Ny

Patientforeningen for Lymfekraeft, Leukaemi og MDS




Indhold

ENANU €t @KEHVE B oo e 3
Dyr sygehusmedicin og senfalger i KIYNGEr.........coiviiiiiiiiiiiiieiiiiee e 4
Stigende udgifter til medicin presser hospitalerne .........coocveviie e 6
Neurogastronomisk OPSKITE til Qg ... ..vveeereeeiiiiiiiiiiiie e 8
Kombinationsbehandlinger baner nye veje i behandlingen af CLL ....................... 9
Det specCifikke iIMMUNTOrSVAr..........uviiiiiiiiiice et e e e e 11
LyLes sociale netvasrk pa FACEDOOK ........c..coviiieiiiecce e 11
Det giver hdb at hare nyt om min SYgdom ........c.ociieiiiieieeie e 12
Fortsat fremskridt i behandlingen af CML.........ooiviiiiiieiiiicee e 13
Neurogastronomiske opsKrifter til dig ... 15
Jeg teenker nok lidt mere over livet end andre pa min alder ... ........ccccceveevviennn. 16
En behandling handler ikke udelukkende om overlevelse,

men ogsa om, hvordan man har det, mens man er i live..........c.ccccceveiiveinean, 21
Det har aldrig veeret lettere at betale kontingent ... .......cccccovviiiiniiiien, 23

Jeg er kommet for at here de gode historier om det at stoppe behandlingen....24

Vi har brug for at mede andre, der har veeret igennem det samme som o0s....... 24

En senfelge kommer Sjgeldent alene ........coovviiieiiiiiiiiie 25
En dag vil jeg kabe et hus il MOY .....coovviiiii 28
App pa din telefon hjeelper dig med at huske at tage din medicin ..................... 32
Det drejer sig jo om patienterne og de PArGrende .........cccovveeveevieeiiieeieesnenn, 33
SammMEN €5 Vi STEEIKEIE ... ..oiiiiiiiiiiiei e 34
Nyt fra NEtVEBIKSGIUDDEINE ..ottt 34
LyLe har brug for din hjgelp .....cooociiiiiiieeeee e 36
L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS www.lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00

LyLe Nyt nr. 4 2019. ISSN 2446-0117 (print) - 2446-0125 (online)
Enhver gengivelse af indhold ma kun ske med tydelig kildeangivelse

Forsidebillede: Bartal Marnarsson Naes — lzes Bartals historie pa side 16. Fotograf Carsten Andersen.

Tekst: Finn Stahlschmidt, Eyelevel Communication
Layout: Rikke Sgrensen, Plus R
Tryk: PE Offset A/S, Varde

December 2019

Endnu et aktivt ar

Hierteligt velkommen til dette &rs sidste nummer af
LyLe Nyt.

Vi har haft et travlt &r i foreningen med adskillige
landsdaskkende patient- og parerendemader, et stort
antal lokale netveerksmeder, udgivelse af et seerligt
LyLe Fokus om CLL og fire udgivelser af dette blad —
LyLe Nyt.

| foréret holdt vi arets forste temadag om hasmatologisk
kreeft i Odense, hvor vi sluttede dagen af med vores
arlige generalforsamling. Den 25. april holdt vi en
meget velbesagt konference om CLL i Kagbenhavn. Det
skete i samarbejde med Lymphoma Coalition Europe
(LCE), der er en indflydelsesrig europeaeisk paraply-
patientorganisation. Madet varslede et fremtidigt testtere
samarbejde mellem os og LCE. Den 11. maj afholdte
MDS Foundation for tredje gang et MDS-patientforum
i Kebenhavn, hvor LylLe naturligvis ogsa var involveret.
| juni deltog vi i den europaeiske haematologi-kongres,
EHA, i Amsterdam, hvorfra vi bl.a. tog artikler med hjem
til oktobernummeret af LylLe Nyt. Endelig afholdt vi den
14. september arets sidste temadag, som fandt sted i
Aarhus.

| dette efterdr har vi gennemfert en leenge onsket
fornyelse af vores informations- og hvervefolder,
der fortasller bredt om vores arbejde og ligger pa de
haematologiske afdelinger. Folderen er en vigtig brik i
vores indsats for at skaffe endnu flere medlemmer til
LyLe. | samme andedrag har vi arbejdet pa at gere
foreningen og vores meget omfattende hjemmeside
mere synlige pé internettet. Det er nu blevet betydeligt
nemmere at finde os via Google og Facebook.

| dette nummer kan du pa siderne 5-14 laese en serie
artikler fra temadagen i Aarhus. Derudover bringer vi
to meget anderledes patient- og péarerendeportrastter,
hvor det ene er et interview med 21-arige Bartal Nass,
der fik akut leukeemi som to-arig. Bartal fortasller meget
dbenhjertigt om, hvordan sygdommen har veeret med
til at preege ham som menneske — og stadig gor det i
dag. Det andet interview er med Silke og Malou Chili pa
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sma. De to sgskende fortzeller om en barndom med en
alvorligt syg singlemor, om angst og afsavn, men ogsa
om et tast sammenhold og et steerkt band mellem de
to og deres mor.

Jeg vil ogsa fremhasve historien om LylLes forhold til
det meget omtalte Medicinrad. Et rad, vi desveerre
er afskaret fra at kunne bidrage til p& trods af vores
store kompetencer inden for blodkrasftomradet og
vores intensive medlemsaktiviteter. Jeg forklarer her om
baggrunden for LyLes udelukkelse, og hvorfor det er sé
urimeligt.

Nar jeg kigger frem mod 2020, sa tyder alt pa, at vi
kommer til at have et mindst lige sa begivenhedsrigt
ar som i ar, og det glaeder jeg mig til. Her vil jeg gerne
fremhaeve, at vi i vores bladudgivelser kommer til at se
forandringer, hvor vi sgger at opna en bedre balance
mellem fokus pa og fordybelse i de enkelte sygdomme
0g patientgrupper og det mere generelle stof — det, som
vi har til feelles som leukeemi-, lymfekraeft- og MDS-
patienter/-parerende. Hvordan det nsermere vil udfolde
sig, vil vi vende tilbage med i begyndelsen af det nye &r.

December er jo for de fleste den glade juletid, og selvom
vi som patienter og parerende har udfordringer, der af
og til star i vejen for julens mange gode sider, sa haber
og tror jeg, at julen for de fleste af jer er en god tid. Til
dem af jer, hvor sygdommen overskygger alt andet, vil
jeg blot sige, at vores tanker er hos jer.

Jeg ensker alle en rigtigt god jul og et godt nytar.

Rita O. Christensen, formand for Lyl e
rita@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

hhv. 15 og 13 &r. Deres mor fik lymfekrasft, da de var



Det var Niels Jensen fra LylLes bestyrelse, der bed
velkommmen og introducerede dagens program for de
mere en 60 fremmadte patienter og parerende.

Dagens forste preesentation handlede om ’Dyr
sygehusmedicin’ og kom fra Jergen Clausen, der er
chefekonom i Leegemiddelindustriforeningen (LiF). Man
kan vel sige, at lsegemiddelproducenterne dermed
var inviteret ind i levens hule. Jergen Clausen havde
til opgave at forklare, hvilken rolle LiF har i forbindelse
med den store udfordring, det er, at danske hospitaler
er ved at bukke under for stigende udgifter til medicin
0g herunder ikke mindst ny kraeftmedicin. Det kan du
laese om pa de nasste sider.

Efter Jorgen Clausen og en god frokost i godt selskab
var temamgadet opdelt i tre ’splitsessioner’.

Den forste under ledelse af en gammel, god
kending hos LylLe, nemlig Francesco d’Amore fra
universitetshospitalet i Aarhus, der talte om lymfomer
og CLL. Efter madet lavede vi et interview med doktor
d’Amore — det finder du pa side 9.

Anden session blev forestdet af Sarah Farmer, der
er 1. reserveleege p& den heematologiske afdeling
pa Vejle Sygehus. Hun fortalte om myelodysplastisk
syndrom (MDS) og akut lymfatisk leukaemi (AML), om
eksisterende og kommende behandlingsmuligheder og
om de seerlige livskvalitetsudfordringer, der knytter sig
til de to sygdomme. P& side 21 kan du leese et interview
med Sarah Farmer.

Tredje session handlede om kronisk myeloid leukeemi
(CML), og blev bestyret af Peter Niekerk, der er
afdelingsleege pa Aarhus Universitetshospital. Han
fortalte om nye behandlinger, der kan hjeelpe patienter
med sjeeldne og kritiske mutationer, og om det voksende
antal CML-patienter, der med succes kan tages helt ud
af behandling eller f& nedsat deres medicindosis — se
artiklen pa side 183.

Tilbage i plenum ud pé eftermiddagen overtog professor
ved Onkologisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital
Bobby Zachariae talerstolen for meget tankevaekkende

Dyr sygehusmedicin og senfglger i klynger

Den 14. september bod LyLe velkommen til temadag om haematologisk kraeft i Aarhus, hvortil der som
saedvanligt var inviteret en rackke spaendende oplaegsholdere.
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at forteelle om senfolger. Det gjorde han under den
overskrift, at senfelger hos kreeftpatienter har det med
at komme i klynger. Ogsé Bobby Zachariae talte vi med
efterfolgende og stilede ham 10 skarpe spergsmal.
Dem finder du svar pé pa side 25.

Herefter randt en indholdsmaettet temadag stille og
roligt ud. Endnu en gang sa det ud til, at LylLe havde
medt deltagerne med et relevant og speendende
program. Det forteeller de tre patienter/pérorende,
som vi snakkede med undervejs, om i en raskke sma
interviews laengere fremme i dette blad.

Som saedvanlig gav temamadet deltagerne mulighed
for at tale sammen og udveksle erfaringer og livsvisdom
i skyggen af de alvorlige sygdomme, der er grunden til,
at vi medes i LyLe-regi.

Se flere stemnings-
billeder fra LylLes
temadag pa lyle.dk

—

Fotos: Allan Hagholm.
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Stigende udgifter til medicin

presser hospitalerne

De danske hospitaler er ved at bukke under for stigende udgifter til ikke mindst ny kraeftmedicin.
Medicin, som betyder, at et voksende antal kraeftpatienter lever laengere og laengere. | juni tilferte den
nye regering 1,5 milliarder til sygehusene til naeste ar, og det letter lidt pa trykket. Men maske er det blot
et plaster pa saret, for de stigende medicinudgifter ligner en skrue uden ende.

Foto: Allan Hagholm.

“Medicinalvirksomhedernes opgave er at udvikle effektiv
medicin til patienterne, men vi er samtidigt klar over, at vi ogsé
har et medansvar for, at medicinen kan komme i brug, uden at

sygehusenes okonomi veelter,” fortalte Jargen Clausen fra LiF

Det kan ligne et dristigt traek at invitere medicinal-
industriens danske brancheforening, Leegemiddel-
industriforeningen (LiF) tilat tale om ’dyr sygehusmedicin’
pé& et mede for blodkrasftpatienter, al den stund at
lsegemiddelindustrien er under konstant beskydning
for at dreene sundhedssystemet med sine hgje priser
pa& ny medicin. Men det var ikke desto mindre, hvad
LyLe gjorde pé sit temamede midt i september, hvor
chefekonom i LiF, Jergen Clausen, var forste taler og
havde til opgave at fortaelle om foreningens syn péa dyr
medicin.

Midt i sommerferien — et par maneder for temamadet
— bragte Danmarks Radio en historie under overskriften
'Hospitaler bruger milliarder ekstra pa medicin: Prisen
presser personale og plejen’. For LyLe kom netop
denne historie i seerlig grad test pa. Journalistens
veesentligste kilde var nemlig klinikchef Lars Kjeldsen
fra Rigshospitalets haematologiske afdeling. Med andre
ord: En mand, der sidder midt i det breendpunkt,
hvor nye typer krasftoehandling pa sygehusapotekets
hylder varsler nye fremskridt i behandlingen af
livstruende sygdomme, men ogsa dramatisk stigende
omkostninger. Omkostninger s& hegje, at klinikchefen
skal fyre nogle af sine medarbejdere for ikke at
overskride budgetterne.

"De seneste fem ar har Klinikken skulle spare mindst
fem millioner kroner p& grund af en ekstra stor
medicinregning,” forteeller Lars Kjeldsen, og fortsaetter:
"Det er benhardt, at man skal af med personale, fordi
vi daskker et omrade, der bruger dyr medicin. Penge til
medicin er med til at udhule resten af det budget, der er
til hospitalerne,” siger han.

Nye tal fra Danske Regioner og Danmarks Statistik,
som DR bragte i spil i sin historie, viser, at hospitalerne
sidste ar brugte 9,2 milliarder kroner pa medicin. Det

er 3,6 miliarder mere end for ti &r siden (renset for
inflation). Samtidig viser tallene, at hospitalerne i dag
bruger hver niende krone til medicin, mens det var hver
fiortende i 2007.

Rigshospitalets Heematologiske Klinik er bare et af
de steder, som direkte maerker, at ny medicin koster
medarbejdere.

Flere patienter far dyr medicin i leengere tid

En steerkt medvirkende faktor til sygehusenes stigende
problemer med gkonomien skal tilskrives det enkle
faktum, at antallet af patienter er steget med over 24
procent i perioden fra 2009 til i dag. En analyse foretaget
af LiF viser da ogs4, at fra 2009 til 2015 har udgifterne
til kreeftmedicin primaert veeret drevet af aget aktivitet,
dvs. flere patienter og deraf hgjere medicinforbrug.
Men med til billedet herer ogsé, at mange af de nye
leegemidler, der er blevet tilgeengelige i perioden,
generelt har hgjere priser end de aeldre produkter. Inden
for heematologien spiller det séledes en helt klar rolle,
at der er kommet nye, meget avancerede og meget
effektive leegemidler til — lsegemidler, der har betydelig
indflydelse péa patienternes overlevelse. Man skal fx se
for sig, at der er kommet kreeftlaegemidler til, der koster
mellem 60.000 og 100.000 kroner om maneden per
patient — laegemidler, der vel at maerke er sa effektive,
at de i mange tilfeelde kan holde sygdommen nede i
mange ar. Man kan altsa fastsld, at patienterne faktisk
far mere liv for de mange penge, og det kan og vil ingen
naturligvis bestride veerdien af.

Loft over priserne

"Medicinalvirksomhedernes opgave er at udvikle
effektiv medicin til patienterne, men vi er samtidigt klar
over, at vi ogsa har et medansvar for, at medicinen kan
komme i brug, uden at sygehusenes gkonomi veelter.
Det gavner hverken os eller sygehusene og helt sikkert
ikke patienterne. Derfor er vi ogséa bevidste om, at vi er
en del af lgsningen pa problemerne,” forklarede Jargen
Clausen pa LyLes temamoade.

| praksis har situationen fort til, at Sundhedsministeriet,
Danske Regioner og LiF inden for de sidste 10 &r har
indgéet aftaler tre gange om at laegge loft over priserne
pa sygehusmedicin. Tredje gang var i foraret 2019,
og her blev det aftalt, at de sékaldte listepriser pa ny
sygehusmedicin — dvs. laegemidler, der introduceres

i Danmark i aftaleperioden — ikke kan overstige
den gennemsnitlige pris i Sverige, Norge, Finland,
Storbritannien, Holland, Belgien, Tyskland, Irland og
@strig.

| en pressemeddelelse fra Sundhedsministeriet
forklarede ministeriet, der tilsyneladende var sveert
tilfredse med resultatet af de langstrakte forhandlinger,
at ”... det er lykkes at forhandle en aftale pa plads,
der reducerer listepriserne pa sygehusmedicin med
12,5 procent over de kommende fire ar. Det betyder,
at de danske listepriser pa sygehusmedicin med den
nye aftale ender med at blive i alt 15 procent lavere i
perioden 2019 til 2023, end de ville have veeret uden
aftalen.”

| samme forbindelse udtalte formand for Danske
Regioner, Stephanie Lose: "Jeg er tilfreds med de aftaler,
vi har landet i dag. Meget af den medicin, der kommer
pa markedet, gar en vigtig forskel for patienterne, men
samtidig presser de stigende udgifter vores muligheder
for at f& enderne til at n& sammen. Alene i 2018 steg
udgifterne til sygehusmedicin med seks procent, sé
derfor er det positivt med de flerérige rabatter, vi har
forhandlet hjem.”

Séledes virkede alle parter forbloffende tilfredse —
forbleffende, fordi virkeligheden ude pé hospitalerne
fortsat handler om, som Lars Kjeldsen fortalte ovenfor,
at hospitalsafdelinger mé skaere i personalet for at fa
rad til medicin.

Iszer den nye kraeftmedicin koster

Ifolge sundhedsgkonomen Jes Sggaard er der flere
forklaringer pa sygehusenes stigende udgifter til
medicin — og iseer to:

For det farste kommer der flere patienter og eeldre, som
har behov for medicin. Og for det andet er medicinen
blevet bedre og dyrere. Det gaelder iseer kraeftmedicinen
og biologiske lszegemidler.

For eksempel, forklarer Jes Sggaard til DR, kostede
det under 20.000 kroner om méaneden at behandle en
kraeftpatient med de nyeste typer medicin i &r 2000.
| 2016 var prisen for at behandle en patient med den
nye medicin 55.000-110.000 kroner om maneden.
Det viser en analyse fra Regionernes indkabscentral,
Amgros.

Fortseettes pa neeste side >



Ifelge Jorgen Clausen fra LiF er der mange forklaringer
pa, at de nye avancerede lasagemidler bliver s& dyre:
"Feorst og fremmest koster forskning og udvikling
ekstremt mange penge. Bag et nyt, méalrettet
kreeftleegemiddel ligger érevis af forskning og
efterfolgende afprovning pa et stort antal patienter.
Andelen af de penge, medicinalindustrien tjener, og
som investeres i forskning, er starre end i nogen anden
branche, men selvfelgelig gar der ogsé penge tilbage til
aktionaererne.”

Bare til eksempel sé brugte Novo Nordisk i nasrheden
af 1/3 af sit overskud i 2018 pé forskning og udvikling
svarende til 15 mia. kroner.

"Der er en stor usikkerhed forbundet med at udvikle
leegemidler. Mange potentielle behandlinger Dbliver
sorteret fra allerede i udviklingsfasen, fordi de ikke viser
de forventede resultater, nar de proves pa mennesker.
Dertil kommer, at konkurrence skaber en stor risiko.
Der er altid en mulighed for, at et nyt laegemiddel bliver
overhalet indenom — kort tid efter det er kommet péa
markedet — af et nyt leegemiddel, der viser endnu bedre
behandlingsresultater.”

Flere penge pa vej

Den gode nyhed er méske, at den regering, der tiltradte
ved udgangen af juni, har besluttet at bruge 1,5 milliard
kroner mere pa sygehusene nasste ar. Det vil kunne
hjeelpe lidt, selvom det er en halv milliard mindre end
det, Regionerne havde pé onskelisten. Her sigtede
man efter to milliarder ud fra den vurdering, at en halv
milliard ville deskke, at sygehusmedicin bliver dyrere ar
for &r, mens resten skulle daekke, at antallet af aeldre
vokser og dermed ogsé behovet for mere medicin og
nye behandlinger.

Til DR udtalte formanden i Danske Regioner, Stephanie
Lose: "Det (de 1,5 mia.) giver Regionerne mulighed for
at videreudvikle et virkeligt godt sundhedsveesen med
patienter og péarerende i centrum. Vi har kesmpet for
hver krone i aftalen, og selvom vi havde habet pa noget
mere, ma jeg sige, at jeg er godt tilfreds.”

Neestformand i Danske Regioner, Ulla Astman, hasfter
sig blandt andet ved, at der er tale om en aftale med
betydeligt flere penge end sidste &r, hvor Regionerne fik
1 mia. kr. og tilfgjer:

"Sundhedsvaesenet er under pres, blandt andet fordi
flere og flere mennesker lever med kroniske sygdomme,
og medicinudgifterne vokser. Med den nye aftale kan vi
i Regionerne arbejde for, at sundhedsveesenet er gearet
til at tage h&dnd om det stigende antal patienter.”

Hvordan udfordringerne skal lases pé lidt leengere sigt
er ikke soleklart. Sikkert er det dog, at Regionernes
omdiskuterede Medicinrdd nok skal komme pé
overarbejde i de kommende &r. Radet har til
opgave — ud fra en raskke medicinske, men ogséa
sundhedsgkonomiske vurderinger — at afgere, hvilke
nye behandlinger ikke mindst kraeftpatienter skal have
adgang til.

| et kommende nummer af LyLe Nyt vil vi kaste lys over
Medicinradet, dets mandat og dets betydning.

Salat med rod spidskal,
ristet gronkal, syltede
tranebaer og valngdder

“Julen er ikke det tidspunkt pa aret, hvor vi
spiser mest salat, og det er lidt aergerligt, fordi
den fede julemad har rigtig godt af et bittert
og frisk modspil. Det har jeg provet at taenke
ind i denne salat, som med tiden er blevet en
af mine egne juleklassikere,” skriver kokken
Rasmus Bredal i sin neurogastronomiske
kogebog, som kan kabes online pa
neurogastronomi.com.

Find denne opskrift pa lyle.dk
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Kombinationsbehandlinger baner nye veje i

behandlingen af CLL

Pa LyLes temamgde i september i Aarhus havde deltagerne endnu en gang mulighed for at made
Francesco d’Amore, der er klinisk professor ved Aarhus Universitetshospital og en god ven af LyLe. Pa
mgdet fortalte han om CLL og lymfekraeft. Dette interview, der bla. har fokus pa kombinations- og CAR-

T- cellebehanding fandt sted efter mgdet.

1

Foto: Allan Hagholm.

“I dag er vi dér, at vi kan fa respons med forholdsvis
skdnsomme behandlinger, hvor vi far matte gribe til meget
bivirkningstung behandling (kemoterapi) med begreenset
effekt,” forklarer Francesco d’Amore.

Francesco d’Amore er en travl mand og en populeer
foredragsholder ved Lyles medlemsarrangementer.
Desveerre ndede vi ikke at f& ham i tale efter hans oplaeg
lordag eftermiddag den 14. september. Til gengeeld
fangede vi ham pé en telefon en fredag aften i november
pa omtrent det tidspunkt, hvor det halve af Danmark
varmer op til fredagsslik og Vild Med Dans. Francesco
d’Amore var — trods det fremskredne tidspunkt — ’langt
fra feerdig’, som han udtrykte det; at veere heematolog
pé et af landets store sygehuse er ikke et 8 til 16-job.

Vi er i en overgangsperiode
Helt overordnet. Hvad er det vigtigste, der sket i nyere
tid i behandlingen af CLL?

"Forst og fremmest har vi faet nogle nye molekyler
(leegemidler), som vi er meget glade for, og som har
hjulpet os videre i forhold til nogle af de klassiske
behandlinger (kemo/immunterapi),” forklarer Francesco
d’Amore. "Det drejer sig i dag om to behandlingsformer
(forutinib og venetoclax), som begge indgari de nationale
(og internationale) CLL-behandlingsretningslinjer og
er en del af vores veerkigjskasse i dag. De betegnes
ogsa som 'small molecues’ og er karakteristiske ved at
vaere meget malrettede i deres virkning. De har vaeret
afgerende, fordi de har givet respons dér, hvor vi tidligere
havde svaert ved at opna resultater. Dvs. i forhold til de
varianter af sygdommen, hvor der er tale om seerlige
mutationer. | dag er vi dér, at vi kan f& respons med
forholdsvis sk&nsomme behandlinger, hvor vi for métte
gribe til meget bivirkningstung behandling (kemoterapi)
med begraenset effekt. Man kan sige, at vi lige nu
befinder os i en overgangsperiode fra de ’'gamle’
behandlinger mod de nye. Det vil i praksis sige, at
hovedparten af nye patienter fortsat behandles efter de
‘gamle’ behandlingsprincipper, fordi de er virksomme,
og at de patienter, der har seerlige udfordringer som fx
ved hurtigt fremadskridende sygdom eller tilbagefald,
kan tilbydes de nye stoffer.”

Kombinationsbehandlinger er en ny

udviklingsfase

En ny retning i behandlingen, som vi tidligere har omtalt
i LyLe Nyt*, er forsegene med at kombinere de nye,
avancerede, biologiske leegemidler. Hvad ligger der bag
denne strategi, og hvad skal vi forvente 0s?

"Udvikling af kombinationsbehandlinger star meget
steerkt i de studier, der lige nu laves inden for CLL. Vi
stiller det naturlige spergsmél, at nye behandlinger,
der afpreves hver for sig af de virksomheder, der har
udviklet dem, méske kan anvendes i kombination, og at
vi pa den méde kan skabe yderligere fremskridt. Vi taler
med andre ord at kombinere nye behandlingsformer

Fortseettes pa neeste side >



som  medicinalvirksomhederne  betragter  som
konkurrenter. Det giver lidt komplikationer, fordi de
skal bringes til at samarbejde. Nar det er sagt, er
kombinationsbehandlinger (dvs. kombinationer af
de nye leegemidler) den nyeste udviklingsfase. Et af
de vigtigste temaer er, hvornér vi skal behandle pa
ubestemt tid, og hvornar og hvordan vi kan behandle
tidsafgreenset* og opnd et holdbart resultat, hvor
sygdommen forbliver i ro p& et meget lavt niveau. Det er
vigtigt bade set i et patientperspektiv, fordi man ikke skal
veere i livslang behandling, og samfundsgkonomisk,
fordi der er tale om meget dyre laegemidler.”

Der tales ogsa meget om dosering. Dvs. at man
arbejder med at justere meengden af den aktive
medicin, samtidig med at man sikrer tilstreekkelig effekt
af behandlingen. Er det en strategi, der har fundet plads
i CLL-behandlingen?

”"De doseringer, vi arbejder med, og som er de officielle
anbefalinger, er baseret pa store studier, der skaber
viden og erfaringer med, hvordan et lasegemiddel skal
doseres for at f& mest mulig effekt og feerrest bivirkninger.
Men i sékaldte fase fire-studier kan vi afprove lavere
doseringer end de anbefalede. Det vil typisk ske
for at undersege en effekt pa saerligt problematiske
bivirkninger — samtidig med at behandlingens effekt ikke
svaekkes. Ogsa her er der et gkonomisk incitament.”

CAR-T: Medicinradet efterlyser evidens
Interessen for den sakaldte CAR-T-cellebehandling™*
er voksende — ikke mindst inden for heematologien.
Hvordan ser du pé dette behandlingsprincip i forhold
tif CLL?

"CAR-T-cellebehandling er meget dyr. | dag har vi
kun tilladelse til at behandle bern og unge (op til 25
ar) med akut lymfatisk leukaemi (ALL) med CAR-T-
cellebehandlingen Kymriah, hvis de ikke responderer
pa 1. linjebehandlingen. | USA og Europa har
laegemiddelmyndighederne imidlertid godkendt
behandlingen til voksne patienter med diffust storcellet
B-celle lymfom (DLBCL). Alligevel har det danske
Medicinrad altsd afvist den ud fra den vurdering, at
der ikke er et rimeligt forhold mellem ’leegemidlets
kliniske merveerdi og omkostningerne ved behandling
sammenlignet med bedste tilgeengelige behandling’.
Det er ikke uden grund, at man i dag taler om
‘okonomisk toksicitet’ (giftighed), nar det handler om
ekstremt dyre behandlinger. Medicinradet efterlyser
dog ferst og fremmest mere og bedre evidens. ”

Mere tilgaengelige alternativer
Hvordan ser du pé denne beslutning fra Medicinradet?

"Som laege vil man altid finde det urimeligt, hvis man
har en patient, hvor en bestemt behandling vil kunne
gavne, men som man ikke har adgang til. Der er
naturligvis tilfeelde, hvor vi oplever og mé acceptere, at
myndigheder (Medicinradet) — langt veek fra de konkrete
patienter — treeffer beslutninger, som vi som laeger ikke
er enige i. Man skal pa den anden side ogsa passe pa
med at gere CAR-T til en mirakelbehandling. Der er
meget, vi ikke ved endnu, men vi ved, at toksiciteten
ved CAR-T-cellebehandling kan veere meget alvorlig, og
at man i veerste fald kan dg af bivirkningerne.”

| enkelte tilfeelde har vi dog tilladelse til at bruge
behandlinger, der ellers ikke er tilgeengelige — nér
der ikke er nogle alternativer. Séledes har vi enkelte
voksne, danske DLBCL-patienter, der har faet CAR-T-
cellebehandling i USA.”

"CAR-T-cellebehandling er  teknologisk  meget
kompliceret, og i forhold til CLL ikke lige rundt om
hjornet. Dertil er ogsa at sige, at der findes andre nye,
biologiske behandlinger, fx de sékaldte bi-specifikke
antistoffer, der er en del af vores immunforsvar. De
bringer B-lymfeceller og T-lymfeceller sammen séledes
at sidstnasvnte T-celler kan gennemfare et angreb pa
de syge, lymfekraeftramte B-celler. Den type behandling
har vist lovende resultater og er meget mere tilgaengelig
end CAR-T-cellebehandling. Her behaver vi ikke sende
patientens celler til USA for at blive gen-manipuleret
ti at have bestemte egenskaber og fa dem sendt
tilbage. Jeg kan ikke pa nuveerende tidspunkt sige,
at de bi-specifikke antistoffer er lige sa effektive som
CAR-T-cellebehandling, men méske kan netop denne
behandling udfordre CAR-T. Det vil kommende studier
vise.”

*Se artiklen pa side 16 i Lyl e Nyts oktobernummer. Artiklen
"Kemofri behandling i begreenset periode viser gode
resultater’ omtaler et behandlingsprincip, der betegnes
som ‘fixed duration’ (fast afgreenset varighed). Du kan finde
bladet pa lyle.dk.

**Du kan lsese om CAR-T-cellebehandling i artiklen 'Hvide
blodlegemer omprogrammeres til at udrydde kreeftceller’ pa
side 11 i LyLe Nyt, oktober 2019. Du kan finde bladet pa
lyle.dk.
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Det specifikke immunforsvar

Ved immunterapi pavirker leegerne dele af det specifikke immunforsvar.

Det seerlige ved det specifikke immunforsvar er, at dets celler hver og én er kodet for et bestemt mal (antigen), og
at det efter blot et enkelt made kan huske et antigen.

Det specifikke immunforsvar bestar af to typer hvide blodlegemer (T-lymfocytter og B-lymfocytter) og dendritceller.
T-lymfocytter inddeles i:

e T-hjeelpeceller, der aktiverer og styrer det specifikke immunforsvar

e T-dreeberceller, der nedkeemper de fremmede eller unormale celler

o T-hukommelsesceller, der husker de fremmede cellers antigen

B-lymfocytternes vigtigste opgave er at danne antistoffer, der kan binde sig til de fremmede cellers antigener og
dermed bidrage til at nedbryde dem.

Dendritcellerne bringer oplysninger om de fremmede antigener til lymfocytterne.

Ved den specifikke reaktion i immunforsvaret genkender T- og B-lymfocytterne bestemte monstre (antigener) i
de indtreengende mikroorganismer eller kraeftceller. Det forer til, at de danner antistoffer, der kan uskadeliggere
preecis de antigener, der er fremmede for kroppen. Desuden kan T-drasbercellerne malrettet og effektiv udslette
de fremmede celler.

Kilde: https://www.cancer.dk

LyLes sociale
netvaerk pa Facebook

LyLe har flere sygdomsspecifikke grupper

pa Facebook, hvor du ogsa er inviteret med.
Grupperne er lukkede og for 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

¢ Patienter med akut leukeemi og deres
péarorende

e ClL-patienter og deres pargrende

e CML-patienter og deres parerende

¢ | ymfekrasftpatienter og deres parerende

e MDS-patienter og deres pargrende

¢ Unge med lymfekreeft og leukaemi og deres
péarorende

Parerende til haematologiske patienter
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Det giver hab at hgre nyt om min sygdom

Liva Knap og hendes mand, Carl Aage, (hhv. 76 og 77 ar gamle) var begge kommet til LyLes temamgde
i Aarhus for at hgre nyt om Livas sygdom og dens behandling. Liva har CML pa 10. ar og har det trods
op- og nedture godt med sin sygdom. Det er tredje gang, de er til et af LylLes temamoder.

Vi er her mest for at here, hvad der er sket af nye ting
inden for min sygdom. Der forskes jo hele tiden, og der
sker lobende forbedringer af behandlingen. Det giver
mig hab i hverdagen, og det er vigtigt,” forteeller Liva.

"Jeg er med, fordi jeg som pérerende synes, det er
vigtigt at vide mest muligt om min kones sygdom,”
forklarer Carl Aage. "Det er sveert at std pa sidelinjen
0g se ens keere have det skidt uden at kunne hjeelpe pa
anden made end at veere til stede rent fysisk. Man kan
godt fele sig lidt magtesles som pérerende.”

"Det er vigtigt, at vi er her sammen. Det giver mig meget
bedre mulighed for at forstd, hvad der sker med Liva,
og det nyeste om sygdommen giver ogsa hab om, at
behandlingen kan blive endnu bedre i fremtiden,” tilfojer
Carl Aage.

Liva og Carl Aage er ogsé glade for de oplaeg, der ikke
handler specifikt om sygdom.

"Bredden i emnerne pé dette temamede er vigtig. Det
var spaendende at hare indlzegget 'dyr sygehusmedicin’.
Né&r man som jeg far en behandling, der er meget dyr,
s& gor det faktisk ondt, ndr man ustandseligt herer i
medierne om, at dyr medicin gér ud over andre ting
pé sygehusene. Det er meget ubehageligt, men det er
godt at blive mindet om, at jeg ikke skal have darlig
samvittighed,” slutter Liva.
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Fortsat fremskridt i behandlingen af CML

Der kommer fortsat nye behandlinger til kronisk myeloid leukaemi (CML), der kan hjaelpe patienter med
sjeeldne og kritiske mutationer. Samtidig kan et voksende antal velbehandlede patienter med succes
tages helt ud af behandling eller fa nedsat deres medicindosis. Vi har taget temperaturen pa CML-

behandlingen i dag.

Foto: Allan Hagholm.

“Stopper man med behandlingen for CML, som flere og flere
veelger at gare, bytter man en stabil situation med en, hvor
man i starten skal til kontrol en gang om méneden, og hvor

man hver gang vil veere nervas for, hvad blodproverne viser,“

forklarer Peter Niekerk.

Vi har fortalt historien fer. Den om, hvordan kronisk
myeloid leukaemi for snart 20 &r siden blev en sygdom,
man naesten over én nat kunne leve med i stedet for
at do af kort tid efter at have faet diagnosen. Det er
historien om tyrosinkinase-haeemmeren (TKI) Glivec,
der var den forste kreeftbehandling, der sigtede direkte
mod kraeftcellernes molekyleere mekanismer og derfor
slog sygdommen ned med forholdsvis beskedne
bivirkninger.

Glivec var i hgj grad med til at aendre vores opfattelse af
kreeft som en sygdom, man enten havde — og som regel
dode af - eller ikke havde. Det var starten pé en tid, hvor
vi begyndte at tale om den ’kroniske kreeftpatient’, dvs.
en krasftpatient, som bar p& en sygdom, man kunne
holde i skak, men ikke nadvendigvis fa til at forsvinde.

I mellemtiden er mange pilleglas blevet tamt. Glivec er
stadig en behandling, der bruges med gode resultater,
men som er blevet efterfulgte af nye og stadigt mere
effektive TKl’ere, s& laegerne i dag har fem forskellige
TKlere at veelge imellem. | dag kan en anselig andel af
CML-patienter behandles sa effektivt, at de kan holde
op med at tage medicinen, uden at deres leukeemi
tilsyneladende kommer tilbage — mere om det senere.

Pa LyLes temamgde den 14. september var det
Peter Niekerk, der er afdelingsleege pa Aarhus
Universitetshospital, der stod for sessionen om CML.
Vi talte efterfalgende med ham om nogle af de vigtigste
temaer, nar det gaelder behandlingen af CML i dag.

Nér vi er sa gode til at behandle sygdommen, hvorfor
sa fortsat have sd meget fokus pa den?

"Det er der flere grunde til,” forklarer Peter Niekerk.
"Blandt de 60-80 mennesker, der hvert ar far
sygdommen i Danmark, er der en lille gruppe med
en variant, der er vanskelig at behandle, og for hvem
sygdommen kan veere alvorlig. Endelig er der store
forskelle i, hvordan medicinen pévirker de patienter, der
har gleede af behandlingen. Det har gjort bivirkninger,
og hvad vi stiller op med dem, til et af de store temaer i
behandlingen af CML.”

Fortsasttes pa nseste side



"Som med andre kreeftsygdomme er det afgerende,
hvor tidligt sygdommen opdages. Er man sent ude ved
diagnosen, og er sygdommen i sékaldt blastfase, er der
tale om en kritisk tilstand. | s& fald behandler vi som ved
akut leukeemi. Det vil sige intensiv kemobehandling i
kombination med en TKI’er og — hvis patienten er egnet
til det — en efterfelgende knoglemarvstransplantation.
Er man i den sékaldte accelererede fase, vil vi typisk
behandle med en TKI'er alene og holde ngje @je med,
hvordan sygdommen udvikler sig. Er man i et tidligere
stadie ved diagnosen, den sékaldt kroniske fase, vil
behandlingen ogsé veere en TKl'er som Glivec eller
tilsvarende, men der vil veere lidt mere ro pa.

Udover de eksisterende behandlingsmuligheder
kommer der ogsé nye til, der sigter mod de seerlige
mutationer, som de fem mest brugte TKl’ere ikke er
tilstraekkeligt virksomme overfor. Et godt eksempel
pa det er Asciminib, der ogséa er en TKl'er, men som
bygger pa et nyt princip, idet den binder sig til BCR-
ABL-proteinet et andet sted end de hidtidige TKl’ere.
Dermed er stoffet ogsa uafheengigt af alle eventuelle
resistensmutationer imod de nuveerende TKI-stoffer.
Det er en behandling, som fortsat undersoges i
Kliniske studier, men alt tyder p4, at den vil finde ve; til
patienterne.

| behandlingen af kronisk lymfatisk leukaemi (CLL) teenker
man meget i kombinationer af de nye leegemidler, der er
kommet her. Er det ogsa et tema i CML-behandlingen?

"Ikke pa helt samme made, og det skyldes, at TKI'erne
virker s& godt. Men kombination af flere leegemidler er
ikke ukendt i CML. | den nordiske CML-gruppe har vi fx
gennemfert et studie, hvor vi kigged pa kombinationen
af en TKler (Sprycell) og inteferon i en lav dosis, og det
viste lovende resultater.

Behandlingsstop har veeret et stort tema gennem nogle
ar. For ganske mange patienter har det vist sig, at de
kan tages ud af behandling uden at fa tilbagefald af
sygdommen. Hvad sker der pa den front?

"Det store studie inden for dette felt, EURO-SKI, er
afsluttet nu. Det har undersegt, om det er muligt at
standse behandlingen med TKI'ere hos CML-patienter
med en meget dyb respons pa deres behandling
(sygdommen ikke leengere sporbar). Det har vist,
at ca. 50 procent kan tages ud af behandling, uden
at sygdommen vender tibage. Det nzeste skridt,

hvor vi ikke helt er néet til endnu, er at fa beskrevet
preecise retningslinjer, som kan bruges i klinikken, for
at vi mere rutinemeessigt kan stande behandlingen. Vi
har leenge ventet pé retningslinjer fra det europasiske
leukeeminetveerk (ELN), men de lader vente pa
sig. Derfor har vi gennem nogen tid skelet til de
amerikanske retningslinjer (NCCN), til ESMO (European
Society for Medical Oncology) og de nationale, franske
retningslinjer. | den farste tid tog vi kun patienter ud af
behandling som en del af et studie, men nu ger vi det
uden for studiesammenhaeng. Samlet set har vi rimelige
data, og der er naeppe udsigt til, at der kommer flere
STOP-studier i den nzermeste fremtid.”

Oplever du, at dine patienter selv sporger om
muligheden for at komme ud af behandling?

"Ja. Det er typisk patienter, der har meget viden om
deres sygdom (LyLe-medlemmer), men der er ogsé
mange, hvor det er noget, vi foreslér. Der er i gvrigt
engelske studier, der har kigget p&, hvad der sker, hvis
man — i stedet for at stoppe fra den ene dag til den
anden — trapper gradvist ud af behandlingen. Det har
vist sig at vaere en farbar vej. Faktisk har disse studier vist
bedre resultater — dvs. flere der har kunnet stoppe med
succes — end EURO-SKI-studiet. Det har ogsé abnet
for, at patienter, der ikke kan undveere behandlingen,
kan g& ned pa en mindre dosis og bevare effekten.”

Netop bivirkninger er noget, som mange dgjer med. Er
der udsigt til forbedringer her, og kan mindre dosis af
medicinen spille en rolle?

"Det ser ud til at vaere en farbar vej at seette dosis ned,
men det forudsastter, at man har en god respons pa
medicinen. Det er der desveerre en del, der ikke har,
og sa skal man vaere forsigtig med at skrue ned for
medicinen. Men for mange kan det bestemt komme pé
tale, og det vil i sa fald forega under ngje observation.”

Hvad er det isser for bivirkninger, CML-patienter slas
med?

"Mange dgjer med treethed, og det har ingen
forbindelse til, hviken type TKl-behandling man far.
Traethed er et fremherskende symptom p&, at man
har sygdommen, men man kan selvfelgelig spoerge,
om det er sygdommen eller behandlingen, der udlaser
denne treethed, men der er meget, der taler for, at det
er behandlingen.”

"Nogle bivirkninger er vi ngdt til at gribe ind overfor. Det
er fx sveer leverpévirkning eller klgende udslast pa hele
kroppen. | s& fald kan vi prove at skifte behandling,
og det vil hjeelpe i nogle tilfeelde. Med specielt et af
lzegemidlerne oplever vi veeske pa lungerne som et
problem, og her kan der vaere grund til at skifte til en
anden behandling.”

"Fra studiet 'DESTINY’, der har undersegt effekten
af ’'de-eskalering’ (nedjustering af dosis), ved vi, at
patienterne oplevede, at bivirkningerne generelt blev
mindre fremherskende efter ca. tre maneder, men kun
aftog i mindre grad efter denne periode.”

"Det er meget individuelt, om man oplever
livskvalitetsforringende bivirkninger. Nogle har neesten
ingen, og andre — uden at vi ved hvorfor — har udtalte
problemer. Desveerre ser det ud til, at for nogle er
bivirkningerne prisen for at holde sygdommen nede.”
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Nogle patienter er beteenkelige ved at blive taget ud
af behandling, selvom de kan. De har veennet sig til
at behandlingen holder dem sygdomsfri og foler sig
utrygge ved at standse. Hvor almindeligt er det?

"Det er ret almindeligt. Nar man tager medicin og har
gjort det i lang tid, har man en oplevelse af at have
kontrol over sygdommen, og man gér relativt sjeeldent
til kontrol. Stopper man med behandlingen, bytter man
denne stabile situation med en, hvor man i starten
skal til kontrol en gang om maneden, og hvor man
hver gang vil veere nervgs for, hvad blodpreverne viser.
Sygdommen kommer pa den méade tasttere pa og vil
pludselig fylde mere i ens bevidsthed — igen. Hvis man
sé& ovenikabet ikke har veeret generet af bivirkninger, s
er det for nogle ikke sé lige til at give slip p& medicinen,”
slutter Peter Niekerk.

Neurogastronomiske opskrifter til dig

Ristet romanesco-kal med
ingefaersyltede
tyttebaer og valnodder

“Ristet kal er i modsaetning til kogt kél (som let
kommer til at smage lidt af prut) super leekkert.
Umamismagen forsteerkes, og det fede fra smarret
balancerer bitterheden. | denne opskrift tilfajes
ingefaersyltede tyttebeer for at give et surt, sedt og
staerkt modspil, og yderligere tilfgjes lidt knas fra
valnedderne, sé retten fuldendes.”

Bagt selleri med citron,
torrede abrikoser og mynte

“| denne salat far sellerien et ordentlig skud varme, sé
den bliver lidt merk og let bitter. Den bitre smag brydes
af de sgde abrikoser, syren fra citronen og friskheden
fra mynten. Toppingen er en dukah, som er en skan
mellemgstlig krydderiblanding, som tilferer lidt knaek
og har en let parfumeret smag. Salaten smager godt til
stegt kylling og mellemgstlige retter”

Sadan skriver kokken Rasmus Bredal i sin neurogastronomiske kogebog — find opskrifterne online pa lyle.dk
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“Da jeg startede i skolen,” forteeller Bartal, “havde jeg sveert ved at forstd, at min mor var sa
beskyttende. Jeg oplevede mig selv som sund og rask, selvom jeg fik en masse forskellig medicin,
0g kunne vist ikke rigtigt forsta, hvad jeg havde veeret igennem. Jeg troede, det var normait.”

Jeg taenker nok lidt mere over livet
end andre pa min alder ...

Bartal Marnarsson Naes er fadt pa sygehuset i Thorshavn i sensommeren 1998. Knapt tre ar gammel fik
han akut lymfatisk leukzemi (ALL) og kom i intensiv behandling. Fa ar efter fik han tilbagefald af sygdom-
men og efterfglgende en knoglemarvstransplantation, der er reddede hans liv. | dag er Bartal en rask,
ung mand pa 21 ar, der baerer pa en dramatisk historie om, hvor langt man kan komme med viljestyrke,
et ubrydeligt familiesammenhold, omsorg og troen pa det gode i livet.

En sen eftermiddag i september bed Bartal pa kaffe
hjemme pa Amager til en dbenhjertig snak om, hvordan
en sveer start pa livet har gjort ham til den, han er i dag. |
Bartals klare, havbla gjne kan man se skaeret af granne,
greeskleedte fieldsider, det brusende Atlanterhav og
meerke vindens kalige renhed. Foer vi har udvekslet
mange ord i den solbelyste karnap, hvor vi sidder, star
det Kklart, at her sidder en ikke helt almindelig livsklog,
ung mand, der basrer pa en usaedvanlig, men ogsa
livsbekreeftende historie.

Hans ankomst til livet havde ikke vaeret nem. Ved fadslen
vejede han to kilo mere end forventet, og jordmoderen
matte braekke hans hgjre arm for at f& ham ud. Allerede
da han var tre maneder, fik han ferste gang hoj feber.
Hans farmor havde fadt otte barn, men havde aldrig set
et, der var sé bleghvidt som Bartal, nér han fik feber.
Som to-arig flyttede Bartal med sin far, mor og s@ster
Sissal Randarsdl fra Feergerne til Kebenhavn, hvor de
skulle bo ét &r i forbindelse med hans foraeldres arbejde.
Det blev et ophold, som for Bartal blev meget lzengere
end forventet og starten p& en dramatisk omvasltning i
hans og hans families liv.

Indtil Bartal var 1 &r gammel, var han i behandling hos
en fysioterapeut for at rette op pa& de skader, hans
dramatiske fadsel havde givet ham — og hvem ved,
maske var det de rentgenstraler, han fik som spaed,
der to &r og ti maneder senere betad, at han blev
indlagt med blinkende lys og sirener pa Rigshospitalet
med diagnosen akut lymfatisk leukeemi. Forud for
indlaeggelsen var gdet en periode med endelose
infektioner, udmarvende penicillinkure og skiftende
laeger, der ikke forstod, hvor alvorlig han situation
faktisk var.

Den 7. juli 2001, dagen hvor Bartal fik sin diagnose,
startede en lidelsesfuld og sej kamp mod sygdom
og kemobehandlinger, og dagen fer hans tre-ars
fodselsdag i august samme &r blev han udskrevet efter
et mere end en maned langt hospitalsophold. Herfra
kunne han og familien flytte til det feeraske patienthotel
i Kabenhavn, sove i almindelige senge og kun komme
péa hospitalet ambulant. Alene det var en befrielse, men
kun starten pé en lang reskke af sveere ér.

Efter den forste indleeggelse fulgte en tid med intense
sygehusindleeggelser og endelose kemo-behandlinger.
| sommeren 2002 kunne familien flytte tilbage til det
elskede Thorshavn og fejre Bartals fire-ars fodselsdag.
Derpa fulgte en periode med hyppige, kortere eller
leengere ture til Danmark. Kampen mod sygdommen
og hospitalsbesegene ville ingen ende tage. Selvom
han i perioder var udmarvet og afkreeftet, ville den lille
dreng ikke give slip pa livet.

| januar 2004 fik Bartal — fem et halvt ar gammel —
foretaget en rygmarvsundersggelse pa Rigshospitalet,
der viste 98 procent tilbagefald med leukaemiceller i
centralnervesystemet. Nu var der kun én vej frem, og
Bartal kom i kemobehandling for at gere ham klar til den
knoglemarvstransplantation, der skulle redde hans liv.

I august 2005 startede Bartal i 0-klasse i Selvgadeskole
i Kebenhavn — helbredt for sin leukeemi.

Min familie har keempet for mit liv

| dag forteeller Bartal om en barndom, som for en stor
del ligger uskarp og taget hen i hans erindring, men
0gséa som en tid, der har sat sig de spor, der er en del
af den efterteenksomme, selvreflekterende, unge mand,
han er i dag.
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P& bordet foran os ligger en maengde fotomapper med
billeder fra Bartals barndom. De vaekker folelser:

"Jeg bliver meget berart, ndr jeg ser billederne fra den
gang. De viser sa tydeligt, hvor barske de ar var. Men
pa en made kommer billederne til at sta i kontrast fil
det, jeg faktisk kan huske. Min mor var utroligt dygtig til
at baere mig igennem og beskytte mig fra sygdommen.
Jeg tror, det er derfor, der en afstand mellem det
forholdsvis lidt, jeg faktisk husker, og det, jeg ser pa
billederne.”

En af de ting, Bartal husker tydeligst, er tiden pa
Rigshospitalet, hvor han skulle i isolation i forbindelse
med knoglemarvstransplantationen:

"Jeg fik vendt tingene pé hovedet og troede, at det
var mig, der kunne smitte de andre med min farlige
sygdom. Det var jo ligesom mig, der var syg,” mindes
Bartal med et smil, der kun er muligt, fordi tiden har lagt
beherig distance mellem dengang og nu.

"Da jeg startede i skolen, havde jeg svaert ved at forsta,

at min mor var sé beskyttende. Jeg oplevede mig selv
som sund og rask, selvom jeg fik en masse forskellig
medicin, og kunne vist ikke rigtigt forst&, hvad jeg havde
veeret igennem. Jeg troede, det var normalt. Jeg har
aldrig veeret i en gruppe med andre leukeemiramte barn.
Jeg er blevet baret pa en bled, beskyttende pude af min
mor, og det er jeg hende taknemmelig for i dag. Hun og
min skytsengel-saster Sissal har keempet for mit liv. Min
far har ogsé veeret der gennem hele sygdomsforlgbet,
men mit forhold til ham har veeret skiftende. Da jeg blev
rask, boede vi og blev i Danmark, og min mor fik en ny
keereste, som blev min stedfar hernede. For tre ar siden
begyndte jeg at reflektere mere over, hvem min far er,
fordi jeg havde brug for at finde ud af, hvem jeg selv er,
og vi har haft en god kontakt siden.”

Jeg har det fint med, hvor jeg er i dag som

menneske
Nér du i dag harer ordene akut lymfatisk leukeemi, hvad
er det sa for en falelse, det giver dig?

*Jeg har meget sveert ved at saette mig ind i det. Det er
som om, det ikke helt har noget med mig at gere. Jeg
tror, jeg har fortraengt det meget, og jeg lever ikke i dag
med et billede af mig selv som kreeftpatient. Jeg tror
forst, det var efter, at jeg startede i skolen, det gik op
for mig, at jeg havde haft s& alvorlig en sygdom. Nogle

havde spurgt, og jeg havde fortalt, at jeg havde haft
kreeft. Her horte jeg, at det kunne jeg jo have veeret ded
af. Det kan lyde maerkeligt, men for mig er det historien
om, at min mor har veeret helt fantastisk til at beskytte
mig og at tage den alvor veek fra mig.”

"Jeg tror pa mange mader, at min sygdom har gjort, at
jeg i dag reflekterer mere over livet end de fleste andre
pa min alder. Jeg har ogséa haft brug for mere tid til at
finde ud af, hvad jeg vil med mit liv. Der har nok veeret
en forventning om, at jeg skulle g& en mere direkte
vej gennem uddannelsessystemet, end jeg faktisk har
gjort. Det var en udfordring for mig at komme ud af
folkeskolens trygge rammer efter 9. klasse, og jeg har
haft brug for at preve nogle ting af for at fele mig sikker
P4, at jeg er det rette sted. Det har jeg det faktisk fint med
i dag. Jeg har géet pa Christianshavns Gymnasium i et
halvt ar, veeret pa en produktionsskole og startet pé en
social- og sundhedsassistentuddannelse og fundet ud
af undervejs, at det ikke var det, jeg skulle. Nu gér jeg
pa HF og er meget glad for det. Jeg er ikke sé rastlos
leengere, og har fundet mig selv mere. Der, hvor jeg er
i dag, og med de mennesker, jeg har rundt om mig,
beheaver jeg ikke at veere en anden person end den, jeg
er. Det er en god folelse og vigtigt for mig.”

Bartal lever i dag med bevidstheden om, at den
sygdom, der kunne have kostet ham livet som helt lille,
og som kom til at preege hans barndom, aldrig helt vil
gé vaek — heller ikke selvom han er rask. Den vil altid
veere en del af hans personlighed samtidig med, at han
insisterer pa at vasre en helt almindelig, ung mand péa
21 ar med livet foran sig.

Jeg kunne lige sa godt ikke have siddet her i
dag

Du har et liggende ottetal (Kraeftens Bekaempelses
logo) diskret tatoveret pa din hejre overarm. Hvad
betyder det for dig?

"Da jeg blev 18, fik min s@ster og jeg lavet en ens
tatovering. Min sidder pa indersiden af min hajre
overarm, mens Sissals sidder pa et ribben pa hojre
side. Tatoveringen er et udtryk for mange ting i mit liv og
selvfelgelig ikke mindst det band, der er mellem Sissal
o0g mig. Jeg har bevidst sat den et diskret sted. Jeg har
ikke behov for at 'flashe’, at jeg har haft leukaemi, men
hvis folk ser den, kan de sperge, hvorfor jeg har den.

December 2019

Foto: Carsten Andersen.

Bartal lever i dag med bevidstheden om, at den sygdom, der kunne have kostet ham livet som helt
lille, og som kom til at praege hans barndom, aldrig helt vil g& veek — heller ikke, selvom han er rask.

Man kan jo ikke se p& mig, at jeg har haft leukaemi,
og hvis jeg ikke forteller det, vil de ikke vide det.
Tatoveringen skal minde mig om, nar jeg en dag finder
ud af, hvad jeg vil arbejde med i mit iv, at hjeelpe andre,
der har veeret eller er midt i alvorlig sygdom. Den er et
symbol pa, at selvom jeg har vaeret gennem sveere ting
og overlevet livskriser, s& er jeg kommet godt videre.
Jeg snakker ikke om det hver dag, men jeg ser mig selv
som en overlever. Det er jo s&dan, at jeg lige s& godt
ikke kunne have siddet her i dag. Tatoveringen er pa en
made et billede pa min taknemmelighed, men samtidig
en pamindelse om, at jeg skal fa noget ud af livet. Nar
man har veeret igennem det, som jeg har veeret, ma
man ikke tage livet for givet.”

Og Bartals historie har leert ham netop ikke at tage
livet for givet. Det kommer til udtryk i hans dagligdag,
hvor han nok passer lidt bedre pa sig selv og reflektere
mere over, hvad han ger og ikke gar, end de fleste
pa hans alder. Han ser sig selv som mere alvorlig og
efterteenksom end sine venner, men det betyder ikke,
at han er mindre social, og heller ikke, at han ikke gar i
byen og har det sjovt med klassekammeraterne. Men
Bartal har, hvad han er bevidst om, lidt andre graenser
for, hvad han deltager i og udseetter sig selv for, og

han er ikke den, der kommer hjem klokken fire-fem om
morgenen efter lidt for mange al.

"Det er sket, at jeg er kommet sent hjem med lidt for
meget alkohol i kroppen. S& vagner jeg op naeste
morgen og teenker, hvordan kom jeg egentlig hjem
og fortryder, at jeg har drukket for meget. Maske
overtaenker jeg tingene lidt, men jeg kan ikke lide at
teenke p4, at der kunne vasre sket noget med mig. Det
ville veere s& dumt at komme ud for en ulykke, nar man
har brugt s& meget af livet pa overhovedet at veere her.
Det er sadan jeg teenker, og derfor jeg passer pa mig
selv. Det er vigtigt for mig at kunne se mig selv i spejlet
og teenke, at jeg gor de rigtige ting; at jeg ikke gar noget
dumt. Hvis jeg alligevel er géet over en greense, sa er
jeg god til at reflektere over det, laere af det og ikke gaere
det igen.”

Uden sygdommen havde jeg ikke vaeret den,
jeg er i dag

Far du reaktioner fra fx dine klassekammerater, nar du
er lidt tilbageholdende?

”Jeg er meget dben som person, og hvis jeg siger, at nu

gér jeg hjem, sé ved de godt hvorfor. Det er vigtigt for
mig at maerke efter, hvornér jeg skal passe pa mig selv,
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0g jeg oplever kun, at det bliver respekteret. Men det
er nu ikke alle mine klassekammerater, jeg har delt min
historie med. Der er selvfelgelig nogle, jeg har en storre
fortrolighed med end andre. Alle behover ikke vide alt,
og jeg vil ikke veere i en offerrolle. Jeg er ikke noget
tilbagetrukket menneske, men jeg har heller ikke brug
for at veere midtpunkt.”

Nar det gaelder fremtiden, ger Bartal sig selvfelgelig sine
overvejelser. Om mindre end et &r er han feerdig med
HF, og lige nu teenker han i retning af en humanistisk
bachelor, fordi han er optaget af, hvordan vi mennesker
teenker, og hvorfor vi handler, som vi ger.

Behandlingen, som Bartal har veeret igennem, har
sat sine spor. Da han var omkring 10 & gammel,
matte han opereres for gra steer pa begge gjne pa
grund af strélebehandlingen. | perioden fra han var 7
til 14 ar, matte han tage vasksthormon for at vokse
alderssvarende, og i dag kraever hans stofskifte daglig
medicinsk regulering. Men pa trods af alt det, feler han
sig heldig og taknemmelig for, at det kun er smating,
han skal gere i sin dagligdag for at leve et almindeligt liv.

Foto: Carsten Andersen.

Teenker du af og til ‘gid jeg aldrig havde haft den
sygdom?’

“Ja, det ger jeg, men det optager mig ikke s& meget.
Vi er kristne her i familien, uden at det dog fylder meget
i hverdagen. Men jeg tror meget pa, at ting sker af en
grund. Uden sygdommen havde jeg ikke veeret den,
jeg er i dag. Den er en del af min person pa godt og
ondt. Hvis jeg ikke havde haft kreeft, havde vi sikkert
boet pa Faeroerne, og jeg havde haft min skolegang
der. Men jeg taenker ikke ’gv, mit liv kunne have vaeret
anderledes’. Slet ikke. Jeg er ikke et offer for noget.”

Nar du nu ser tilbage pa dit liv og ser pa, hvem du er
blevet som menneske, er der s& et godt rad til andre
unge mennesker, der er vokset op med en historie som
din — med helbredsmeessig udfordring, der er kommet
til at bestemme livets gang pa godt og ondt? Hvad skal
der til at fa et godt liv, selvom man har en tung ballast?

"Hvis man har veeret gennem noget, der er sa sveert
som en livstruende sygdom, er det vigtigt at finde noget
i livet, som er positivt — en interesse eller en hobby.
Min mor har veeret god til at skubbe mig i forskellige
i retninger. Jeg har gaet til guitar, karate og spejder —
provet en masse. Det er vigtigt, at man finder noget, der
kan motivere en. Man ma i hvert fald ikke lukke sig inde.
Og hvis man har det sveert, er det vigtigt, at man ikke
holder det inde i sig selv, men at man er &ben om det
i forhold til dem, man har omkring sig. Som menneske
er jeg selv s&dan en type, der ikke kan holde ud at leve
med udfordringer eller konflikter i lang tid. Jeg trives
bedst i det positive, og er der noget, der treekker den
anden vej — noget, der kan lgses, s& skal det helst ga
hurtigt. Man skal ikke g& rundt med en knude i maven
eller feje noget ind under gulvteeppet. Det vil hobe sig
op og komme ud fer eller siden, sa jo hurtigere man kan
konfrontere det, jo bedre.”

Bartal gér lige nu pa HF pa andet ar pa Efterslaegten
i Kebenhavn NV og trives med det. | skrivende stund
er han og hans seje klassekammerater i Cambodia for
at se naermere pa, hvordan det er at lave humanitaert
arbejde i et u-land.

Forude venter resten af livet.
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Behandling af kraeft bor ikke udelukkende
handle om overlevelse, men ogsa om,
hvordan man har det, mens man er i live

Forste reservelaege Sarah Farmer* stod for sessionen om MDS (myelodysplastisk syndrom) og AML
(akut myeloid leukaemi) pa LyLes temamgde i Aarhus i september. Udover at forteelle om sygdom-
mene og deres behandling kom Sarah Farmer bl.a. ogsa ind pa nye behandlingsmuligheder, de seerlige
livskvalitetsudfordringer, der knytter sig til de to sygdomme, samt gnsket om, at patienterne selv spiller
en aktiv rolle i forhold til de beslutninger, der skal treeffes i forbindelse med behandlingen.

Foto: Allan Hagholm.

“Som laeger skal vi i dag give lidt mere af os selv og
ikke blot veere medicinere i hvide kitler, der skal kurere
syge kroppe. Vi skal vaere mere nservaerende og veere

patienternes hjeelp pa flere planer,” mener Sarah Farmer.

MDS og AML er to forskellige, alvorlige sygdomme i
blodet og knoglemarven. De kan optraede hver for sig,
eller AML kan veere en falgesygdom af MDS. For begge
sygdomme gaelder, at vii de senere &r har faet en sterre
forstéelse af og indblik i deres biologiske kompleksitet.
Det betyder ikke mindst, at leegerne er bedre til at
differentiere mellem sygdommens specifikke varianter.
Vihar i dag meget mere viden om forskellige mutationer,
0g Vi kan se, hvor heterogene sygdommene faktisk er,
og hvor forskelligt de kommer til udtryk. Og jo mere
vi ved, jo bedre og mere malrettet behandling kan der
udvikles. Det betyder, at vi i dag ser, at prognoserne
bliver bedre, og — nér det geelder MDS - kan samtidig
se, hvornér der skal sesttes ind med behandling.

MDS er en sygdomsgruppe — et syndrom — der er
karakteriseret ved, at knoglemarven danner for f& celler,
og derved opstar der mangel pé blodlegemer. Det kan
vaere mangel pa rede blodlegemer, hvide blodlegemer
eller blodplader. | nogle tilfeelde kan der veere mangel
pa kun én af de tre slags celler, i andre tilfeelde mangler
alle tre typer celler.

AML er den hyppigst forekommende variant af akut
leukaemi. Akut leukaemi er en livstruende sygdom, der
rammer knoglemarvens celler og ferer til, at disse ikke
kan udvikle sig til normale, modne blodceller. De syge
knoglemarvsceller forbliver p&d et umodent stadium,
hvilket betyder, at de er virkningslose, og blot optager
pladsen i knoglemarven for de normale celler. Dette
farer til en nedsat produktion af blodets normale celler.

Hvor alvorligt er det at fa MDS eller AML?

"Begge er alvorlige sygdomme, som man i veerste fald
kan do af, da helbredende behandling er ikke altid
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mulig,” forklarede Sarah Farmer. "AML, som er den
mest alvorlige tilstand, kan enten opsta som en sygdom
i sig selv eller som en felgesygdom af MDS. N&r man
taler om dem i forleengelse af hinanden, er det fordi,
MDS i veerste fald kan udvikle sig til AML.”

Hvilken behandling kan man tibyde MDS-/AML-
patienter helt overordnet?

"Meget afheenger af sygdommens specifikke karakter,
af patientens alder, og om patienten har andre
sygdomme.”

"Behandling af MDS er afhaengig af, hvilken undertype
af MDS man har. | nogle tilfeelde er en helbredende
behandling mulig med en knoglemarvstransplantation.
Men for mange med MDS, er sygdommen kronisk. |
s& fald kan man fa behandlinger, der kan mindske de
gener, der felger med sygdommen.”

"Nogle patienter med MDS har sa fa eller ingen
symptomer, at der ikke er behov for behandling. Disse
patienter bliver tilbudt at ga til regelmasssige kontroller
og f& taget blodprever med jesvne mellemrum, da der
er risiko for, at sygdommen kan udvikle sig til at blive
behandlingskreevende.”

"Den primaere behandling af AML er intensiv
kemoterapi. Den ferste kur forleber typisk over 10
dage og bestér af to forskellige slags kemoterapi.
Malet med den ferste kur er sygdomskontrol med
udryddelse af hovedparten af leukeemicellerne og
genvinding af den normale knoglemarvsfunktion.
Det kaldes komplet remission og er et meget vigtigt
behandlingsmal. Efter opnéet sygdomskontrol far
man — afheengigt af alder og undertypen af AML —
yderligere to til tre kemoterapikure, som skal forhindre
tilbagefald af sygdommen. Hver kur efterfelges af sveer
undertrykkelse af knoglemarvfunktionen af to til fire
ugers varighed. Der gér fra fire til seks uger mellem de
enkelte kemoterapikure: Det samlede behandlingsforiagb
varer derfor i fem til seks maneder.”

"Hvis leegen p& baggrund af leukaemicellernes
kromosomforandringer  eller  utilstreekkelig  effekt
af kemoterapien vurderer, at der er meget
stor risiko for tilbagefald af sygdommen, vil en
knoglemarvstransplantation blive relevant. Umiddelbart
forud for transplantationen  far  modtageren
immundaempende kemoterapi eventuelt suppleret med
stralebehandling. Det er sjeeldent, at personer over 70
ar bliver tiloudt at fa knoglemarvstransplantation.”

Der tales meget om CAR-T-cellebehandling™ i
forbindelse med de haematologiske sygdomme. Kan
du sige lidt om, hvad det er er?

"Farst og fremmest er det ikke en behandlingstype, der
er tilgaengelig i dag til de patienter, vi snakker om her.
Men der er grund til at tro, at vi kommer til at se mere til
denne type behandling i fremtiden.”

"CAR-T-cellebehandling er en meget avanceret form
for immunbehandling, hvor man udnytter kroppens
eget immunforsvar til at bekeempe de syge celler. Man
tager kroppens egne T-celler ud og modificerer dem i
et laboratorium, s& de malrettet kan angribe de syge
celler — kreeftcellerne. Derefter farer man dem tilbage
i patienten og haber, at de finder kreeftcellerne og
bekeemper dem. Arbejdet i laboratoriet er ekstremt
kompliceret og kreever seerlig teknologi. Derfor kan det
kun udferes i nogle f& lande i Europa, i USA og i Kina.”

Du talte ogsa om sékaldte Bi-specifikke antistoffer.
Hvad er det?

"Bi-specifikke antistoffer er en del af vores immunforsvar.
De kobler B-lymfeceller og T-lymfeceller sammen og
kan angribe de lymfekraeftramte B-celler,” forklarede
Sarah Farmer. "Denne type behandling bruger vi ikke
som ferstevalg i dag, men den giver nye muligheder i
forhold til patienter, som ikke har gavn af den geengse
kemoterapibehandling og ved tilbagefald. Og sa er
den mere tilgeengelig end CAR-T-cellebehandling.
Med Bi-specifikke antistoffer behaver man ikke sende
patientens celler til et laboratorium i udlandet™ for at
blive manipuleret til at have bestemte egenskaber
og fa dem sendt tilbage. Fremtiden vil vise hvilken
plads bi-specifikke antistoffer sével som CAR-T far i
behandlingen af heematologiske sygdomme.”

Du fortalte ogsa om hjemmebehandling. Hvad ligger
der bag det?

"Hjemmebehandling kan fx indebasre, at man far sin
kemoterapi hjemme, eller man bliver behandlet for en
infektion hjemme. Nar det er interessant, er det fordi,
der er rigtigt mange fordele ved at veere hjemme i
stedet for pa et hospital. Vi ved, at patienterne har det
bedre psykisk, nar de er hjiemme og har mulighed for at
veere sammen med deres familie. De taber sig mindre,
far mere motion og sover bedre. Alt sammen noget, der
giver oget livskvalitet.”

Du talte ogsa om, at patienter skal tage storre del i
beslutningerne omkring deres behandling. Hvorfor er
det vigtigt?

”| dag ved vi, at vi ndr laengst, nér vi lytter til patienterne
— ser ham eller hende som et helt menneske — og
tager dem med ind i de beslutninger, der skal treeffes
i forbindelse med behandlingen. Et behandlingsresultat
er ikke altid kun et spergsmal om overlevelse, men
handler ogsad om, hvordan man har det, mens man er i
live. Vi skal som leeger blive bedre til at tage den sveere
dialog med patienterne og p& den méade delagtige
gere dem i, hvad der skal ske behandlingsmaessigt.
Som leeger skal vi i dag give lidt mere af os selv og
ikke blot veere mediciner i hvide kitler, der skal kurere
syge kroppe. Vi skal vaere mere neervaerende og vaere
patienternes hjeelp pa flere planer. | praksis betyder det
fx, at laegestuderende far mere og mere undervisning
i kommunikation, men meget handler naturligvis om,
hvordan man er som menneske, om man er empatisk
og kan rumme sine patienter. Nar vi som laager kan
meerke, at vi kan gore en forskel for patienten, menneske
til menneske, f&r man ogsa lyst til at investere mere af
sig selv og gare en forskel.”

*Sarah Farmer er under uddannelse til at blive speciallaege
i heematologi og har indltil for nyligt arbejdet pa Odense
Universitets Hospital (OUH), men er i dag — som en del
hendes uddannelsesprogram — pa Vejle Sygehus.

**CAR-T er en forkortelse for Chimeric Antigen Receptor
Therapy. Behandlingen starter med, at man haster
patientens hvide blodlegemer (T-celler) og sender dem til et
laboratorium.

Her bliver T-cellerne tilfart en sékaldt vektorvirus, der
omprogrammerer T-cellernes dna, séledes at de kan
genkende leuksemicellernes — fx diffust storcellet

B-celle lymfom (DLBCL) — CD 19-receptorer. De
modificerede T-celler bliver dyrket og sendit retur til den
behandlingsgivende afdeling. Inden behandlingen géar

i gang, far patienten immundaempende medicin for at
svaekke kroppens immunfunktion, sa de nye — og delvist
fremmede — T-celler ikke bliver destrueret af patientens eget
immunforsvar.
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Jeg er kommet for at hore de gode historier
om det at stoppe behandlingen

Anette har veeret med pa LyLes temaermader tidligere og laegger veegt pa at fa viden om sin sygdom
uden for hospitalsmiljget. Den laege hun havde fra starten af sit sygdomsforlgb er gaet pa pension, og
de nye har hun ikke rigtigt lzert at kende endnu, synes hun. Bla. derfor er hun med pa temameodet.

Anette Grennegaard er 49 ar og har veeret CML-patient i 12 &r. Hun
fik sygdommen, da hendes sgn var 10 maneder gammel, og den
a&endrede hendes liv drastisk.

"Jeg er velbehandlet og har det forholdsvis godt. Men jeg slas ",,,1,.,.,.:..;mmnr;u:—"'--'-';","_'j.""
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med treethed, som ogs& andre CML-patienter,” fortaeller Anette. :;“:H":d",,",_::’g,,.,.....,n

*Jeg er primaert kommet for at here om muligheden for at stoppe
behandlingen. Jeg er i princippet kandidat til det, men det ger mig ya—
nerves. Det er en keempe udfordring for mig rent psykisk. Jeg har Som mudian stetiss 547
veeret afhaengig af den medicin, der har reddet mit liv, i 12 &r, og ”“‘*‘_"‘"f‘f"_'f,{":
hvad sker der, hvis jeg standser? Et vigtigt spergsmal er selvfolgelig, i

om jeg kan komme tilbage i behandling, og om den vil veere lige s& » Mg

effektiv, hvis det bliver ngdvendigt. Jeg er kommet for at here de e, e

gode historier om det at stoppe, og sa vil jeg gerne vide, hvad jeg
kan forvente, der sker med de senfolger, jeg allerede er ramt af. Det

3 i it
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store spergsmal er, om den trasthed, jeg slas med, vil forsvinde? Det
er vigtigt for, hvordan mit liv kommer til at forme sig.” Foto: Allan Hagholm.
Bobby Zachariae forteeller: “I arevis har vi haft fokus pa at redde sa mange mennesker som muligt og pé
Foto: Allan Hagholm. at uavikle kraeftbehandlinger, og det har vi faktisk haft en vis succes med. Det betyder, at der lever flere

og flere mennesker med kreeft eller som helbredte, og sé bliver det tydeligt, at nogle af disse lever med
omkostningerne af stadigt mere effektive behandlinger i form af senfolger.

Vi har brug for at made andre, der har varet
igennem det samme som os

Patrick Henriksens kone, Tina, fik AML (akut myeloid leukzemi) for fem ar siden, og siden har de deltaget
i adskillige af LyLes temamgader. For de to handler det ikke s meget om at fa ny viden om sygdommen,
men om at made andre, der har vaeret eller er samme sted som dem selv.

En senfolge kommer sjaldent alene

Senfolger har en tendens til at optraede i klynger af to eller flere samtidige symptomer. Det papegede
professor ved Onkologisk Afdeling, Aarhus Universitetshospital, Bobby Zachariae i sit spandende
oplasg om fysiske og psykologiske senfalger af kraeft og kraeftbehandling pa LyLes temamgde den 14.

"For mig er det allervigtigste ved disse meder at fa snakket med september i Aarhus. Efter hans oplaeg stillede vi ham 10 skarpe spogrgsmal.

andre pargrende. Vi meldte os ind i LylLe, fordi vi havde brug for at

finde nogle, der kunne vise os, at det faktisk er muligt at komme
videre i livet. Vi havde brug for at here, hvordan andre var kommet
igennem en lignende situation, for at vi selv kunne bevare habet. Vi
var pa jagt efter hab, og vi fandt det,” fortasller Patrick.

"Som pargrende er man meget alene i verden. Selv de mennesker,
som er allertasttest pa en har svaert ved at forstd, hvad det er, vi har
vaeret igennem. Det er sd uendeligt meget lettere at snakke med
nogle, der i udgangspunktet forstar ens situation. Det er en keempe
lettelse. Og det finder vi pa LyLes temamgder, sa derfor bliver Tina
0g jeg ved med at komme igen.”

Foto: Carsten Andersen.

Bobby Zachariae er cand.psych., dr. med. med speciale
i sundhedspsykologi og ansat som professor ved
Onkologisk Afdeling, Aarhus Sygehus og Psykologisk
Institut, Aarhus Universitet. Han anses for at veere en af
Danmarks ferende stress-eksperter.

| sit meget tankevaskkende opleeg pé LyLes temamade
lagde han ud med at sl fast, at der i dag er cirka
285.000 mennesker, der lever med kraeft i Danmark, og
at tallet forventes at stige yderligere i de kommende ér.
Stigningen skyldes blandt andet, at flere kraeftpatienter
overlever som folge af mere intensiv kraeftbehandling.
Et faktum, der ikke mindst er sandt, nar det geelder
haematologiske patienter.

Den forbedrede overlevelse er dog ikke omkostningsfri.
En betydelig andel af tidligere kraeftpatienter oplever
psykiske og fysiske senfelger som traethed, vedvarende
smerter, sovnforstyrrelser, depressive symptomer,
posttraumatiske stresssymptomer, frygt for tilbagefald
og kognitive vanskeligheder som hukommelses- og
koncentrationsbesveer.

Pa de nasste sider svarer Bobby Zachariae pa vores 10
spergsmal om senfalger.
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[ Hvordan skelner man mellem bivirkninger og
senfalger?

"Man kan tale om, at der er en glidende overgang
mellem de to. Bivirkninger er den direkte folge af
behandlingen, hvorimod senfalger kommer, nar man
er feerdig med behandlingen. Det kan veere mange
ar efter og behever ikke kun at veere effekten af en
behandling direkte, men en konsekvenser af ens
samlede livs-situation.”

Vi taler rigtigt meget om senfalger i forbindelse
med kreeftbehandling. Hvorfor bliver senfalger
ved med at veere et smertensbarn — et felt, der
tilsyneladende ikke sker de store fremskridt
indenfor?

"Forklaringerne er, at vi i revis har haft fokus pa at
redde sd mange mennesker som muligt og pa at
udvikle kreeftbehandlinger, og det har vi faktisk haft
en vis succes med. Det betyder, at der lever flere
og flere mennesker med kreeft eller som helbredte,
og sa bliver det tydeligt, at nogle af disse lever med
omkostningerne af stadigt mere effektive behandlinger
iform af senfalger. Men det skyldes ogsa, at patienterne
har veeret i behandling p& sygehusafdelinger, som de
ikke har kontakt med mange ar efter, nar senfelgerne
begynder at melde sig. P& det tidspunkt er det hos
kommunerne og de praktiserende leeger problemerne
skal adresseres, og her er det ikke sikkert, at man
teenker pa disse symptomer som noget, der har
noget med kreeft at gere.”

Hvor alvorlige er senfalger?

"Det varierer meget og er bl.a. athaengigt af, hvilken
kreeftsygdom vi taler om, og hvilken behandling man
har faet. Men det afheenger ogsa af helt andre forhold:
Nogle mennesker er mere sarbare end andre, og sé
kommer det meget an pa, hvordan ens liv i gvrigt
er. En af de senfelger, man kan have, er kognitive
vanskeligheder. Det kan veere saerligt problematisk
for en person, der arbejder meget med sit hoved,
mens andre ikke har de samme udfordringer. Meget
kommer altsd an pa, hvor vi er som mennesker, og
hvem vi er personlighedsmaessigt.”

"Et voksende antal undersggelser peger pa en
sammenhzeng mellem livskvalitet og den langsigtede
overlevelse efter en kraeftsygdom. Man har fx fundet,

at bade meget kort og meget lang sevn har betydning
for tilbagefald af brystkreeft. | en stor undersagelse
af danske kvinder behandlet for brystkreeft fandt vi
tilsvarende, at omfanget af depressive symptomer 15
maneder efter kreeftdiagnosen havde betydning for
overlevelsen. Graden af depression tre maneder efter
diagnosen havde derimod ingen betydning.”

Kan senfalger helbredes?

"Nogle senfelger skal man indstille sig pé at leve med
resten af livet. Men andre symptomer pa senfelger
kan behandles. Det kan fx veere de seovnproblemer,
som mange slas med. Om dem ved vi, at de faktisk
kan behandles — ikke med sovemedicin, for det
kan ikke bruges til langtidsbehandling — men med
psykologiske behandlinger, som er meget effektive.”

”Der findes adskillige studier, som viser, at psykologisk
behandling er effektiv over for mange senfelger, men
alligevel er det ikke en del af behandlingstilouddet.
Jeg mener, at vi ber fokusere pa den foreliggende
dokumentation og afseette midler til det, vi fra
forskningen ved, virker — ogsd nér det gaslder
senfolger.”

Kan parerende have senfalger?

”"De péargrende er en anden gruppe, som man ikke har
teenkt s& meget pa i behandlingssystemet. Men man
er i stigende grad blevet opmasrksom pa, at parerende
til kraeftpatienter (og andre) ofte har bade psykiske og
fysiske symptomer, darlig livskvalitet og faktisk ogsa
en hgjere dedelighed end andre. Pargrende bliver
simpelthen belastet af den opgave, de star med, og
det kan fa betydning for ens helbred.”

é Hvor langt er vi med forskningen inden for

senfolger?

"Det lyder trivielt, nar forskere siger, at vi mangler
forskning, men det ger vi. Vi mangler i hgj grad
viden om senfelger, og vi mangler isaer systematisk
viden. Dvs. at vi mangler store landsdeekkende
undersegelser péa tveers af forskellige behandlinger og
kraefttyper, og som felger folk over tid. Vi har masser af
data p4, hvilken type behandling forskellige patienter
har faet, hvor stor en kreeftsvulst de havde osv., men
det, vi ikke har malt s& meget p4, er alt det, man
bliver ngdt til at sperge patienterne om — det, man
kalder Patient Reported Outcomes (PRO). Det er forst

i de senere ar, man er begyndt mere systematisk at
sparge ind til symptomer og oplevelser af forskellige
slags som smerter, traethed, sevnproblemer,
kognitive vanskeligheder, angst, depression og frygt
for tilbagefald. Ting, man bliver nedt til at sperge
patienterne om. Det er alt det, man ikke kan male
med en blodprove.”

4 Du taler om, at senfalger optreeder i klynger — kan

adu forklare det?

"Det interessante ved en raekke af de mere generelle
senfolger er, at de ser ud til at optreede i klynger. Det
vil sige, at hvis man fx har smerter, sa vil der vaere
en starre risiko for, at man ogsé har et sgvnproblem.
Hvis man har et sgvnproblem, er der en starre risiko
for, at man vil opleve kreeftrelateret treethed, og der vil
veere starre sandsynlighed for, at man oplever angst
osv. De forskellige senfolger kommer sjeeldent alene,
men nogle af dem bliver drevet af bagvedliggende
mekanismer. Vi ved fx, at visse kreeftbehandlinger er
forbundet med, at de forstyrrer immunsystemet; at de
gger inflammation. Sevnforstyrrelser kan i ovrigt ogsa
veere med til at forstyrre immunsystemet og blive en
kilde til overveegt. Det kan gere én mere modtagelig
over for at blive deprimeret. En klynge af senfelger kan
blive til en ond cirkel.

cirkel af senfalger?

g Kan man selv gare noget for at bryde ud af en ond

"Det ved vi ikke sd meget om. Vi er vant til at se
senfelgerne adskilte — som uforbundne — og det er
sjeeldent, man har kigget pa hele paletten og pa,
hvordan de haenger sammen, og hvordan denne
sammenheeng forandrer sig over tid. Det skal vi
have mange flere data pa. Men jeg vil anse det
for sandsynligt, at hvis man kan finde nogle af de
symptomer, som driver andre senfolger, sa kunne
man mélrette en behandling mod dem. Tager vi fx
sevnproblemer og kigger pa en patient med afledte
symptomer som trasthed og depression, sa kan det
have en effekt pa disse, hvis man sigter efter at lose
segvnproblemet.”

"Vi har i dag en hel del studier, der viser, at forskellige
psykologiske behandlingsmetoder som fx kognitiv
adfeerdsterapi og mindfulness-baserede metoder
kan have en positiv effekt pa vedvarende smerter
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efter behandling for brystkraeft. Vi ved ogsa, at
det kan afhjeelpe angst og depression. Vi har lige
afsluttet et studie, hvor vi har kigget pa internetleveret
mindfulness, der havde effekter pa& angst og
depression hos kvinder med brystkreeft og maend
behandlet for prostatakraeft.

Opsummerende: Hvor stér vi dag, og hvad er der
brug for, nar vi taler om lindring og behandling af
senfalger?

"Vi skal forsat arbejde pa at f& mere viden, og der
er da ogsa initiativer i gang. Kraeftens Bekeempelse
stér bag en opstart af i hvert fald tre nationale centre,
der fokuserer pa senfelger. Det bliver spaendende at
se, hvordan den viden, vi far, kan blive til handling i
regionerne, i sygehusveesnet og hos de praktiserende
leeger.”

[ & Du introducerede pa temamadet et begreb, du

omtalte som ’posttraumatisk vaekst’. Kan du
forklare, hvad det deekker over?

"Vi ved, at det at veere udsat for voldsomme
begivenheder kan give anledning til posttraumatisk
stress. Og en voldsom begivenhed kan veere
en livstruende sygdom. | den sammenhaeng
er vi blevet opmaerksomme pa et feenomen, vi
kalder posttraumatisk veekst. Det deekker over,
at selvom man selvfelgelig helst ville veere fri for en
livstruende sygdom, sé er det ikke helt uden positive
konsekvenser. Folk begynder at teenke anderledes
om deres liv, hvem de vil vaere sammen med, og hvad
de vil bruge deres tid pa. Nogle gange far man den
oplevelse — set i bakspejlet — at meget af det, man
brugte sit liv pa tidligere, har veeret ret meningslost.
Hverdagen bliver mere veerdifuld.”

"Noget tyder eksempelvis pa, at personer med
evnen til at kunne finde positive aspekter ved selv
meget negative livsbegivenheder er bedre beskyttet
mod at udvikle depression i forbindelse med en
kreeftdiagnose. Desuden er social stette generelt
en vigtig, beskyttende faktor i forbindelse med
belastende livsbegivenheder, herunder det at blive
ramt af og behandlet for kreeft.”
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Foto: Carsten Andersen.

“Vores mors sygdom har betydet feerre feelles aktiviteter end hos andre bern, men til gengeeld
har vi vaeret meget mere sammen med vores mor end andre. Hun var jo altid herhjemme,”
fortaeller Silke og Malou Chili, der har har faet besag af Felix.

En dag vil jeg kebe et hus til mor

Saskendeparret Silke og Malou Chili Levenstedt pa 16 og 13 ar er et par helt almindelige piger, som
beerer pa en ikke helt almindelig historie. Deres mor, Olivia Levenstedt*, fik lymfekraeft, da de var sma,
og hendes sygdom har sat dybe spor i deres opvaekst. Her fortaeller Silke og Malou Chili med mod og
beundringsvaerdig abenhed om det at vokse op med en alvorligt syg mor.

| en stuelejlighed i en sidegade til Amagerbrogade sidder
to piger i en stor, blad sofa med benene trukket godt
op under sig. De ser parate ud, parate til at forteelle om
dem selv, deres mor og en ond sygdom, der i al for hgj
grad har defineret den lille families liv siden de to — Silke
og Malou Chili — var 5 og 2 &r gamle. LyLes udsendte,
der har provet det meste, nér det geelder samtaler med
kraeftpatienter og péarerende, er mindst lige sa spaendt
pa, hvad der nu skal ske, som de to. Selvom de to
har provet meget de sidste 10 &r, er det trods alt ikke
hverdagskost, at der kommer en spargelysten journalist
ind ad daeren og vil snakke.

Men her sidder de, mens merket udenfor langsom
falder pa& — trygt og godt i sofaen. Speendte, men parate
og klare til at forteelle deres meget seerlige historie.
Olivia kommer med kaffe, mens skribenten leder efter
det spargsmal, der skal f& samtalen i gang og familiens
venneseele, ruhdrede gravhund, Felix, insisterende,
men forgeeves prover at tilkeempe sig gaestens
opmaerksomhed.

Silke, der allerede har annonceret, at hun skal afsted
om en time til den koreanske restaurant, hvor hun
arbejder, springer direkte ud i det:

Forste skoledag uden mor

"Narjeg sammenligner mig med mine klassekammerater,
er der mange ting, der har veeret meget anderledes i
vores opveekst, og der er ikke mindst mange ting, vi ikke
har kunnet gare, fordi vi ikke har haft penge og overskud
til det. P4 min gamle skole, hvor jeg felte mig meget
meerkelig den farste tid uden rigtigt at vide hvorfor, var
alle ude at rejse i ferierne, og de fleste havde foreeldre,
der lavede en masse sammen med deres barn. S&dan
var det ikke helt hos os. Til gengeeld var vores mor altid
hjemme og Klar til at vasre naervaerende, nar vi kom
hjem fra skole . En stor luksus som mange af mine

kammerater ikke har, det ved jeg i dag. Og nogle rejser
er det da blevet til, rejser der har veeret hgjdepunkter,
som har givet vores familie livskvalitet i et udfordrende
liv. | 2014 var vi p&d campingferie pa& Korsika. Der var
bl.a. planlagt en bjergvandring, som jeg rigtigt gerne
ville med pa, men som var for hard til mor. Heldigvis
var der nogle, der blev opmasrksomme pa, at vi var lidt
udfordrede og sergede for, at jeg kunne komme med.”

For Malou Chili stér hendes ferste skoledag i 0. klasse
meget tydeligt i hukommelsen. Hun var ked af det, fordi
hendes mor, der skulle i kemobehandling den dag, ikke
kunne veere der.

"Min far og min mormor var med, men jeg savnede
min mor lige dér. Jeg havde det ligesom Silke i skolen,”
forteeller Malou Chili. "Jeg var anderledes end de andre
born og felte mig maerkelig. Det er heldigvis blevet
meget bedre pa den skole, hvor jeg gér nu.”

"Det har veeret vigtigt for mig, at jeg har et teet forhold til
min mormor og morfar, som jeg boede hos i en periode.
De boede lige i naerheden, men er nu er flyttet til Fyn. Sa
det er lidt eerligt, at jeg ikke kan se dem s4 tit leengere.”

| pigernes dagligdag har det fyldt, at deres mor har haft
brug for at hvile sig en masse og tage det med ro for at
kunne fungere og for simpelthen ikke at fa det darligt.

"Det har betydet feerre faelles aktiviteter end hos andre
barn, men til gengeeld har vi vaeret meget mere sammen
med vores mor end andre. Hun var jo altid herhjemme,”
fortasller Silke. "Sygdommen har ogsé betydet, at vi har
veeret angste i perioder. Teenk hvis den kommer tilbage,
teenk hvis det veerste skulle ske, at vores mor dede.
Hvad skulle der s& ske med 0s?”

Silke forteeller med maerkbar lettelse i stemmen, at
angsten siden er blevet mindre, og at den ikke fylder
alverden i dag. Olivia har vaeret kraeftfri, siden hun blev
stamcelletransplanteret i oktober 2012, men lever i
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Foto: Carsten Andersen.
Malou Chili er vild med musik og dremmer om at blive sanger en dag.

dag med fysiske senfalger af sygdommen: Kroniske
rygsmerter, nedsat nyrefunktion, spasmer i kroppen og
trestheden. S& helt forsvinder angsten aldrig.

Puslespil med manglede brikker

Silkke er nu 16 &r og gér i 9. klasse pa Det Kongelig
Vajsenhus, der er en privat grundskole pé& Nr.
Farimagsgade i det indre Kabenhavn. Egentlig burde
hun have géet i 1. g nu, men fordi hun har géet et ar
mere i bernehave, pa grund af sin mors sygdom, er hun
kommet et &r bagud. Et faktum, der har generet hende
meget specielt i 7. og 8. klasse, fordi hun var aldre end
sine klassekammerater og oplevede sig selv som mere
moden. Malou Chili gar nu i 7. klasse pa Sct. Annee
Skole, der ligger i gaafstand fra familiens hjem.

| de senere &r er der meget, der har eendret sig for Silke,
forteeller hun ivrigt, fordi hun kan mange flere ting pa
egen hand nu.

”Da jeg var mindre, var det anderledes. Min mor kunne
fx ikke hente os i barnehaven, i de perioder, hvor hun
var i kemobehandling i det ferste sygdomsforleb, s& det
var der nogle andre foreeldre, der gjorde. Nu laver jeg

en masse med mine venner, men jeg sparger 0gsa en
gang i mellem, om vi tre skal lave noget sammen — gé i
Tivoli eller noget. Men ofte har min mor ikke kreefterne
til det, eller ogsé er det og pengene, der afger det.”

For Malou Chili betyder det noget seerligt, at der er
perioder i hendes barndom, som hendes mor ikke
husker tydeligt, fordi hun dér har vaeret under stort pres
béde fysisk og psykisk. Derfor lever hun med, at der
er brikker i hendes livs puslespil, der mangler. Brikker,
der vigtige for Malou Chili, fordi hun synes, de mangler
i hendes billede af, hvem hun er.

Plads til dramme

Det, Silkke husker bedst fra sin mors sygdomsforleb,
er det, hun beskriver som ’den anden periode’. Det
er den, der folger efter, at Olivia fik tilbagefald og
stamcelletransplantation i 2012.

"Da jeg var mindre, forstod jeg ikke, hvorfor jeg var sa
anderles. Jeg vidste godt, der var noget seerligt ved
min familie, men jeg kunne ikke sastte ord pa det. Jeg
teenkte, at det var mig, der var noget galt med, og det
gik ud over min skole og den made, jeg var pa over for
andre mennesker. Efterhanden som jeg er blevet asldre,
0g jeg pa et tidspunkt skiftede skole, begyndte jeg dog
at forst& lidt mere. At det ikke nedvendigvis var mig, der
var noget galt med.”

”| forhold til mine venner har jeg veeret selektiv. Det
har veeret vigtigt at veere sammen med nogle, som jeg
oplevede kunne forstd mig, og som var der for mig.
Mine klassekammerater har altid veeret mere sorglase,
mens jeg har veeret bekymret for min mor en stor del
af tiden. Med tiden er jeg blevet god til at finde ’‘rigtige’
venner.”

Silke og Malou Chili er heldigvis ikke bange for at taenke
stort om deres fremtid. Silke, som er fascineret af Asiens
sprog, historie og kultur drammer om at bo i Korea en
tid for at arbejde med et mix af kultur, sprog og handel,
selvom det er langt vaek fra hendes mor. Hun er sikker
p4, at hun nok skal komme og besage hende. Prascis,
hvad hun gerne vil lave derovre, er ikke faldet pa plads
i hendes tanker og planer, men det skal nok komme.
Hoijt pa listen star en dram om at tjene mange penge,
s& hun en dag kan kebe et hus til sin mor.

Ogséa Malou Chili sastter overliggeren hejt, nér det
geelder om at taenke stort om fremtiden. Hun vil til USA.
Dregmmer om et high school-ar, nar hun bliver feerdig
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med 10. klasse om fire ar og at pé leengere sigt at bo
og leve i Los Angeles — helst som sanger og model. Det
med sangen ligger hende ikke fiernt. Hun gar til kor og
elsker musik — mest pop. Lige nu vil hun rigtig gerne
gé til sangundervisning for at dygtiggere sig. Det har
hendes mor ikke mulighed for at hjeelpe med pt, men
Malou Chili h&ber, det snart kan lade sig gere.

Hvis man vil noget med sit liv

"Der er en stor alvor i mit liv, men det er ikke kun
tyngende. Jeg har lzert at sastte pris pa min familie og
det, vi har sammen, og at gere mig umage med de ting,
jeg ger. Jeg er nok lidt mere ansvarlig end andre pa
min alder. Det oplever jeg pa mit arbejde i restauranten,
hvor jeg nogle gange undre mig over, hvor afslappet de
andre unge tager det, mens jeg er mere stresset, tager
mere ansvar og Vil gore det hele perfekt. Jeg udseetter
ikke noget til i morgen, som jeg kan gere i dag. S&dan
har jeg det ogsd med mit skolearbejde. Hvis man vil
noget med sit liv, m& man ogsa gere en indsats for det.”

Har du nogensinde veeret vred?

Spoergsmalet udlaser et hejlydt grin fra bade Silke og
Malou Chili.

"Ja, er du rigtig klog. Mange gange,” forteeller Silke.
"Men det varer kun to sekunder, sa bliver jeg mere ked
af det end vred. Det gér mig virkelig pa, hvis jeg oplever
noget, der er urimeligt. Jeg teenker meget over tingene,
men det, at jeg er serigs med mit liv, har bestemt gode
sider. P& mit arbejde kan jeg fx meerke, at de voksne
tager mig mere alvorligt, Iytter til mig. Det samme
geelder mine leerere. Der er bestemt noget godt ved
det. Noget, jeg sastter pris pa ved mig selv.”

"Malou Chili og jeg kan tit blive uenige, og det kan gare
mig ked af det, hvis hun ikke kan se tingene fra min
side. Jeg teenker nok lidt anderledes om min mor og
hendes sygdom, fordi jeg kan huske lzengere tilbage.”

"Men vi har et taet forhold,” indskyder Malou Chili, "og vi
har nogle gode snakke om alvorlige ting i vores liv, som
nok ikke er helt almindeligt for to sestre. Vi holder ikke
vores folelser for os selv. Jeg har det som Silke med at
veere serios med de ting, jeg gar, og jeg kan ikke have,
hvis nogle i min klasse laver sjov med sygdomme. Det
ger mig utroligt vred og sikkert ogsa lidt irriterende.”

Og Silke tilfgjer: "Der er ingen, der skal sige et ondt ord
om min mor, med mindre de vil slas. Jeg kender ikke

Foto: Carsten Andersen.

Silke er fascineret af Asiens sprog, historie og kultur drammer
om at bo i Korea en tid for at arbejde med et mix af kultur,
sprog og handel — selvom det er langt vaek fra hendes mor.

en bedre person end hende. Selvom hun har haft s&
mange udfordringer, har hun gjort sd meget for mig og
min sgster. Brugt alle sine penge og alt sit overskud pa
os. Der er mange ting, vi ikke har faet eller ikke har gjort,
men til gengeeld er vi meget teet forbundne. Selvfelgelig
kunne jeg godt teenke mig, at min mor havde féet
indfriet flere af sine dreamme, og at hun ikke havde de
skavanker, hun har i dag. Men jeg er rigtigt glad for den
méde, vi har det sammen pé — at vi er meget teette.”

P& dette tidspunkt stryger Silke hastigt ud ad degren
péa vej mod Restaurant Seoul i Vanlgse. Hun skulle jo
nadigt komme for sent.

Olivia runder af:

"Jeg er sa stolt af mine piger. Nar man taenker pa, hvad
de har veeret igennem, er det fantastisk at se, hvor
de er i dag. De er sa staerke, og det er langt fra en
selvfelge. Vi har en positiv livsfilosofi, og det har baret os
igennem. Indimellem har de selvfelgelig teenkt, hvorfor
deres liv skulle veere sddan, men det har ogsa bragt os
teet sammen. Gjort os til et staerkt hold.”

*Du kan leese Olivias historie her:
http.//bit.ly/Olivias_historie




App pa din telefon hjaelper dig
med at huske at tage din medicin

Drugstars er en app til din telefon, der kan hjeelpe dig med at tage din medicin. Bruger du appen, kan
du vaere med til at donere penge til LyLe eller en anden patientforening. Appen giver nemlig brugerne
mulighed for at bidrage skonomisk til patientforeninger uden selv at skulle have penge op af lommen.

Her kan du leese, hvordan det haenger sammen.

Men ferst lidt baggrund: | 2017 brugte vi danskere
leegemidler for cirka 22 milliarder kroner, og man regner
med, at cirka hver tredje voksne dansker far ordineret
receptpligtig medicin. Spergsmalet er, hvor gode vi sa
er til at huske at tage den. For én ting er at fa at vide af
laegen, at du skal tage en pille hver dag, noget andet er
at huske at gare det. Man regner med, at kun 40 procent
af al udskrevet medicin indtages som anvist af lsegen.

Og dérligcompliance, somlaegerne kalder det faenomen,
at patienter ikke tager deres medicin som foreskrevet,
er faktisk et stort problem. Sundhedsmeessigt, fordi
medicin, der ikke bliver taget, indebeaerer en risiko for
en forveerring af ens sygdomstilstand, og gkonomisk,
fordi utilstraskkelig behandling leegger pres pa
sundhedsvaesenet. Endelig betyder darlig compliance,
at vi gér glip af systematisk viden om, hvordan medicin
virker og mulige bivirkninger ved den.

16.700 kroner til LyLe

Drugstars er et dansk initiativ drevet af tidligere
professor i socialfarmaci ved Kgbenhavns Universitet
Claus Maldrup. Hans idé tager udgangspunkt i, at alle
har en mobiltelefon, og at hvis vi far en belenning, sé
bliver vi bedre til at huske at tage vores medicin.

Drugstars er en gratis app, der giver brugeren en eller
flere daglige pamindelser om at tage sin medicin,
sine vitaminpiller eller fx sine P-piller. For mange
kraeftpatienter er dette meget relevant, fordi det er sé
nemt at glemme eller undlade at tage en medicin, der
ofte har nogle ubehagelige bivirkninger.

Det smarte ved Drugstars er, at den ikke kun minder os
om at tage medicinen, den belenner os ogsa i kraft af et
pointsystem i form af stjerner (deraf navnet Drugstars).
Néar man har taget sin medicin efter pdmindelse fra
appen, registrerer man det i appen og modtager til
gengeeld stjerner til sin konto i appen. En stjerne har en
veerdi af 7 @re, og ndr du har indsamlet stjerner nok, kan
stjernerne doneres il fx en patientforening (eller anden
velgarenhed), hvor de kan veksles til penge. Ud over at
fa stjerner for at tage din medicin, far du ogsa stjerner
for at give feedback om dine oplevelser — gode som
dérlige — ved at tage den. Det medvirker til at samle
data, der kan have betydning for udviklingen af nye og
bedre lzegemidler.

Her kan man selvfelgelig indvende, at personlige data
kan misbruges i de forkerte haender. Men hertil siger
Claus Meldrup, og vi tager ham pé ordet:

"Datasikkerhed ligger os steerkt pé sinde. Vi har ikke
grund til andet. De data, patienterne bidrager med,
bliver naturligvis anonymiseret, og systemet er bygget
op, sa det ikke er muligt at forbinde specifikke data
med specifikke patienter. Det er lige sa vigtigt for os,
som det er for vores brugere,” forklarer Claus Maldrup.

Pengene bag donationerne kommer fra
medicinalfirmaer, der har betydelige interesser i at fa
viden om, hvordan vi tager vores medicin, og hvordan
den virker. Selvom 7 agre per stierne ikke lyder af
alverden, sa vil en gennemsnitlig patient indsamle cirka
1.000 stjerner per ar. Hvis der fx er 1 million brugere péa
verdensplan, der benytter appen, vil Drugstars kunne
indsamle 70 millioner kroner til velgerenhed. Til dato
har Drugstars mere end 320.000 brugere, og i alt 227
patientforeninger verden over modtager bidrag — og
tallene vokser dag for dag.
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Det drejer sig jo om

patienterne og de parerende

Af Rita O. Christensen, formand for LyLe

For nyligt blev jeg kontaktet af en journalist fra
Hzematologisk Tidsskrift. Hun ville here om Lyles
holdning til en beslutning i Medicinradet om afvisning af en
ny behandling til lymfekreeft, og det er altid rart, at bidrage
med vores mening om en sag. Jeg métte jeg desvaerre
forteelle hende, at LylLe er udelukket fra at deltage i
Medicinrddets seerlige fagudvalg for heematologi. Det
betyder i praksis, at vi ikke bliver hart som den specialist,
vi notorisk er inden for det hasmatologiske omrade.
Journalisten blev med rette meget overrasket over dette,
sé lad mig benytte lejligheden til at ridse situationen op.

Nar vi som kraeftpatientforening ikke er inviteret inden for
i Medicinrédets fagudvalg for heematologi, skyldes det
ikke manglende kompetencer, men alene, at Lyl e ikke har
en samarbejdsaftale med Kraeftens Bekaempelse (KB).
Det har vi ikke, fordi vi i 2017 valgte ikke at skrive under
pa en aftale med KB (geeldende fra 1. janunar 2018), der
drastisk ville begreense vores patientrettede aktiviteter.
KB kreevede - med paraplypatientorganisationen
Danske Patienter (DP) i ryggen — at den stette, vi far fra
medicinalindustrien, maksimalt m& udgere fem procent
af vores samlede indteegter. Andre nordiske lande har
hojere greenser for indteegter fra medicinalindustrien,
som er mere rimelige end her.

Det kunne vi ikke acceptere, fordi vi sé ikke vil kunne
stette de patienter, vi arbejder for, og give dem den
information, de har brug for. Det ville ikke veere muligt for
os at opretholde det hgje aktivitetsniveau, vi er kendte for,
0g som Vi anser for at veere vores veesentligste opgave.
Et eksempel pa dette er de blade, vi udgiver hvert &r,
vores omfattende hjemmeside og fx det temamade,
vi afholdt i september i Aarhus, som du kan leese om i
dette nummer af LyLe Nyt.

Desveerre betyder denne situation, at DP ikke vil
udpege repraesentanter fra Lyl e til det haematologiske
fagudvalg, idet man vurderer, at hele foreningen har et
habilitetsproblem, der er forbundet med den stotte, vi far
fra medicinalindustrien.

Jeg kan sagtens forst4, at formaend for patientforeninger,
som bliver inviteret til konferencer af industrien, ikke kan
deltage — ligesom det geelder overleeger og professorer
pa sygehusene. De sidder heller ikke i fagudvalg, men det
betyder ikke, at hele hospitalet eller deres afdeling bliver
udelukket fra at veere med. Der m& da vaere mulighed
for, at andre bestyrelsesmedlemmer i LylLe, som ikke
deltager i noget relateret til medicinalfirmaer, kan deltage.

LyLe overholder naturligvis alle etiske regler for
samarbejdet med leegemiddelindustrien, og vi har
udarbejdet et regelsaet for at bevise vores habilitet og
intentioner. Vi har vores egen bestyrelse, og der er ingen
penge, der ryger i nogens lommer. Honorarer gar direkte
til patient- og parerendestette. Vi er dbne og transparente
— alle samarbejdsaftaler ligger pé vores hjemmeside, og
man kan se i vores regnskaber, hvad pengene gar til.

Som patientforening har vi en stor viden, vi gerne vil
bidrage med i Medicinrddets arbejde. Vi har deltaget
i arbejdet i bade KRIS og RADS (tidligere rad under
Danske Regioner), og vi synes, det er urimeligt, at
vi bliver udelukket fra Medicinrédet pa denne méde.
Konsekvensen er, at vi ingen indflydelse har pa, hvilke
nye leegemidler der bliver godkendt og ikke godkendt.

Det burde dreje sig om patienterne, og vi er ikke
interesserede i at modarbejde Kraeftens Bekeempelse,
tvaertimod — vi arbejder jo for den samme sag og samme
patienter og péarerende.

Du kan leese artiklen i Heematologisk Tidsskrift her:

http://bit.ly/lyle_udelukkes




Sammen er vi staerkere

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

Frivillighedsprisen
i Aalborg

LyLe har indstillet Bente Lundsgaard og Hanne
Gerges, der har vaeret tovholdere i LyLes
netveerksgruppe gennem flere &r, til Aalborg
kommunes Frivillighedspris.

Da foreningen blev ringet op og méatte vaelge én
af de to, faldt valget pa Bente, da hun har veeret
tovholder i Aalborg leengst af de to.

Da muligheden bad sig for at give vores frivillige

i Aalborg en erkendelse for deres dedikerede
arbejde sprang vi hurtigt til. Bente vandt ikke, men
var meget beaeret over at veere blevet nomineret
blandt tre frivillige i kommmunen.

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 Aarhus Esbjerg Senderborg

Bente og Hanne Arne og Marianne Karin Bibi
23309563/22278941 51780802 238094 45 soenderborg@lyle.dk
aalborg@lyle.dk aarhus@lyle.dk esbjerg@lyle.dk

Odense-gruppens besgog

pa Galleri Galschiot

Tirsdag den 8. oktober kl. 15.00 madtes vi pa Galleri
Galshigt i Odense N.

Vi fik en rundvisning og sé de arbejdende veerksteder.
Derefter fik vi en kop kaffe og herte om Galleriet.

Vi sluttede af med smarrebrod og radvin, @l eller vand.

Alt i alt varede besaget ca. 2,5 time i godt selskab og
med speendende oplevelser.

Besoget var finansieret af 5.000,- kr, som gruppen
har faet doneret af Sankt Andreas Logen, LOUISE, i
Odense.

Har du lyst til at veere med til netvaerksmaederne i
Odense, er du altid velkommen. Du kan tilmelde dig
til Poul Eigil Rasmussen, der er tovholder i gruppen:
pouleigilras@gmail.com eller tif. 26600413.

Du kan ogsé leese mere om gruppen pa lyle.dk

Neestved Odense

Rita og Susanne Mette og Poul Eigil
31682600/27 835935 26600413
naestved@lyle.dk odense@lyle.dk
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Roskilde

Hanne og Birgit

27 8359 38/51 94 34 49
roskilde@lyle.dk
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!

L J
En gave fra dig styrker foreningens arbejde |

— 0g sa kan du treekke belgbet fra i skat

Med din hjaelp bliver vi en staerkere forening

Med en gave fra dig pa 200 kroner, kan vi komme i betragtning til at modtage
kompensation fra Den Statslige Momsordning, dvs. en kompensation for de
penge, vi betaler i moms. Det er muligt, fordi vi er en velgerende forening. For
at komme ind i ordningen skal LyLe modtage mindst 100 gaver, der hver skal
vaere pa minimum 200 kr. inden érets udgang.

For LyLe og vores naesten 1.000 medlemmer vil det veere af stor betydning.
Det kan nemlig blive til mange penge, som vi kan bruge til at lave aktiviteter
for vores medlemmer og deres pararende. Pengene kommer altsa tilbage til
dig som medlem i form af en endnu steerkere forening.

¥ Nu er det ekstra nemt!

Vi har gjort det ekstra nemt at donere til LyLe
med vores nye webshop.

Alt, du skal gare, er at besage lyle.dk/shop — eller
scanne QR-koden med kameraet i din smartphone.

Det kan simpelthen ikke blive lettere!

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

December 2019



