortseettes pa neeste side >
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sig skreemme, men ser udviklingen som noget, der pa
sigt kan lede til bedre resultater.”

"Dernaest skal man have lyst til at seette sig ind i og
forsta de grafiske prassentationer, laegerne bruger. Man
skal huske, at dette er en kongres skabt af lseger for
laeger. Som patient er man i sidste ende blot observatar.
Patienter er ikke malgruppen. For mig, der har en viden,
der i al beskedenhed ligger noget over gennemsnittet,
giver det god mening at veere med. Jeg vil vide, hvad
der foregar, og helst leere noget, men jeg tilharer trods
alt nok et fatal. EHA er en vigtig kilde til, hvad der rarer
sig, og hvad der er pa vej, men man skal ogsé vide,
at det er tidlig viden. Udviklingen af leegemidler, der
virkelig kan gare en forskel, tager lang tid, men der er
meget hdb at hente. Jeg synes ogséd, det er vigtigt,
at en patientforening som LylLe har deltagere med,
der ved noget om disse sygdomme pé et vist niveau.
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Viden er magt og skaber mulighed for indflydelse. Som
patient har man ogsa en unik mulighed for at stille
spergsmal direkte til nogle af hovedpersonerne inden
for forskningen i vores sygdomme og samtidig udfordre
dem, nar der er brug for det. Ingen af delene skal man
underkende veerdien af. Men det er ikke nok bare at
have veeret der — det er ogsé noget man skal arbejde
med, nér man er hjigemme igen.”

Niels har tre-fire hovedkilder, som han bruger tid pa
naesten 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 pé LylLes sygdomsomrader, og
Hematology Times, der resumerer leegetidsskrifterne.
Det leeser Niels (eller skanner overskrifterne) hver anden
uge. Derudover far han ogséd mail-alerts fra tidsskiftet
Blood fra the American Society of Hematology.

September 2018

EUROPEAN
HEMATOLDGY
ASSOCIATION

Nye behandlingsmuligheder for

Waldenstrom

En af de mere sjeeldne sygdomme som LyLe Nyt opsggte viden om pa EHA i Stockholm er
Waldenstrams makroglobulinaemi. Vi fulgte to sessioner om denne sygdom med henholdsvis den tyske
haematolog Christian Buske og den greeske Meletios A. Dimopoulos. Her er et sammendrag:

Waldenstroms makroglobulingemi, eller for nemheds
skyld bare Waldenstrom, 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 f& symptomer,
0g som man kan leve lsenge med.

Man behandler kun Waldenstrem, hvis man far
symptomer pa sygdommen. Behandlingen bestar oftest
af kemoterapi i kombination med antistofbehandling
(rituximab), men der er nye behandlinger, som er
ved at vinde indpas — behandlinger, hvis veerdi ikke
mindst ligger i, at de skaber hab for patienter, der ikke
reagerer pa rituximab, eller som ikke egner sig til kemo-
immunbehandling.

Doktor Christian Buske fra universitetshospitalet i
Ulm indledte sin praesentation om Waldenstram med
at sla fast, at der er sket bemaerkelsesveerdigt store
fremskridt i behandlingen af denne sjeeldne sygdom
inden for de senere ar, men han slog ogsa fast, at
den ’klassiske’ behandling (rituximab/kemoterapi)
forsat er god for mange patienter. Han understregede
dog, at det forholdsvist nye lsegemiddel ibrutinib efter
hans opfattelse sastter standarden for den made, vi i
dag behandler Waldenstrom pé. Ibrutinib er, anvendt
alene, det mest effektive laegemiddel til dato. Det har
den konsekvens, at man netop nu er ved at opdatere
de seerlige ESMO-guidelines (European Society for
Medical Oncology), der dog fortsat vil rumme rituximab-/
kemoterapikombinationen som en mulighed. | Europa
er ibrutinib godkendt til patienter med tilbagefald af
sygdommen og til patienter, der ikke téler kemoterapi.

Rammer et udaekket behov

Et af de store spergsmal har veeret, om ibrutinib ville
vise sig virksomt pa patienter, der har svigtende effekt
af rituximab. Her har der hidtil veeret et udaskket
behov, og den gode nyhed er, at ibrutinib virker og
endda pa en meget overbevisende made. Det betyder
med andre ord, at lasegerne med ibrutinib har faet en
behandlingsmulighed, de ikke havde tidligere til denne
gruppe af patienter. Men til det skal tilfgjes, at der findes
varianter af sygdommen (saerlige genetiske variationer),
hvor ibrutinib har vist sig uvirksomt. Treeerne vokser
som bekendt ikke ind i himlen.

Og sé& maske alligevel. Et helt nyt studie, Innovate, der
undersgger kombinationen af ibrutinib og rituximab,
og hvorfra der blev praesenteret data i Stockholm,
antyder, at denne kombination har potentiale til at
blive standardbehandlingen inden for Waldenstrom-
behandlingen. Det mener i hvert fald Meletios A.
Dimopoulos fra Kapodistrian Universitet i Athen. Han
er hovedunderseger (lead investigtor) pa Innovate-
studiet, der er internationalt. Studiet, der fortsat
er i gang, omfatter patienter, der bade har vaeret i
behandling tidligere og som er ny-diagnosticerede.
Kombinationen af de to leegemidler har tilmed vist
sig lovende, nér vi taler om patienter med den variant
(en seerlig mutation) af sygdommen, hvor ibrutinib
alene har vist sig ikke at veere virksomt. Studiet har
desuden vist, at kombinationen af de to lsegemidler er
sikkerhedsmaessigt forsvarlig (f& bivirkninger). Det taler
for en rimelig livskvalitet for de patienter, der tilbydes
denne behandling, og kemobehandlingens dage er pa
vej til at veere talte, nar vi taler Waldenstram. Alt i alt
gode nyheder fra Waldenstramfronten.
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“Nér vi taler om de nye leegemidler i forbindelse med MCL, er der iseer fokus pa de sakaldte BTK-
haemmere, og der er,” forklarede Simon Rule, "voksende belaeg for, at disse er viksomme, og alt tyder
desuden pa, at jo tidligere man tager dem i brug, jo bedre er resultatet, og jo feerre er bivirkningerne.”

MCL: Nye laegemidler vinder frem i
behandlingen af mantle celle lymfom (MCL)

Mantle celle lymfom (MCL) er en sjeelden, alvorlig sygdom, som hidtil primeert er blevet behandlet med
kemoterapi. Men nu ser det ud til, at en raekke nye laagemidler pa sigt vil kunne tage over for kemoen,
og habet knytter sig lige nu iszer til de sakaldte BTK-haemmere. Det fortalte professor i heematologi
Simon Rule fra Plymouth i England i en praesentation om MCL pa EHA.

Selvom der har veeret fremgang i behandlingen af MCL
i de sidste artier, er det stadig en sygdom, der ikke kan
kurerers og har en relativt darlig 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 sjeelden undertype af non-Hodgkin’s lymfom.
| Danmark f&r mellem 60 og 100 diagnosen hvert &r, og
to tredjedele er maend. De fleste har symptomer som

veegttab, nattesved, feber og heevede lymfeknuder i
nakken, nér de diagnosticeres.

Helt overordnet kan man sige, at behandlingen af
de forskellige former for non-Hodgkin lymfom (og
herunder ogsad MCL) er inde i en positiv udvikling,
fordi der til stadighed udvikles nye, effektive og mere
skansomme behandlinger. Det er med til at sikre, at
flere bliver helbredt, og flere med kroniske former for
lymfom lever leengere — og ofte med faerre bivirkninger
af behandlingen.
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At MCL er en forholdsvis lille sygdom afspejles i
nogen grad i, hvor mange praessentationer der er pa
programmet pa& en kongres som EHA om denne
specifikke sygdom. Tallet var fire, mens der var godt 40
preesentationer om CLL.

Mange faktorer bestemmer behandlingen
Simon Rule indledte med at sl& fast, at MCL har nogle
ligheder med CLL, men ogs4, at sygdommen pa grund
af sine relative sjesldenhed er langt fra s& kendt. En
praktisk konsekvens af lidenheden er, at maengden
af data er betydeligt mindre, og at det derfor er
vanskeligere at skabe steerke data.

Valget af behandling af MCL-patienter afhaenger
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 ogsé er tilfeeldet med CLL. Behandlingen
af de ovrige patienter er bl.a. afhzengig af, hvilket
stadie sygdommen er i, og i hvilkken grad den har
spredt sig. Alder spiller ogsa en rolle. Unge vil saledes,
nar sygdommen er aggressiv, blive behandlet med
hgjdosis cytarabin-kemobehandling, der i bedste fald
folges af en transplantation, mens eeldre (som er langt
hovedparten) vil blive tilbudt en mere skansom, sakaldt
CHOP-behandling, som er en flerstof-kemoterapi.
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"Nar vi taler om de nye leegemidler, er der isaer
fokus pa de sakaldte BTK-haemmere (BTKi = bruton
tyrosine kinase inhibitors) som ibrutinb, og der er,”
forklarede Simon Rule, "voksende beleeg for, at disse er
virksomme, og alt tyder desuden p4, at jo tidligere man
tager dem i brug, jo bedre er resultatet, og jo feerre er
bivirkningerne.”

"Vi har i dag gang i studier i England, der undersoger
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 talt (feerre bivirkninger). Temaet er
derefter, hvad vi kan gere ved tilbagefald af sygdommen.
Vi har for nyligt set data fra et studie, hvor man lader en
BCL2-haammer (venetoclax) felge efter ibrutinib. Det
ser ud til at have en positiv virkning. Spergsmalet er
helt overordnet, hvordan vi bruger disse nye laegemidler
og kombinerer dem. | den forbindelse ser vi frem til
at fa klarhed over veerdien af at kombinere en BTK-
haemmer med en BCL2-haammer som venetoclax. Det
undersager 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 pa behandlingen af patienter med
tilbagefald og p& dem, som ikke reagerer optimalt pa
standardbehandlingen.”

Dybere sygdomsforstaelse
0g nye, mere malrettede
lzegemidler gar hand i hand
i CLL-behandlingen

LyLe Nyts udsendte havde pa EHA ogséa lejlighed til
at tale med den italienske heematolog Palo Ghia om
behandlingen af CLL. Dette interview kan du finde pa
vores hjemmeside, lyle.dk, i bibliotekets artikelsamling.
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Beskeden fremgang, men voksende
hab i behandlingen af AML

Det har skortet pa behandlingsfremskridt inden for AML (akut myeloid leukzemi) i de senere ar, men pa
EHA blev der faktisk luftet en vis optimisme. Den knytter sig ikke mindst til immunterapi. Udvikling skal
ses pa baggrund af den molekyleerbiologiske revolution, der er foregaet de sidste 10 ar, og som har
givet leegerne et meget mere preecist 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 heematologien. Mens
derien raekke sygdomme som ikke mindst CML og CLL
er sket store fremskridt, s gar det langsommere med
AML. Det betyder imidlertid ikke, at leegerne har tabt
modet. Tveertimod, for der sker faktisk fremskridt, og
optimismen bygger isaer pa potentialet i en stadigt mere
individualiseret immunterapi. Det vil sige en behandling,
der udnytter bestemte dele af immunsystemet til at
bekeempe kreeftceller.

Immunterapi i forbindelse med kraeft har stéet for en
hidtil uset fremgang inden for behandlingen de seneste
ar” forklarede Xavier Thomas fra Department of
Hematology, Hospital Edouard Herriot i Lyon Frankrig,
pa et made for medier og journalister pa EHA. "Vi ved i
dag, hvad man ikke anede for blot 10 &r siden, at AML
deekker over 150 forskellige sygdomme/mutationer,
og deri ligger en vaesentlig del af forklaringen pa, at
det er meget sveert at behandle AML. Med s& mange
sygdomme bliver det seerligt vanskeligt at udpege
specifikke mal for en staerkt individualiseret behandling,
som er dér, fremskridtet vil komme fra. De dage, hvor
man bekeempede kreeft med meget bredspektret
behandling, som fx kemoterapi, er ved at veere talte,
fordi vi har sveert ved at acceptere medicin, der gor
skade pa patienterne.”

Sveert at udpege specifikke mal

Men mens immunterapi allerede har fundet vej til
behandlingsvejledninger for forskellige kreeftsygdomme
med solide tumorer og ogsa for visse haamatologiske
sygdomme, sé er denne udvikling i nogen grad gaet
forbi AML. Lyspunktet er dog, at forskellige typer
immunterapi netop nu er ved at blive afprovet i kliniske

studier med positive resultater. Det viser allerede
offentliggjorte  studier, og igangveerende studier
forventes at vise gode resultater inden for de neeste par
ar.

Det er problemerne med at udpege specifikke biologiske
mali AML, der er den vaesentligste udfordring for at tage
maélrettet immunterapi i brug i behandlingen af AML.
Disse behandlinger omfatter bla. de sékaldte antibody-
drug conjugates (ADC: En ny klasse af hgjpotente
biologiske leegemidler) og CAR T-celler, der har vist
lovende respons i tidlige forsag, men ogsa har veeret
forbundet med betydelige bivirkninger. Der mangler
altsd fortsat resultater fra igangveerende studier, der
ikke mindst skal kunne afveje forholdet mellem effekt
0g bivirkning.

ADC’erne har allerede vist deres potentiale i
behandlingen af AML, og resultaterne fra studier, der er
i gang lige nu, kan hjeelpe med at klarlaegge, hvordan de
kan bruges i praksis, og til at afveje fordele over for risici.
Lidt i modsaetning 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. Ogsa her er opgaven at undersege forholdet
mellem risikoen og effekten for i sidste ende at kunne
vurdere deres potentiale i Klinisk brug som sakaldte
monoterapier. Dvs. hvor man bruger ét nyt stof alene.
Der taenkes, som naesten altid, ogsa i kombinationer
af behandlinger, der kan optimere effekten og holde de
ugnskede bivirkninger i ave.

Helt overordnet er et af malene med immunterapien
at finde veje, hvor behandlingen kan blive s&
effektiv, at den kan bruges som alternativ il
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stamcelletransplantation, der, selvom leegerne er blevet
dygtigere, fortsat er risikabel og ofte efterlader dem, der
kommer godt gennem transplantationen, med store
helbredsudfordringer. Det kan du blandt andet laese om
i portreettet af Birthe i dette nummer af LyLe Nyt.

Der er altsd stadig en del skridt, der skal tages, for
visionen om immunterapi-behandling tilpasset den
enkelte AML-patient kan blive en realitet. Men som
dette made for pressen pa EHA viste, sa er der allerede
taget veesentlige skridt i den rigtige retning, og der er
grund til optimisme.
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Hab for aeldre patienter
med AML

Der mangler i markant grad effektive
behandlingsmuligheder for eeldre patienter med
AML. Men der kan veere lys for enden af tunnelen.

Det peger et tysk fase I-studie, der kaster lys over
brugen det nye leegemiddel venetoclax (endnu
ikke godkendt i Europa) i kombination med
kemoterapi, pa. Resultater fra undersggelsen
blev preesenteret pa EHA i Stockholm. Denne
kombination ser ud til at blive godt talt af
malgruppen.

Det er sveert at behandle aeldre patienter (+75 ar)
med AML, fordi de ofte ikke taler den gaengse
behandling. Dermed kan man heller ikke bringe
dem i betragtning til en stamcelletransplantation,
der kan veere helbredende.

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

Resultaterne viser, at 61 procent af patienterne
opnéede fuldsteendig remission (sygdommen er
géet fuldsteendigt i sig selv). Ni af disse patienter
fortsatte til en stamcelletransplantation. Man kan
altsé habe pa, at denne kombinationsbehandling
kan veere en ’bro’ til en potentielt helbredende
behandling.

Man kan leese mere udferligt om studiet her:

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

Unge med
Hodgkin lymfom

Er du mellem 18 og 40 ar, og er du, eller
har du vaeret diagnosticeret med Hodgkin
lymfom, sa er du en af dem, vi gerne vil
have med.

Hvor: Odense, taet pa banegarden
Hvornar: Lerdag den 6. oktober kl. 14-17

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

CML-patienter i
behandlingsstop

Er du en af de CML-patienter, der har
reageret sa godt pa din behandling, at du
ikke lzengere behgver tage din medicin, sa
er du en af dem, vi gerne vil have med.

Hvor: Odense, taet pa banegarden
Hvornar: Lerdag den 3. november kl. 12-15

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

Fokusgruppeinterviews - hva’ er nu det?

| dette efterar afholder vi i LyLe to sakaldte fokusgruppeinterviews. Et for unge med lymfekraeft og et
andet for CML-patienter, der er taget ud af behandling. Men hvorfor er denne metode til at dele og

indsamle viden sa spaendende og nyttig?

| analysearbejde og holdningsundersagelser skelner
man mellem kvantitative analyser, hvor man typisk
spegrger mange mennesker om et eller andet, og
kvalitative analyser, hvor man sperger en mindre
gruppe seerligt udvalgte og giver deltagerne tid til
meningsudveksling og refleksion og gar i dybden.
Fokusgruppeinterviews harer til blandt de sidste.

Formalet, hvis vi fx ser pa den fokusgruppe, vi har
pa programmet den 6. oktober for unge med
Hodgkin lymfom, er at skaffe et kvalitativt indblik i de
livsudfordringer (fysiske, psykiske, sociale m.m.), der
folger med, nér man far en alvorlig lymfekreeftsygdom
som ung.

For LylLe ligger afvikingen af denne specifikke
fokusgruppe i forlaengelse af vores ambition om ogsa
at blive en forening for yngre med lymfekreeft, leukaemi
og MDS. Vi gnsker gennem dette initiativ at fa et dybere
indblik i alle aspekter af denne patientgruppes liv,
sygdom og behandling. Det skal bidrage til at skabe
indsigt og viden, men ogsa til at ruste foreningen til
bedre at kunne tilbyde yngre patienter hjeelp 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 mode
det system, der har ansvar for deres behandling. Dertil
kommer, at ogsa behandlingssystemet ville kunne
have gleede af mere kvalificeret viden om denne
patientgruppes livsudfordringer.

Fokusgruppeinterview som metode

En fokusgruppeinterview er et gruppeinterview med
fokus pa et eller flere pa forhand definerede temaer,
som alle i gruppen har erfaringer med og holdninger til.
En fokusgruppe Vil typisk besta af 6-10 deltagere samt
en moderator og en observater.

Gruppemoderatoren, der typisk kan veere en psykolog
eller en coach med en seerlig viden om de emner
og temaer, der tages op, preesenterer det, der skal
diskuteres, og igangseetter og driver ordvekslingen.

Moderatoren har en vigtig opgave i at skabe en aben
og tryg atmosfeere, 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 formal at na til enighed om
eller at preesentere lgsninger p& de spergsmal, der
diskuteres, men at fa forskellige synspunkter, oplevelse
og erfaringer frem.

Observateren er en flue pa veeggen, der ikke skal
blande sig i ordvekslingerne, men meget gerne
kunne rapportere seerlige observationer til moderator
undervejs.

Fokusgruppeinterviews er velegnede til at blotleegge
0g undersgge hidtil usete, oversete eller tabuiserede
problemstillinger, for ved at skabe et fortroligt og trygt
forum for dialog og menings-/erfaringsudveksling kan
man fa ting frem i lyset, som man ellers ville have sveert
ved fx gennem et spergeskema.

Et fokusgruppeinterview vil typisk vare 2-3 timer, og kan
ogsa vaere sat op, s& man tager pargrende 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 fere til en
reekke konkrete anbefalinger til aktiviteter, LyLe kan tage
op for at imgdekomme de seerlige behov, interviewet
har kastet lys over.

Vi haber i LyLe, nér vi af og til annoncerer fokusgruppe-
interviews, at s& mange som muligt viser interesse
for at deltage. Fokusgruppeinterviews giver os en
meget veerdifuld indsigt i patienters og pargrendes
udfordringer, erfaringer og livskvalitet.

Som deltager far man ogsé selv noget med hjem i
form af indblik i andres oplevelser og erfaringer og et
starre netveerk af ligesindede. Transportudgifter bliver
selvfelgelig deekket af LylLe, lige som LylLe ogsé er vaert
ved let forplejning, mens madet foregar.
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| forbindelse med Birthes stamcelletransplantation kom hun som en af de ferste i Danmark med i et internationalt forseg
med ny medicin, en sakaldt FLC-3-heemmer, der er under udvikling og endnu ikke godkendt. Forudsaetningen for, at
hun kunne vaere med, var, at hun var transplanteret og havde den seerlige FLC-3-mutation.

"Det var ikke uden nervasitet, at jeg sagde ja, men jeg opdagede, at det pa en made ger mig tryg at vaere med i
forseget. Det indebeerer, at der blev taget en masse ekstra prover, og at der konstant bliver holdt aje med mig. Det er
vigtigt for mig at deltage, for det er en made, hvor jeg bade kan hjaelpe mig selv og andre,” fortaeller Birthe.

Jeg vil bare ha’ mit liv tilbage ...

Birthe var i gang med at treene 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 leukaemi. Det var som at ramme en
mur med 120 kilometer i timen, fortaeller hun her. | begyndelsen af juli besogte vi hende hjemme ved
Toksveerd for at here hendes beveegende historie. | dag, godt halvandet ar efter diagnosen, er hun sa

smat ved at genvinde sin optimisme.

Hvis man kerer mod vest ad vej 54 fra Rennede mod
Neestved nede i det smukke Sydsjeelland, kommer
man efter nogle kilometer gennem landsbyen Boserup.
Og skal man besage Birthe og hendes mand, Hans,
s& skal man holde godt gje med den lile grusvej, der
dukker op pé venstre side. Af den skal man blot nogle
f& hundrede meter ned, for man pludselig er der. Og
selv. om man her er forholdsvis tast pa den trafikerede
hovedvej, s& ander der af landlig ro og uforstyrrethed,
s& snart man stiger ud af bilen. Lige her ligger Birthes
0g Hans bindingsveerksdrem, den store have og de
fem tonder land, som de elsker.

| deren byder Birthe og Hans smilende velkommen og
ligner et hvilket som helst eegtepar i deres bedste alder.
De har deres redder her og deres gode arbejde lige i
naerheden. Her er barnene, Martin og Maria, fadt og
opvokset og flyttet fra som voksne for ikke s& leenge
siden. Kort efter sidder vi med kaffen og kringlen i
Birthes og Hans hyggelig og lavioftede keokken. Birthe
har en historie, hun gerne vil dele, selvom det ikke er let.

| marts sidste ar blev idyllen og roen brudt med et
slag. Efter kort tid med influenza-symptomer fik Birthe
besked om, at hun havde AML, akut myeloid leukaemi.
Som et lyn fra en Kklar forarshimmel. Hun var 52 &r
0g godt i gang med at treene op til VM i triatlon (for
veteraner) — en sport, som Birthe har breendt for, siden
hun som 40-arig begyndte at Igbetrasne. Efter nogen
tid blev maraton simpelthen for kedeligt, forteeller hun
med et smil, og det fik hende til at kigge mod triatlon,
der kombinerer lgb, cykling og svemning. Det er blevet
til en lidenskab med podiumplaceringer ved béade

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

Det ka” ikke veere rigtigt

”Jeg treenede mange timer hver uge, men en dag blev
jeg 'sat’ et par gange pa cyklen. Jeg kunne pludselig
ikke folge med op over bakkerne, noget jeg bestemt
ikke var vant til. Jeg teenkte, at jeg maske var ved at
fa influenza. Noget murrede i kroppen. Jeg har aldrig
for vesret alvorligt syg, men den tirsdag matte jeg ga
hjem fra jobbet rystende af feber og med et hoved,
der var ved at spreenges. Efter et par dage ringede jeg
til vagtleegen, der fortalte, at der var mange, der var
syge i gjeblikket, s& jeg skulle bare laegge mig under
dynen. Det, der bekymrede mig mest, var, at jeg gk
glip af min treening. Ugen efter fik jeg en akut-tid i
leegehuset | Ronnede. Det var en ung, kvindelig leege,
jeg ikke kendte, som efter at have Iyttet til mig tog nogle
blodpraver.”

Samme eftermiddag blev Birthe ringet op af den
heaematologiske afdeling pa Roskilde Sygehus. De bad
hende komme hurtigt. Blodpraverne sé ikke gode ud,
og forholdsvist hurtigt blev det klart, at noget alvorligt
var pa spil. Beskeden lgd, at der var ekstremt mange
hvide blodlegemer i hendes blod, og noget pegede pa
en voldsom infektion. Efter yderligere prover og nogle
timer senere fortalte en overleege hende, at de var
neesten sikre: Det var akut leukaemi.

Birthe forteeller fattet om begivenhederne, men lige
dér blev der stille i kakkenet. En klump i halsen holder
ordene tilbage. Det er selvsagt ikke nemt at teenke

Fortseettes pa neeste side >
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Der ander af landlig ro og uforstyrrethed, sa snart man stiger ud af bilen foran Birthes og Hans dejlige bindingsveerkshus.
Her er de omgivet af den store have og de fem tonder land, som de elsker.

tilbage pa lige det gjeblik pa sygehuset for godt 16
maneder siden og ovenikgbet forteelle om det. Hun
husker, at hun teenkte, at det ikke kunne veere rigtigt,
samtidig med at hun havde folelsen af at veere kort ind
i en betonvaeg med 120 i timen. Det var teet p& midnat,
husker Birthe, der aldrig tidligere havde veeret indlagt
pé et sygehus og nu maétte belave sig pa, at der kunne
gé en rum tid, inden hun kunne komme hjem igen. Fem
lange uger, helt preecist.

Indtil Birthe blev syg, arbejdede hun pa kirkegarden ved
Toksveerd Kirke. Det er en hvidkalket kirke med rede
tegl og et smukt, lyst kirkerum. Den ligger lidt over to
kilometer fra hendes og Hans hjem. Kirkegérden er i
ovrigt ogsé Hans arbejdsplads. Det betyder, at de to
har et feelles arbejdsliv, der for det meste foregér i fri luft.
Som kirkegéardsgraver skal man holde hele omradet og
sé selvfelgelig serge for gravearbejdet i forbindelse med
begravelser. Udefra set kan det virke som en noget
dyster beskasftigelse, men sadan ser hverken Birthe
eller Hans péa det. Liv og dad er to sider af samme sag,
og kirkegarden er maske ligefrem livsbekrasftende.

Ingen af dem ser sig selv som mere religiose end andre |
dette land, hvor kirkegang for mange er bestemt af déb,
konfirmation, bryllup, begravelse og jul. Til gengeeld har
de en masse frined og gleede ved at arbejde i det fri. For
Birthe er naturen og friluftslivet en uundveerlige kilde til
energi og livslyst.

Denne her sygdom ska ha” nogle bank
Dagen efter indlaeggelsen pa Roskilde Sygehus
fulgte flere undersoegelser, der alle pegede i samme
nedsléende retning: Det var alvorligt, og meget tyder pa
— nu hvor noget tid er passeret — at Birthes ualmindeligt
gode, fysiske form er kommet hende til gavn.

"Jeg 13 pa sygehuset og taenkte, at det ikke kunne vasre
rigtigt, at mit liv skulle slutte her. Masser af fortviviede
tanker fér gennem mit hoved. At skulle forteelle mine
bern, min gamle mor og resten af familien om min
situation forekom ubeerligt.”

Birthe kom hurtigt i kemobehandling, og hun meerkede
naesten med det samme, at den gjorde noget godt.
Presset i hovedet og smerten lettede.
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"Da jeg kom hjem fra hospitalet, stadig uden at min
situation var géet rigtigt op for mig, havde jeg en folelse
af, at det hele var sa dybt uretfeerdigt. Det kunne ikke
veere rigtigt. Hvorfor mig? Jeg havde sveert ved at
erkende, at jeg faktisk var syg, og teenkte, at denne
her sygdom bare skulle ha’ nogle bank. Jeg har en
fightervilie og har altid kunnet lgbe de sidste kilometer,
selvom smerten har veeret overvaeldende. Jeg strittede
imod og mobiliserede min store mentale styrke. Og
Hans var en stor hjeelp, selvom jeg gik meget ind i mig
selv. Nar man er s& syg, felger der en ensomhed med
—en ensomhed, der er umulig at forklare andre. Det er,
nar det kommer til stykket, kun ens eget liv, det handler
om, og lige dér er man helt alene.”

Paraderne falder

Det var faktisk forst, forteeller Birthe med smerten og
frygten lige under overfladen, da hun deltog i Kreeftens
Bekaempelses Stafet For Livet i efterdret, at hun
pludselig sa sin situation helt klart, og det kom som
et hammerslag. Hun deltog, fordi hun var en del af et
lgbehold, og da hun selv havde faet kresft, havde hun
meldt sig som Fighter (deltagere, som selv har eller har
haft kreeft) uden egentlig at taenke over det. Men lige
dér, hvor alle kunne se hende med en tydelighed, der
ikke kunne ignoreres, var hun kraeftpatient — med stort K.

"En knoglemarvstransplantation var reelt det eneste,
der kunne give mig hab. Det var klart for lssgerne og
for mig selv. Jeg havde i den forbindelse en samtale pé
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 pa det nasste,
der skulle ske — den nasste kemokur — og pa at holde
min familie oppe i lyset, begyndte at svigte. Jeg havde
haft fokus pa at komme mig, pa alt det praktiske, p& at
holde pa min fysiske styrke og ikke pd, hvor stor truslen
faktisk var.”

| begyndelsen af maj blev det besluttet at seette
gang i processen med at finde en donor til en
stamcelletransplantation. Birthes leege havde fortalt
hende, at hun havde den sékaldte FLC-3-mutation, der
er forbundet med en seerligt darlig prognose.

"Jeg leenede mig op af, at det kom mig til gode, at
jeg var i s& god form. Jeg havde erkendt, at jeg var
syg, men jeg ville ikke anerkende, hvad der kunne
vaere 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 pd ambulatoriet med
samme diagnose, der fulgtes ad. Vi leerte hinanden
godt at kende og havde det trods alvoren skeegt og
kunne grine sammen. Det er ogsa vigtigt for mig at sige,
at jeg har féet en fantastisk behandling af laegerne og
sygeplejerskerne. Alle har veeret virkeligt sede.”

Inden transplantationen blev Birthe kaldt ind til en
samtale, hvor det atter blev — som hun udtrykker det —
skéret ud i pap, hvor alvorlig hendes situation var. Birthe
skulle transplanteres, og det skulle gé hurtigt. Nu fulgte
der en stribe meget grundige forundersegelser, en serie
hele kropsbestralinger, kraftig kemoterapi og tre ugers
isolation. Hans, der meget upassende var kommet galt
afsted med sin fod, fik lov at besege hende, ligesom
et par af Birthes gamle veninder. Sennen, Martin, der
arbejdede i en begrneinstitution, var forment adgang.
Det var en tid sa brutal og overgribende, at Birthe har
sveert ved at finde ord her mange méaneder senere.
En kamp mod livstruende infektioner, der kreevede
en naesten umenneskelig styrke og tro pé, at det nok
skulle g&. | dag har hun sveert ved at forsta, hvor tiden
blev af, men billeder stér tilbage. Som da hun treenede
pa en motionscykel med en braskpose i handen.

Hvornar er det mon min tur?
Birthe banker tre gange under bordet og forteeller
videre:

"Jeg blev udskrevet den 27. oktober. Siden har mit
infektionstal ligget fint. Min tyske donor pa 30 ar
har gjort det godt. Men jeg begyndte — som det er
almindeligt — at f& nogle GvH-immunreaktioner (graft
vs. host*) og blev medicineret voldsomt. Prednisolon,
der er et leegemiddel, som hjeelper med at deempe
forandringer i immunsystemet, gav mig pa kort tid
‘julemandskeeg’, og jeg tog pé i veegt. Kvinden i spejlet
var ikke til at genkende, og det skubbede mig teettere
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pa kanten. Jeg begyndte at krakelere psykisk, og jeg
spekulerede for forste gang pa, hvornar det var min
tur. Det var som om, det aldrig ville tage en ende, og
oven i det hele matte jeg notere, at jeg ogsa havde faet
steroidinduceret diabetes. Mit mod var ved at svinde,
men der var stadig en rest staedighed tilbage i mig. Jeg
ville ikke give slip.”

Fire af de otte i Birthes kemo-gruppe pa ambulatoriet
var gaet bort i december. Baegeret var ved at vaere fyldt,
men i forbindelse med transplantationen kom Birthe som
den forste i Danmark med i et internationalt forseg med
ny medicin: En sékaldt FLC-3-haemmer, der er under
udvikling og endnu ikke godkendt. Forudsastningen for,
at hun kunne veere med, var, at hun var transplanteret
og havde denne saerlige FLC-3-mutation. Hun fik en
pille, hun skal tage i to &r.

"Det var ikke uden nervgsitet, at jeg sagde ja, men jeg
opdagede, at det pa en made ger mig tryg at veere med
i forsoget. Det indebeerer, at der blev taget en masse
ekstra prover, og at der konstant bliver holdt gje med
mig. Det er vigtigt for mig at deltage, for det er en made,
hvor jeg bade kan hjeelpe mig selv og andre.”

| lobet af foraret i &r begyndte Birthe at tro lidt mere
péa det hele og forseger at slappe lidt af — slippe det
konstante fokus pa sygdom, kontroller og behandling.
Prednisolonen var hun trappet ud af i lebet af maj. Der
var trods alt forar i luften, og Maria blev gift den 19.
maj. Birthe begyndte at kunne kende sig selv i spejlet
og kunne ifart handsker s& smét begynde at 'rode’ lidt
i haven igen. | sma portioner.

Jeg gi'r ikke op

Tiden kom ogsé, hvor det kom pé tale s& smat at
starte pa jobbet igen. Birthes arbejdsgiver, som er
meningshedsradet, havde vaeret meget forstdende
undervejs og ikke eendret pa hendes arbejdsvilkar.
Samtidig have kommunen vaeret ime@dekommende, og
Birthe oplevede ikke noget pres fra den front. Det skulle
imidlertid aendre sig.

"Det var dejligt at kommme i gang. Jeg arbejder ca. fem
timer fordelt over to dage om ugen. Man kan méske
synes, det er lidt maerkeligt at arbejde pa en kirkegard
med min historie, men det har jeg aldrig haft sveert ved

at distancere mig fra. P& en kirkegérd kan man meerke,
at man lever. Desveerre har jeg oplevet at blive kastet lidt
rundt i systemet, og det betyder, at jeg nu bliver sat i et
jobafklaringsforlab, hvilket jeg finder helt unadvendigt.
Det er kommet helt bag pa mig, og jeg har eerlig talt
vaeret ved at ga helt i stykker over det. Nar man som
jeg har veeret pakket godt ind i et behandlingssystem,
hvor der hele tiden er nogle, der tager ansvar for, hvad
der skal ske, s& er det sveert at komme ud i verden
udenfor. Det kan méaske lyde maerkeligt, men jeg har jo
vaeret pakket ind i vat. Heldigvis har jeg faet god stotte
fra min fagforening 3F, men vejen tilbage har vist sig
ikke at veere uden knaster. De siger, jeg bare skal tage
den med ro, og at der ikke er noget pres, men der er
s& meget usikkerhed og magtesleshed, og jeg ved
ikke, hvad vej det gar. Jeg har mistet kontrollen — det
er ikke laengere mig, der bestemmer, og det har jeg det
virkeligt skidt med. En ting er, at sygdommen sastter
nogle begraensninger for mig, men nar det er systemet,
der gor det, bliver jeg vred. Man kan virkelig undre sig
over, at det er sadan, det fungerer, ndr man har vaeret
sé syg, som jeg har veeret.”

Men Birthe star fast, selvom det feles som modvind lige
nu. Hendes urokkelige fokus er pé at blive herre i eget
hus og komme ud af systemets greb. Nu geelder 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 for. Men jeg gi'r ikke op.”

*Graft-versus-host-sygdom (GvH) er en tilstand, hvor cellerne fra
donor (graften) angriber cellerne i vaerten (host), der modtager
stamcellerne. GvH kan vaere ubehageligt, men er en del af den
immunologiske reaktion mod kraeftcellerne. GvH kan som regel
behandles effektivt med binyrebarkhormon.
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"Nar chokket har lagt sig, og det bliver hverdag, skal man ogsa kunne leegge det lidt veek, selvom det rumsterer
i baghovedet hele tiden. At veere naervaerende er vigtigt, men ogsé at kunne veere ’helt normal’. Jeg er ikke til
megen hjeelp, hvis jeg selv er teet pa at falde sammen. Samtidig mé jeg ogsa veere realistisk”, forteeller Hans.

Jeg er jo ikke til megen hjaelp,
hvis jeg selv er taet pa at bryde sammen

Neerveerende, dben og realistisk. Det er de ord, der bedst samler, hvilke personlige egenskaber Hans laegger
veegt pa som eegtefaelle og neermeste pargrende til Birthe. De arbejder begge pa kirkegarden ved Toksvaerd
Kirke, men den daglige omgang med livets afslutning betyder ikke s& meget, nar man far alvorlig sygdom taet

ind pa livet, synes han. Og sa maske alligevel ...

Hans og Birthes liv er i hegj grad flettet ind i hinanden
efter mere end 35 &r sammen. De deler ikke alene deres
charmerende bondehus, haven, jorden, blomsterne,
bierne og hestene, men har ogsa faelles arbejdsplads:
Kirkegérden ved Toksvaerd Kirke. Og her skal det lige
indskydes, at de to har métte tage afsked med hestene
og bierne, fordi de simpelthen indebaerer en for stor
smitterisiko for Birthe. Et stort, men nedvendigt afsavn.

Det er med andre ord svaert ikke at tale om kirkegarden
henne ved Toksveerd Kirke, ndr man taler om Hans og
Birthes feelles liv. Den ligger blot et stenkast fra deres
hjem og er kirke for 1.432 medlemmer af Folkekirken i
Toksveerd Sogn og alle de andre, som af en eller anden
grund ops@eger den.

Vi er nok lidt atypiske, Birthe og jeg,” forklarer Hans. Vi
deler vores arbejdsplads, og den er selvfelgelig ikke helt
almindelig, vil mange sikkert synes. Men det spiller faktisk
ikke sé stor en rolle, som man skulle tro, nér man ser det
udefra. Kirkegarden er farst og fremmest en arbejdsplads
for 0s og har veeret det siden 2005.”

Spiller religion en seerlig 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 kirkegaengere end andre. Men
selvfelgelig kommer vi i kirken, fordi vi arbejder der. Daden
er hverken laengere vaek eller tasttere péa, nar man arbejder
pa en kirkegérd. Men det spiller en rolle pa den méde, at
deden er meget konkret. Andet ville veere maerkeligt. For

at man kan fungere, bliver man nadt til at kunne lzegge en
distance til det faktum, at vi alle skal herfra en dag. Som
pargrende til en alvorligt syg skal man ogsé forholde sig
til hverdagen og fa tingene til at fungere. Man har et stort
ansvar og ma holde hovedet koldt. At vasre naervasrende
er det vigtigste. Bade pé det mentale og det fysiske plan.
Men Birthe er meget steerk og keemper indzedt. Det
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betyder naturligvis noget for mig ogsa.

"Selvfalgelig kan jeg meerke de svaere felelser lige i dette
ejeblik, hvor vi taler om det. Det kommer tast pa,” fortsastter
Hans. "Da jeg kom ud i bilen for at kere hjem, og Birthe
blev tilbage pa hospitalet, var min verden ved at falde fra
hinanden. Men nar det bliver hverdag, skal man ogsa
kunne leegge det lidt veek, selvom det ligger i baghovedet
hele tiden. At veere nasrvasrende er vigtigt, men ogsa at
kunne veere ’helt normal’. Jeg er ikke til megen hjeelp, hvis
jeg selv er tast pa at falde sammen. Samtidig ma jeg ogséa
vaere realistisk.”

Hans er meget taknemmelig for den made, Birthe og
han selv er blevet modtaget pa sygehuset af bade lasger
og sygeplejersker. Der har veeret god plads til ham og
bernene som pargrende ogsa, og alle er kommet tast pa
hinanden. Naesten som en lille familie.

"Jeg har bestemt ikke felt mig sat uden for deren, og vi
har haft bernene med. Jeg har veeret en del af det og er
blevet lukket indenfor — det skal de have ros for. Jeg tror,
at dbenhed er meget vigtigt — og naerveer.”



PRO: Patienters egne oplevelser er vejen til

bedre livskvalitet

PRO, der betyder Patient Reported Outcome (pa 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 spergeskemaer kommer direkte fra patienten selv - det er altsd en made, hvorpa man kan skabe
evidens om livskvalitet og effekten af et behandlingsforlob. Det afgorende er, at det er patienternes
egne oplevelser og ikke laegernes vurdering, der ligger til grund. Det kan bidrage til at skabe viden om
virkninger og bivirkninger af nye laegemidler samt livskvalitet og til at gere sundhedsveaesnet bedre og

mere effektivt.

Pa den europaeiske haematologikongres EHA i juni
var det sveert ikke med jeevne mellemrum at lgbe ind
i feenomenet PRO eller PROM, som det ogsa kaldes.
Forkortelsen kommer fra Patient Reported Outcomes
og af til med tilfgjelsen Measures. P& dansk er det blevet
til patientrapporterede oplysninger eller bare PRO. Vi
taler alts& kort og godt om oplysninger om effekten af
behandlingen, bivirkninger og livskvalitet indrapporteret
af patienterne selv.

Selve PRO-begrebet opstod forst i 90’erne og er et
redskab til at afdeekke patienters personlige perspektiv
pa 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 tilfejelser og
fortolkning af patientens svar af en kliniker eller nogen
anden”'. PRO har faktisk vaeret i anvendelse i op mod
20 &r i Danmark inden for myelomatose — laes mere
herom pé side 35 i dette nummer af LyLe Nyt.

Ny dimension ved patientinddragelse

Patienter ses i dag som hele mennesker, der har
erfaringer, ensker og mal for livet, som de har ret til at
inddrage i et sygdomsforleb. Patienter er eksperter i
deres egen historie, @nsker og mal. Sundhedspersonalet
er eksperter i de forskellige sygdomme og behandlinger.
Ved patientinddragelse skal sundhedspersonalet i hgjere
grad inddrage patientens ansker og mal, og lade disse
indgéaide beslutninger, der sdledes trasffes sammenmed
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
sundhedsveaesenet bliver for patienten et mede med
en raekke meget omfattende og detaljerede sperge-
skemaer. Skemaernes leengde kan ofte tage pusten fra
selv de mest haerdede krydsords-gaettere, og skal man
pege pa en svaghed eller saerlig udfordring ved PRO, sé
ligger den her. At f& nyttige og valide informationer ud af
en behandlingsindsats forudseetter, at de medvirkende
har motivation og ressourcer til at arbejde sig gennem
spergeskemaerne, og sa naturligvis at de oplever at
blive spurgt om ting, som er relevante for dem selv.
Detaljeringsgraden og den meget systematiske made
at sperge pa haenger direkte sammen med, at man skal
kunne skabe viden, der har en videnskabelig veerdi.
Det i modseetning til de mere subjektive konklusioner,
leeger og andet sundhedspersonale kan drage, typisk
ved at tale med patienterne i klinikken. Evidens er her,
som i andre dele af den etablerede laegevidenskab, et
ufravigeligt krav.

Hvorfor giver PRO vaerdi?

Forst og fremmest fordi det er patienternes helt egne
vurderinger af, hvordan de har det, hvordan bivirkninger
pévirker deres liv og en hel masse andre aspekter af at
have vaeret igennem et kompliceret behandlingsforlab.
Men PRO handler ikke kun om patienternes ve
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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) leegemidler, effektivisere og samtidig hgjne
kvaliteten af indsatsen. PRO kan medvirke til at skabe
sammenhaeng i patientens samlede forlab og malrette
ydelser til langvarige og komplekse behandlingsforlab.
PRO im@dekommer altsa patienternes interesse, men i
allerhgjste grad ogsé det sundhedssystem, som vi alle
sammen via skatten er med til at betale rigtigt mange
penge til.

Hurtigere reaktion pa 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 sundhedsveesenet. Det kan fx dreje sig om,
hvornér en patient skal til kontrol og have sin medicin
justeret. Mange patienter gar til kontrol med tre, seks
eller 12 maneders intervaller, som er fastlagt pa forhand
uden hensyntagen til, hvordan patienten har det. Derfor
oplever bade 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 vaere svaert for patienten at fa en tid
til kontrol, nér der faktisk er brug for det.

Brugen af PRO kan &bne mulighed for, at der kan
reageres hurtigere pa patienternes individuelle behov,
s& konsultationerne kan blive meningsfulde meder,
der foregér efter patientens ensker og behov. Fx kan
patientens indberetning om egen helbredstilstand
forud for en konsultation muliggere en enkel og

Fortseettes pa neeste side >



effektiv screening af, hvorvidt patienten som led i et
behandlingsforlgb har behov for et planlagt ambulant
besag, eller om beseget kan undvaeres.

Patientens oplysninger kan ogsa danne udgangspunkt
for en bedre forstéelse af patientens mulighed for
medinddragelse og kan samtidig give patienten mere
indflydelse pé eget behandlingsforleb og forbedre
dialogen med leegen og det andet personale. PRO kan
med andre ord styrke patientens oplevelse af selv at
have et ansvar for behandlingen, forbedre oplevelsen
af medet og sikre en bedre tilpasset og malrettet
behandling.

Der sker en masse i Danmark

TrygFonden og VIBIS (Videnscenter for Brugerind-
dragelse i Sundhedsvaesenet) har i feellesskab sgsat et
strategiprogram, som har til formal at skabe et solidt
vidensgrundlag for, hvordan man kan anvende og
implementere PRO i den systematiske kvalitetsudvikling
af det danske sundhedsvassen pé tvaers af sektorer.

Projektet skal veere med til at skabe overblik over,
hvilke maleinstrumenter og metoder man kan bruge
ti at indsamle PRO, og hvilke spergsmal man kan
stille patienterne, s& de bidrager med nyttig viden
om udbyttet af den samlede behandling. Desuden er
formalet med projektet at undersege, hvilke muligheder
og barrierer der er for systematisk at anvende PRO til at
udvikle kvaliteten i sundhedsveesenet.

Parallelt med dette blev der i 2016 etableret et tredrigt
partnerskab bestdende af Kraeftens Bekaempelse,
Danske Regioner, Danske Multidisciplineere Cancer
Grupper, Danske Patienter og Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram. Det skal arbejde pé at
sikre, "at sundhedsvaesenets indsats i hejere grad
tager udgangspunkt i den enkelte patients livssituation
0g 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 kreeft.”?

Partnerskabet har igangsat fem projekter — ét i hver
region — hvor man sammen med patienter, klinikere,
forskere og ledelser pé krasftafdelingerne, udvikler og
tester brugen af PRO i behandlingen og opfelgningen
af en reekke forskellige kraeftsygdomme.

| Danske Regioner, der driver landets sygehuse, har
man ogsa fokus pa PRO. Her igangsatte man i 2015
et arbejde omkring videreudvikling af 'de Kliniske
kvalitetsdatabaser’. Her beskrev man opgaven séledes,
at:

"Afsasttet for nye mal for videreudvikiingen af de kiiniske
kvalitetsdatabaser er den grundleeggende preemis, at
den datadrevne kvalitetsudvikling ber veere forankret
taet pa kKlinikken og drevet af patienternes samt de
Kliniske faglige behov. Dette fordi, de faglige miljoer
og patienterne er krumtappen i kvalitetsudvikling af
sundhedsveesenet.”

For Regionerne er sammenhaengen mellem de
patientrapporterede oplysninger og patientinddragelse
teet. Det kan man forvisse sig om i den feelles erkleering
"Borgernes sundhedsvaesen — vores sundhedsvaesen”,
som Danske Regioner har lanceret sammen med
patientforeninger og -organisationer. Her fremgar det, at:
*Parterne er enige om at arbejde for et sundhedsveesen,
hvor borgere, patienter og pararende oplever, at deres
viden, behov og preeferencer er udgangspunkt i hele
behandlings-, pleje- og rehabiliteringsforiobet.”

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 (knoglemarvskraeft) er PRO et begreb, der har vaeret i spil i
en arraekke. Det forteeller haamatolog 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 &r,” forklarer
Lene Kongsgaard Nielsen. "Vi indhenter PRO-data i
forbindelse med Kliniske forseg, hvor patienterne giver
samtykke til at deltage i en lodtraekning mellem to
forskellige behandlinger. Vi lader séledes patienterne
besvare spargeskemaer 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 haematologiske patienter,
generelt rapporterer den ringeste livskvalitet. Til det
billede herer, at det er en uhelbredelig sygdom, selvom
prognosen i dag er blevet betydeligt bedre takket veere
mange nye leegemidler.

"Hvordan myelomatosepatienters livskvalitet udvikler
sig over tid, har i det store hele veeret ukendt. Den viden,
vi har, stammer fra kliniske studier, men de patienter,
som indgér i kliniske studier, er ikke reprassentative
for hele gruppen af patienter med myelomatose.
AEldre og patienter med komorbiditet inkluderes typisk
ikke i de kliniske studier, fordi de er for darlige. Der er
alts& en masse, vi hidtil ikke har vidst,” forteeller Lene
Kongsgaard Nielsen.

En vigtig dimension ved PRO er ifelge Lene Kongsgaard
Nielsen, at metoden kan bruges i forskning og
ikke mindst i forbindelse med godkendelsen af nye
laegemidler. Blandt andet derfor har Medicinalradet, der
skal beslutte, hvilkken ny medicin danskere skal kunne
tilbydes, et steerkt fokus pa PRO.

"Den made, hvorpa vi typisk far indblik i, hvordan
behandlinger pavirker vores patienter, er ved at sperge
dem omkring bivirkninger, nér vi sidder over for dem
i klinikken,” forteeller Lene Kongsgaard Nielsen, "men
det har veeret i en usystematisk form og har kun givet et
begraenset indblik i, hvordan patienten faktisk har det.

Med PRO kommer vi vidt omkring og ned i detalien og
far oplysninger frem, der er langt mere omfattende og
preacise. Det er séledes 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 lseegemidler. Her kan PRO gere
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 far, pafarer dem. Det er ikke nok, at vi kan sikre en
bedre overlevelse, vi skal ogsa sikre os, at patienterne far
et taleligt liv. Senfelger kan have alvorlige konsekvenser
for nogle patienter, og samfundet skal i dag rumme
mange flere krasftoverlevere end tidligere. Det er séledes
mennesker, som vi haber og forventer kan komme
tilbage til livet, som det var, for de blev syge.”

Pa spergsmélet om de meget omfattende PRO-
spergeskemaer kan blive en for stor belastning for
patienter, der i forvejen har begreensede ressourcer,
svarer Lene Kongsgaard Nielsen:

"Det er afgerende, at patienterne oplever, at de bliver
spurgt om noget, der faktisk er relevant for dem selv.
Sporger vi dem ikke om de rigtige ting, star de af.
Spergsmélene skal veere vedkommende og deres
temaer genkendelige, for at vi kan fa 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
pa spergeskemaerne. Dvs. at vi skal have svar bade
fra dem, det gér godt, og dem, det gér skidt. | projekt
"Livskvalitet hos danske patienter med myelomatose”
gér faktisk s& vidt, at vi aktivt opseger de patienter, som
af en eller anden grund undlader at svare. Det skyldes,
at hvis vi kun far svar fra de patienter, der har det godt
og kan svare, bliver vores resultater omkring patienter
med myelomatoses livskvalitet alt for paene ift. til det,
der faktisk er tilfeeldet.”

Studiet, som Lene Kongsgaard Nielsen er hovedansvarlig for, har fokus pa 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 haematologiske afdelinger.




Forsggsordningen med medicinsk cannabis
er brugt af 227 borgere i forste kvartal

Som nogle sikkert vil huske, skrev vi i begyndelsen af
aret om den fire-arige forsegsordning med medicinsk
cannabis, der tradte i kraft den 1. januar i &r. Ordningen
var fra starten — for nu lidt over 8 maneder siden —
steerkt omdiskuteret, og holdningerne til den delt
mellem tilheengere og arge modstandere.

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

| juni kom den forste opgerelse fra Sundhedsdata-
styrelsen over salget i ferste kvartal 2018. Det samlede
tal for de to forste kvartaler er ikke offentliggjort endnu.

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

¢ Receptsalg pé apoteker (eksklusive
hospitalsapoteker) udger sterstedelen af salget
af den medicinske cannabis. Der er indlgst 1.255
recepter til 741 borgere, nér alle laegemidler m.v.
indeholdende medicinsk cannabis medtages.

¢ Ser man udelukkende pa den del af salget, der
vedrerer forsggsordningen, er der i perioden indlast
411 recepter pa cannabisprodukter til 227 borgere.

¢ Flest borgere (365) har indlgst recept p& magistrelle
lzegemidler (lzegemidler, der fremstilles pa et apotek)
indeholdende medicinsk cannabis, som ikke er
omfattet af forsegsordningen.

¢ Borgere, som har indlgst recept pa medicinsk
cannabis, har overvejende faet udskrevet recepten
af en speciallaege.

* 61 procent af dem, der har kabt medicinsk
cannabis pa recept, er kvinder, og det er primaert
borgere i aldersgruppen 42-64 ar, der har indlgst
recept.

e Cannabisprodukterne i forsggsordningen gives
primeert mod neuropatiske smerter.

Leeger danner forum for forskning i medicinsk

cannabis

| LyLe Nyt nr. 1, 2018 kritiserede Anders Beich, der
er praktiserende leege og formand for Dansk Selskab
for Aimen Medicin (DSAM), forsagsordningen i skarpe
vendinger. Han sagde, at sikkerheden ved brugen af
medicinske cannabis ikke er i orden, fordi der ikke findes
videnskabeligt beleeg for virkninger og bivirkninger i
forbindelse med smertebehandling. Han kritiserede
ogsa ordningen for ikke systematisk og videnskabeligt
at opsamle erfaringerne fra det fire-arige forlgb.

Men nu sker der nyt pa den front:

En gruppe af danske leeger har for nyligt dannet et
nyt klinisk ’Forum for Vidensbaseret Cannabinoid
Forskning’, hvor leeger og forskere med interesse for
medicinsk cannabis kan veere med til at samle og dele
viden om cannabis som behandling. Det kunne man
leese 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
séledes:

"Vi har faet en kostbar uddannelse af samfundet, og
vi har p& mange mader ansvar og pligt til at hjselpe og
radgive patienterne i forhold til deres beslutning om
behandling med medicinsk cannabis. Ogsa allerede
nu pé dette tidlige tidspunkt, hvor der endnu mangler
tilstraekkelige kvalitetsdata for gavn og risiko. Det bar
ikke veere afgerende, hvilkken holdning man nu métte
have som leege i forhold til cannabis. Helt at afvise
medicinsk cannabis kan nemt blive veerdiladet og ikke
en faglig beslutning, som i sidste ende kan f& uheldige
konsekvenser for patienter, der tit mangler leegelig
radgivning omkring om korrekt dosering af cannabis.”

Det nye forskerforum holdt sit ferste fagligt
videnskabelige made for seerligt interesserede den 5.
september.
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’Hvis De lige vil sidde helt stille, Frue - dr. Jacobsen
er ny pa afdelingen’

Overlaege og ortopaedkirurg Steffen Jacobsen sagde for nyligt op i protest mod Sundheds-
platformen og DJ@F‘erne, som er den nye adel pa hospitalerne. Nu har han skrevet en bog,
som Susanne Vedel Schmidt, der er CLL-patient og medlem af LyLe, her anmelder:

“Utopien pa Regionsgérdene synes at vaere hospitaler uden leeger- og gerne ogsa uden patienter. Til gengaeld
skal hvert &ndedrag, som en ansat i Region Hovedstaden foretager sig, dokumenteres i skemaer.”

Ovenstaende er appetitvaskkeren pa bagsiden af Steffen Jacobsens udmaerkede skildring af et langt forlgb i
Sundhedssektoren — fra valg af leegestudiet til virket som overlaege og ortopeedkirurg.

Steffen Jacobsen spidder pa galgenhumoristisk vis “Systemet”, der grundet fejlslagne politiske tiltag sdsom
omtalte Sundhedsplatform samt evindelige tiltag for registrering af tids- og pengeforbrug. De sundhedsfaglige
medarbejdere spares veek til fordel for ansaettelse af DJGFer, som holder sig selv i gang med opgaver, der intet
har med patienthelbredelse at gere. Forfatteren kalder dette for ouverturen til afgrunden.

Den leegelige kerneopgave — at diagnosticere og helbrede — drukner i administrative opgaver registreret i et
héblast udueligt it-system. Steffen Jacobsen betegner den starste udfordring for leegens engagement som
veerende ro til at udfere det arbejde, man er uddannet til, tid til patienterne — og simpel arbejdsgleede.

Forfatteren causerer over valget af speciale og lufter sin opfattelse af diverse mennesketypers valg af dette.
Séledes karakteriserer han — med glimt i gjet — gynaekologer som veerende sexgale, radiologer ma 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 ekuvilibrist udi det danske sprog krydrer forfatteren sin forteelling med
skraekhistorier fra operationsgangen, som far laeseren til forst at smile/grine — og siden til med gru at undres over
den forholdsmaessige store succesrate i form af overlevende efter indlaeggelsen.

Steffen Jacobsens efterskrift rettes til henholdsvis systemet, politikerne, afdelingsledelserne og
hospitalsdirektionerne — og sa alle os andre. Og han laegger ikke fingrene imellem.

Uddrag af bogen:

“Systemet er blevet mere og mere umenneskeligt. For eksempel er alle lysgérde,

terrasser og gardhaver pa Hvidovre Hospital rygefrit omréde - straffen er en i -

omgaende, dedbringende injektion. Hospitalets traditionelle optagelsesomrade

bestar af klienter fra de tungest belastede og misbrugende sociale omrader E'_EIFFEJH,”!E_“EEW

af Storkebenhavn. Dét har man altid vidst, indtil en flok hysteriske, puritanske ﬁ. ;

kaellinger (bdde maend og kvinder) rykkede ind pa chefkontorerne og bandlyste VIS I]E I.IEE
VIL SIDDE HELT:

rygning pa hospitalet og tilgreensende jorder.”
STILLE, FRUE

dr. Jacobsen er
"Hvis De lige vil sidde helt stille, Frue — dr. Jacobsen er ny pa afdelingen’ ny pa afdelingen
er udkommet pé forlaget Lindhardt og Ringhof den 13. april 2018.
Den kan fx kabes pa saxo.com, hvor den koster ca. 150 kr.

Traenger man til indsigt i hospitalssystemet og et godt grin, sa kan denne bog
steerkt anbefales.




Sammen er vi staerkere

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

Sommertur i Aalborggruppen

Den forste torsdag i august tog vi i Aalbroggruppen péa heldags-
udflugt i det naturskenne Mariager Fjord-omréde.

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

Herfra blev vi med moderne bus fragtet til vikingebyen Hobro, hvor
bussen satte os af pa havneomradet — klar til senere at g& ombord
péa ‘hjuldamperen’ Svanen.

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

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

Der ventede os en storsléet og uforglemmelig oplevelse. Som et
bredt, blat band bugter den smukke fijord sig fra Hobro til Mariager.
Vi passerede det charmerende fiskerleje Stinesminde, de smukke
Bramslev Bakker, s& skove, sger og lystbadehavne — alt imens
snakken gik under den stralende sol.

Ved ankomsten tilbage i Mariager nad vi den sidste time pé torvet
midt i byen. Torvet er omgivet af gamle, smukke bygninger, og midt
i det hele er der en skan iskiosk. Her nad vi en is og fik sagt farvel.
Alle var enige om, at dagen var géet godt, og at vi endnu en gang
kan sige Lyl e tak for gkonomisk statte til en gleedelig oplevelse,
som styrker feellesskabet og samveeret i vores netvaerksgruppe i
Aalborg.

Har du ogsa lyst til at veere en del af gruppen, er du altid velkommen
— du kan laese mere pé lyle.dk eller du kan ringe eller skrive til os
(se mere naeste side).

Bente Lundsgaard og Hanne Gerges
Tovholdere i Aalborggruppen

Hilsen fra Odense

Siden januar 2014 har vi holdt netveerksmeder i
Odense. Vi medes i Bolbro Brugerhus, Stadionvej 50,
5200 Odense V og er den eneste gruppe pa Fyn.

Det er undertegnede, som selv har haft lymfekreeft,
der sammen med min hustru, Mette, stér i spidsen for
netveerksgruppen, hvor patienter og péarerende kan
medes og udveksle erfaringer med diagnoser inden
for blodkresft. Gruppen bestar i gjeblikket af ca. 20
personer.

Tirsdag den 7/8 tog vi hul pa maderne i anden halvdel af
2018. Vivar 12 samlet p& en stegende hed sommerdag,
men det var alligevel dejligt at se hinanden igen. Vi
starter altid vores meder med en sang, og et andet fast
punkt pa programmet er en runde "siden sidst”. Her har
alle mulighed for at forteelle om deres aktuelle status. Vi
nyder kaffe og franskbrad, og snakken gar pa kryds og
tveers af bordet.
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Mange af os har kendt hinanden i mange &r, men det er
alligevel min opfattelse, at nye hurtigt falder til og som
regel har lyst til at komme igen og igen.

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

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

Poul Eigil Ramsussen
Tovholder i Odensegruppen

Lokalgrupper mgdes med jeevne mellemrum - se pa lyle.dk, hvornar gruppen teettest pa dig mades
naeste gang. Alle er velkomne, og det er gratis at deltage.

Aalborg

Bente Lundsgaard - Hanne Gerges
23 309563 - 22 27 89 41
aalborg@lyle.dk

Aarhus

Arne Maller Jensen og Marianne V. Christensen
27 835931/296309 12 - 517808 02
aarhus@lyle.dk

Esbjerg

Karin Kristiansen
238094 45
esbjerg@lyle.dk

Kgbenhavn

Olivia Lovenstedt

olivia@lyle.dk / koebenhavn@lyle.dk
27 8359 36

Neestved/Sydsjeelland/Lolland Falster

Rita O. Christensen - Susanne Lindved Barslund
3168 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 8359385194 34 49
roskilde@lyle.dk

Sonderborg

Bibi Del Pin

27 8359 32/74 488578
soenderborg@lyle.dk




LyLe - fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.600 danskere enten lymfekraeft, leukaemi eller MDS, og i dag lever
godt 20.000 danskere med haematologisk kraeft.

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

Som medlem stotter du foreningens arbejde

Og samtidig far du:
» Sygdomsspecifikke nyhedsbreve, udgivelser og tidsskrifter med den sidste nye viden
* Adganag til netvaerksgrupper pa fx Facebook og lokalt i dit naeromrade

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

E E L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

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