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Vi skal blive ved
med at passe godt
pa hinanden

| dette forér har nessten alting handlet om COVID-19.
Fra begyndelse af marts, hvor coronaen for alvor tog
fart her i landet, var det Klart, at netop heematologiske
patienter tilharer en seerlig risikogruppe. Mange af os — og
det gaelder iseer dem, der er behandlet for nylig — lever
med et svaskket immunforsvar, og det kan veere staarkt
bekymrende. For mig har det betydet, at jeg er blevet
kontaktet af mange eengstelige patienter og parerende,
der har brug for rad og en at tale med. Som tiden er géet,
kan vi se, at mange blodkreeftpatienter har isoleret sig og
veeret yderst forsigtige i deres omgang med andre. Det
har jeg ogsé selv. Det har betydet afsavn og méske endda
ensomhed, men det har helt sikkert ogsé medvirket til, at
forholdsvis fa fra vores patientgrupper er blevet ramt af
sygdommen — sa vidt vi ved. | et interview i dette blad
forteeller haematologen Francesco d’Amore fra Aarhus
Universitetshospital, at de pa hans afdeling etablerede et
kriseberedskab, der stort set ikke er kommet i brug. Det
er en god nyhed.

Hiemme i mit kontor, foran min skeerm, har jeg deltaget
i en reekke interationale webinarer om COVID-19 og
blodkreeft, og de har efterladt det indtryk, at situationen
ikke har veeret s& dramatisk for haematologiske patienter,
som Vi kunne frygte, men ogséa, at der er stor forskel
pa, hvor udsat man er afhaengigt af, hvor man er i sit
sygdomsforlgb. Det har veeret kendetegnende, at
corona-virusset ogsa er nyt for de laeger, vi seetter vores
lid til i hverdagen, og at de rad, de har kunne give os,
ikke har skilt sig neevneveerdigt ud fra dem, der geelder
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Lyl es formand, Rita O. Christensen.
Foto. Allan Hagholm.

for resten af befolkningen. Meget tyder altsé pé, at vi har
vaeret gode til at passe pé os selv, og at vi skal blive ved
med at gere det i lang tid fremover.

| dette nummer bringer vi et interview med heematologen
Judit Jergensen, der fortegller om, hvad vi ved om
lymfekraaft i dag, hvordan sygdommen kan behandles,
0g hvorfor det er vigtigt at kende den specifikke sygdom,
man er ramt af. Hun fortasller ogsd om den nye, lovende
behandling CAR-T-celleterapi, som desveerre endnu ikke
er tilgeengelig for lymfekreeftpatienter i Danmark. Judit
Jargensen er et godt bekendtskab for Lyle, for hun er
formand for Dansk Lymfomgruppe, i hvis styregruppe Vi
fornyelig har féet plads. Det er et eksempel pé, at vi som
forening har mulighed at fa indflydelse i vigtige, faglige
fora, og at man sestter pris pa vores deltagelse.

Du skal ogsd se frem til at leese portreettet af Alice
Primdal, der er lymfekrasftpatient, og interviewet med altid
positive Daniel Svensson. Han skulle have holdt opleeg
P& vores nu udsatte generalforsamling, men i stedet kan
du nu mede ham her og senere pa éaret ved vores nasste
Temadag.

Det er usikre tider, men heldigvis ogsa med et feellesskab,
som har vist sig steerkt. For mange har coronaen givet tid
til refleksion og eftertaenksomhed og mindet os om, at
livet béde er skrabeligt og smukt.

Jeg ensker alle en god sommer og minder om, hvor vigtigt
det er, at vi passer godt p& os selv og hinanden — altid.

Rita O. Christensen, formand for Lyl.e
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Mange forskellige sygdomme med
diffuse symptomer og gode chancer
for at blive helbredt

Ca. 1.500 danskere rammes hvert ar af lymfekraeft. De fleste af Non-Hodgkin lymfom og en mindre gruppe
af Hodgkin lymfom. Sygdomsforlgbene og behandlingen afhaenger meget af, hvilken af de mange under-
typer af lymfeknudekraeft der er tale om, og hvor udbredt sygdommen er ved diagnosen. Som hovedregel
har lymfekraeft en bedre prognose end de fleste andre kreeftsygdomme, og i mange tilfaelde kan be-
handlingen endda fere til helbredelse. Vi har talt med Judit Jergensen, der er overleege pa Haematolo-
gisk Afdeling pa Aarhus Universitetshospital og formand for Dansk Lymfomgruppe (DLG), og bedt hende
forteelle, hvad lymfekraeft er for en sygdom, og hvordan den kan behandles.

Judit Jargensen, overleege pa Haematologisk Afdeling
pa Aarhus Universitetshospital og
formand for Dansk Lymfomgruppe (DLG)

Foto udldnt af Sunahedspoltisk Tidsskrift

Lyle Fokus medte Judit Jergensen pa Aarhus
Universitetshospital (tidl. Skejby Sygehus) i den nordlige
udkant af Aarhus i det, der i dag neesten er en hel by i
sig selv. Det var en af de allerferste 'corona-dage’ i marts,
inden epidemiens fulde omfang og alvor var géet op for
Danmark, men dog pé et tidspunkt, hvor det pludselig var
blevet forbudt at give h&dnd og kramme. Judit Jergensen
er udover at veere overleege pé Hesmatologisk Afdeling
pa Aarhus Universitetshospital ogsé formand for Dansk
Lymfomgruppe (DLG), der er en multidisciplineer
cancergruppe forankret i Dansk Hasmatologisk Selskab.

Lymfekraeft — en heterogen sygdom med
mange undertyper

Lymfekraeft er en krasftsygdom, der udgér fra lymfecellerne
— de sékaldte lymfocytter — og som i de fleste tilfeelde
sidder i lymfeknuderne. Men da vi har lymfeceller i hele
kroppen, kan sygdommen ogsé sidde i de indre organer,
X i tarmene og mavesaekken og endda i hjertet.

Sygdommen blev farste gang beskrevet af Thomas
Hodgkin i 1832. Han var en britisk leege, som blev anset
for at veere en af de mest fremtreedende patologer i sin tid
og pioner inden for forebyggende medicin.

Lymfekraeft ermest synlig, hvis den sidder ilymfeknudeme,
hvor den vil vise sig som hzevede kirtler p& halsen, |
armhulen eller i lysken, men den kan ogsé i mange tilfeelde
veere usynlig, fordi den sidder steder i fx brysthulen eller
i maven, hvor vi ikke kan se den og kan have sveert ved
at meerke den.

Lymfekraeft er en meget heterogen (uensartet) sygdom
med mere end 40 undertyper, der har hver deres
egenskaber og skal behandles forskeligt. De to




hovedgrupper er non-Hodgkin og Hodgkin lymfom, hvor
af ferstneevnte star for 80 procent af tilfesldene. Den
intensive forskning og den stadigt sterre forstaelse af
disse sygdommes biologi betyder, at man kan beskrive
et stadigt starre antal undergrupper og dermed udvikle
mere og mere differentieret behandling.

Non-Hodgkin - lymfom er med mere end 1.300
nye ftifeelde om éret den hyppigst forekommende.
Sygdommen rammer oftest mennesker over 60 &r, men
den kan forekomme i alle aldersgrupper — ogsé hos yngre
mennesker og barn. Non-Hodgkin lymfom opdeles i T-
og B-celle-typer afhaengig af, hvor sygdommen udgér
fra. | daglige tale skelner man ogsa mellem hgj-maligne
og lav-maligne non-Hodgkin lymfomer, som er et udtryk
for hvor aggressiv sygdommen er.

De lav-maligne kan man typiske leve med i mange ér,
men ikke helbrede. De aggressive kan man ikke leve med
laengere tid uden behandling, men til gengeeld er der god
chance for helbredelse.

Hodgkin lymfom opstér hos ca. 150 mennesker om aret
i Danmark og er altsé en forholdsvis sjeelden sygdom.
Sygdommen ses isezer hos to aldersgrupper — yngre
(15-40 &) og esldre (55 &r og frem). Hodgkin lymfom er
karakteriseret ved, at der findes sékaldte Reed-Sternberg-
celler i de heevede lymfeknuder. Disse celler findes ikke i
de andre typer lymfomer.

Det er kun muligt at skelne mellem de forskellige
lymfomtyper ved at undersage en lymfeknude |
mikroskop. Selvom de forskellige typer ligner hinanden
pa mange mader, er det mange forskellige sygdomme,
og de behandles forskelligt.

Symptomerne

Symptomeme pé lymfekrasft kan variere. Det mest
amindelige er heevede lymfeknuder, der ikke forsvinder
efter nogen tid. De er mest synlige pé halsen, i armhulerne
og i lysken, men der kan ogsé opsta syge lymfeknuder
i bryst- og bughulen. De haevede lymfeknuder gar
sjeeldent ondt, og det er oftest tilfeeldigt, at man opdager,
at de er heevede. Andre symptomer kan veere nattesved
over en lagengere periode, feber, vedvarende hudklige
0g veegttab. Heevede lymfeknuder behaver ikke at
vaere tegn pa kresft. Lymfeknuderne er en del af vores
immunsystem, og de hasver, nar kroppen forseger at
bekasmpe infektioner. Ogsa néar der er tale om ikke
alvorlige sygdomme.
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"Typisk henvender patienterne sig til laegen, fordi de har
en forsterret lymfekirtel, men de syge lymfeknuder kan
0gsa gemme sig i kroppen,” forklarer Judit Jargensen.
Hvis man selv kan maarke de forstarrede lymfeknuder,
bliver lymfekreeften i nogle tilfeelde opdaget tidligt.
Hvis lymfeknuderne ikke kan masrkes udefra, kommer
patienterne typisk til laagen, fordi de har nogle uspecifikke
symptomer, fx de tabt sig betydeligt, eller fordi de sveder
voldsomt om natten og eventuelt ogsé har mindre
temperaturforhgjelser. Nar man géar til leegen med
disse symptomer, vil mange opleve at f& en
penicilinkur, fordi mistanken i farste omgang
retter sig mod noget andet. Mange gange
vil udredningen for lymfekreaft starte péa et
tidspunkt, hvor sygdommen er fremskreden. .
Derfor kan patienterne veere meget syge, * .
nér de kommer til os. Endelig kommer nogle “ ‘
patienter, fordi knuden har vokset sig sé& stor, at

den trykker pa et organ — fx nyrerne eller tarmene 1

— eller pa store blodkar. Der kan veere over 10 §
centimeter store knuder i maven eller i brysthulen. | A "
Lymfekraeft er ofte en udfordring for leegeme “ j

veerste fald kan alene sterrelsen af lymfeknuden °
i primeaer-sekioren (de prakliserende leeger), fordi ‘

€3
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veere livstruende.”

symptomeme er sa uspecifikke, at det er sveert at
komme til klarhed over, hvad der gemmer sig bag.
Af den grund er det ikke ualmindeligt, at der kan gé

op til et halvt &r fra det ferste made med leegen
til, at en diagnose kan stilles. Det sker ofte pa

et af hospitalemes diagnostiske centre,

der sender patienterne videre il en
haematologisk afdeling. Det betyder, at
mange patienter allerede har faet fastslaet
diagnosen, nar de kommer til den
heematologiske afdeling.



"Nér patienterne kommer til os, bliver de udredt med
scanninger, eventuelt en kikkertundersagelse og typisk
0gsé en knoglemarvsundersegelse, og Vi taler med
patienterne for at f& indtryk af, hvor syge de feler sig, og
om de har andre sygdomme. Nar vi ved praecis, hvad
det er for en type lymfekreeft, og hvor udbredt den er,
kan vi begynde behandlingen af patienten,” forklarer Judit
Jargensen og fortsastter:

"I nogle tilfeelde, hvis der er tale om fx langsomt voksende,
lav-malign lymfekreeft, kan vi beslutte at se tiden an og
vente med behandlingen. Nogle gange kan der ga &r,
inden det bliver nadvendigt, og det kan veere sveert for
patienten at forsta og acceptere. Nar man har kreeft, vil
de fleste geme behandles for sygdommen hurtigst muligt
i h&b om at slippe af med den. Det, vi forholder os til,
er prognosen, altsé hvordan og hvor kritisk sygdommen
vil udvikle sig, og ofte bliver den ikke bedre af, at en
behandling sesttes i gang. Til det harer naturligvis ogsa, at
behandlingen har bivirkninger, som det giver god mening
at skéne patienterne for.”

Hvorfor far man lymfekraeft?

"Det er der naturligvis rigtigt mange, der sparger om,” siger
Judit Jergensen, "men det er vigtigt at slé fast, at det ikke
er en livstilssygdom, hvor X rygning, alkohol eller saerlige
kostvaner har en indflydelse. | nyere tid har man snakket
om, at fx sprejtemidler og endda hérfarvningsmidler
kan have en betydning, men man ved det kke, og
man kan hgjst tale om en lille foreget risiko, hvis man fx
i landbruget har veeret i tast kontakt med sprejtemidler.
Det er ikke s&dan, at man kan fa lymfekreeft ved at bruge
et ukrudtsmiddel hiemme i haven. Det findes der ingen
evidens for, Helt overordnet er der formentlige tale om en
kombination af flere faktorer, der kan udlgse sygdommen.
Kun for enkelte undertyper af lymfekreeft har det veeret
muligt at pévise en érsag — fx det sékaldte MALT-non-
Hodgkin lymfom i mavesaekken, som skyldes infektion
med mavesérsbakterien Helicobacter pylori. Vi ved ogsa,
at de sdkaldte autoimmune sygdomme (sygdomme, der
opstéar som felge af, at immunsystemet angriber kroppens
egne celler) ager risikoen for at fa lymfekreeft. Ligeledes
har mennesker, der har faet en organtransplantation og
dermed immundaempende behandling, ogsé en foreget
risiko, og samme geelder for patienter med HIV."

Kyssesygevirussen, Epstein-Barr-virus, spiller ogsé en
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rolle i udvikling af nogle typer lymfekreeft, tx nogle tilfeelde
af Hodgkin og Burkitt lymfekeeft.

Men genetisk eller molekylaerbiologisk set er det ikke
sé& meerkelig, at der kan opsta lymfekreeft, forklarer Judit
Jargensen. Vores lymfeceller skal bekaesmpe infektioner,
og det ger de ved at forsege at tipasse sig, nar der
kommer en virus eller en bakterie ind i kroppen, sé de
mélrettet kan angribe disse fremmede partikler eller
mikroorganismer.

"I den proces indgér vores immunglobulin-gener, og
de kan sasttes sammen som legoklodser i forskellige
varianter. Det betyder, at cellerne kan bygge en'legoklods’,
som lige praecis passer til de vira eller bakterier, der er
kommet ind i kroppen. Bagefter vil 'opskriften’ til denne
legoklods sidde i immunforsvarets hukommelse, s& den
kan genkende de samme antigener, hvis de kommer ind |
kroppen igen. Det betyder, at kroppen sé vil kunne bygge
de legoklodser, der kan holde virussen veek, sa vi ikke
bliver syge. Det betyder ogsé, at der er en del af vores
genom (arvemasse), som er meget ustabil, fordi der hele
tiden foregér eendringer og tilpasninger. Det ager risikoen
for, at der kan ske fejl, som kan udvikle sig til ukontrolleret
celleveekst — dvs. til kreeftceller.”

| mange undertyper af lymfekaaft indgér kromosom 14,
hvor immunglobulin-genet sidder. Der kan man se, at der
kan kneekke et stykke af fra kromosomet, hvorefter der
Klistres’ en del fra et andet kromosom pa, der betyder en
opregulering af et sdkaldt onko-gen, som potentielt kan
forérsage kreeft.

"Biologisk set er der altséd mange forklaringer pa det, der
skeri cellerne, men det er ikke noget, der kommer udetra,
0g der er ikke nogen arvelighedsfaktor. Man kan dog i
sjeeldne tilfeelde se en ophobning af sygdommen i nogle
seskendeflokke, og af og til kan det forekomme, at flere
berm i den samme familie har Hodgkin lymfom. Men der
er altsé ikke tale om arvelighed i normal forstand.”

Kemoterapi er stadig 1.-linjebehandling

"Kemoterapi er fortsat, evt. i kombination med
strélebehandling,  1.-linjebehandlingen i langt de
fleste tilfeelde, og ved B-celle-lymfekrasft kombineres
kemoterapi med antistof. Lymfekreeft var faktisk den
ferste kreaftsygdom, hvor man brugte sékaldt targeteret
(mélrettet) behandling i form af immunterapi (rituximalb)




som standardbehandling —en behandling, der med et slag
vaesentligt forbedrede overlevelsen for follikulasrt lymfom
og diffust storcellet B-celle-lymfom. Antistoffet binder sig
til et protein pa kraeftcellernes overflade, som farer til, at
kresftcellen bliver sléet injel. Ser man pa 2.- og 3-linje-
behandling, dvs. de behandlinger, der tages i brug, nér
1.-linjebehandlingen ikke har den enskede effekt, har vi
i nogle lymfekreefttyper flere nye behandlingsmuligheder,
som fx revlimid, ibrutinib, idelalisib og venetoclax, der
virker ved at heeamme et protein i kreeftcellen, sa den gér
til grunde.”

| nyere tid er der kommet antistoffer kombineret med
kemoterapi, som fx CD30 kombineret med kemo, der
primeert kan bruges over for Hodgkin og nogle T-celle-
lymfekrasftsygdomme. Her er det et andet princip, hvor
man ikke aktiverer ens eget immunforsvar, men hvor
antistoffet er koblet p& kemoen, sa den kan frigeres
direkte i cellen.

"I'de 25 &r, jeg har beskasftiget mig med disse sygdomme,
er vi blevet betydeligt bedre til at behandle dem. Fra
starten havde vi bare f& typer kemoterapi, strélebehandling
0g stamcelletransplantation i veerktgjskassen. | dag har
vi et meget stort antal lasgemidler, der kan anvendes i
forskellige kombinationer, men vi er ogsa i nogen grad
haemmet af, at de nye leegemidler er godkendte fil
bestemte indikationer og kun mé& bruges til dem. Det
handler om gkonomi. Tidligere havde vi mere frie haender
til at forsage forskellige behandlingsveje, men i dag ma vi
ikke bruge de meget dyre stoffer, hvis der ikke er evidens
for deres virkning i relation til en specifik sygdom. Vi kan
s& at sige ikke veere sa kreative, som Vi kunne @nske
0s. Laegens frie ordinationsret, som er et grundprincip,
betyder ikke helt det samme i dag som tidligere.”

Bliver behandlingsmulighederne ringere, nér vi taler om de
mere sjeeldne varianter af sygdommen?

"Man kan sige, at jo feerre patienter der er, jo vanskeligere
er det at opnd evidens for, at behandling er virksom.
Nogle varianter forekommer med under 15 tilfeelde om
areti Danmark, og sé bliver det sveert at skaffe evidens for
virkningen af en behandling, og det kan give udfordringer
med at f& den godkendt af Medicinradet.”

“‘Som hovedregel Vil patienter, der far at vide, at de har
lymfekraeft, have en relativt god prognose i forhold il
andre krasftformer. Ved diffust storcellet B-celle-lymfom er
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der en helbredelsesrate pé ca 70 procent, og ved T-celle-
lymfekrasft er den 40-50 procent. Sammenlignet med fx
lungekrasft er det en god prognose.”

"Men meget athasnger naturligvis af patientens specifikke
sygdom. Har jeg en patient, der har en af de mere
aggressive sygdomme, som kan helbredes, sé plejer jeg
at leegge veegt pa, at den behandling, vi veelger, sigter
efter helbredelse. Nogle vil geme here procenter (for
deres chance for helbredelse), andre vil ikke. Ved Hodgkin
ligger vi i neerheden af 90 procent, og sé er det jo et godt
budskab. Hvis jeg sidder over for en patient med en mere
langsom’ lymfekreeft, som ikke kan heloredes, plejer jeg
at leegge veegt pé, at det er noget, man kan leve med i
mange ar, og at der er mange behandlingsmuligheder,
og der timed er nye pé vej. Det skaber grobund for
optimisme. Det er ogsé vigtigt at sige, at behandlingen
kan leegge sygdommen til ro i en arraekke, og at vi kan
behandle, nér den viser sig igen.”

Behandlingsvejledninger vs.
patientinddragelse

Patientinddragelse  og aktiv  beslutningstagen, — der
involverer  patienten er vigtige elementer | vores
behandlingssystemn. Men i en verden, hvor behandlingen
i meget hgj grad er styret af stramme behandlings-
vejledninger, giver det s& overhovedet mening at tale om
patientinddragelse?

Vi ved, at patientinddragelse har positiv effekt for
patienterne. At det ger patienterne tryggere og kan
have en positiv indflydelse pa sygdomsforlgbet. For
0s leeger handler det om at se pa vores patienter som
hele mennesker med en historie og nogle bestemte
forudseetninger. For patienterne handler det om  at
tage ansvar for sin egen sygdom. Der er pa en méade
to forskellige retninger,” forklarer Judit Jergensen: "Pa
den ene side skal vi ngje felge nogle fastlagte faglige
retningslinjer, og pa en anden side skal vi bruge nogle
beslutningsvaerkstejer og inddrage patienterne. | mange
tifeelde er det selvfalgelig muligt at forene de to ting.
Det er der, hvor man kan justere pa behandlingen,
eller der, hvor vi har en sygdom med fx to ligeveerdige
behandlinger med méske forskellige bivirkningsprofiler,
P4 den anden side kan vi have sygdomme, hvor der
er meget staerk evidens for én bestemt behandling og
derfor reelt ingen valgmuligheder. Men selviglgelig kan

Fortszettes pé neeste side >
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man diskutere sammenseaetning af behandling, om vi x
skal bruge strélebehandling eller ej, og det vil vi naturligvis
inddrage patienterne i. For de fleste sygdomme er der
meget prascise beskrivelser af, hvad der er 1.- og
2.-linjebehandling. Men er vi et sted, hvor evidensen er
svagere, sé kan vi selvfelgelig diskutere med patienten, om
vi skal g& i den ene eller den anden retning. Overordnet vil
meget handle om patientens alder og almentilstand, nér
der skal treeffes beslutninger, og det vil i hgj grad handle
om mulige bivirkninger af behandlingen. Sidder man med
en patient, der er mor eller far til to sma bem, vil fokus
selvfelgelig vaere pad overlevelse, og man vil acceptere
en mere voldsom bivirkningsprofil. Sidder man derimod
med en 70-arig, der fx har svage lunger eller hjerte, sé& vil
man ikke veelge den meget 'hérdhaendede’ behandling,
fordi der vil vaere en risiko for, at bivirkningerne bliver for
alvorlige. Det vil vi selviglgelig tale med patienten om.”

"Vivil meget geme i dialog med patienterne om, hvad der
skal ske, men ofte har vi ogsé en ret fast overbevisning
om, hvad der er den rette vej. | @wigt handler
patientinddragelse jo ikke kun om behandlingsvalg, men
0gsa om at 'uddanne’ patienten, dvs. forklare, hvad
det er for en sygdom, han/hun er ramt af, og hvordan
han/hun skal forholde sig. Her er vi naturligvis meget
opmaeerksomme pa, hvad patienten kan kapere, og hvilke
ressourcer han eller hun har,” slutter Judit Jergensen.

LYFO-databasen

| Danmark har vi en af de eeldste lymfomdatabaser, LYFO-databasen, der blev oprettet i 1983 som en af de ferste
populationsbaserede lymfomdatabaser. Formalet eratregistrere sygdomme og deres karakteristika fradiagnosetidspunkt

og falge op pa forlgbet pa de enkelte afdelinger. Dette er med henblik pa at kvalitetssikre diagnostik og behandling og
danne grundlag til populationsbaseret forskning. LYFO har siden 2000 veeret landsdeekkende, men indeholdt indtil da
udelukkende patienter fra Vestdanmark. Alle haematologiske afdelinger i Danmark indberetter til databasen.
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Typer af lymfekraeft

Lymfekraeft

I
Non-Hodgkin lymfom

Hodgkin lymfom

I I
Klassisk Andre

e Klassisk Hodgkin e Noduleert lymfocyt
lymnfom: noduleer praadominant Hodgkin
sklerosis; mixed lymnfom
cellularitet, lymfocyt-
depleted

T-celle-lymfomer

Preekursor T-lymfoblastlymfom
T-celle-lymfom (adult)

Extranodalt NK/T-celle-lymfom, nasaltype
T-celle-lymfom af enteropati-type
Hepatosplenisk T-celle-lymfom

Subkutant panniculitis-lign. T-celle-lymfom
Mycosis fungoides

Sezarys syndrom

Primeert kutant anaplastisk storcellet lymfom
Perifert T-celle-lymfom, uspecificeret
Angioimmunoblastisk T-celle-lymfom
Anaplastisk storcellet lymfom

B-celle-lymfomer

Preekursor B-lymfoblastlymfom

Smécellet lymfocytisk lymfom

Lymfoplasmacytoidt lymfom

Splenisk marginalzonelymfom

Ekstranodalt marginalzone-B-celle-lymfom (MALT-lymfom)
Nodalt marginal zone B-celle-lymfom

Follikuleert lymfom

Mantlecellelymfom

Diffust storcellet B-celle-lymfom

Mediastinalt storcellet B-celle lymfom

Intravaskuleert storcellet B-celle-lymfom

Primaert effusionslymfom

Burkitt lymfom

Post-transplantation lymfoproliferativ sygdom (PTLD)

Kutane lymfomer

Lymfekreeft, der starter i lymfocytterne i huden, kaldes kutane lymfomer, og de er sjeeldne. Det skannes, at
der hvert &r forekommer 1 tilfeelde for hver 100.000 personer i de vestlige lande.

Selvom kutane lymfomer er en form for kraeft, er de i mange tilfeelde meget langsomt voksende og pévirker
ikke levealderen. De opfarer sig mere som en langvarig (kronisk) hudlidelse end som en kraeftsygdom.

Et lymfom, der starter et andet sted og derefter spreder sig til huden, ikke er et kutant lymfom.

Du kan leese mere om kutant lymfom pé lyle.dk.
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CAR-T-cellebehandling flytter
graenser, men er desvaerre ikke
tilgaengelig | Danmark

Chimeric Antigen Receptor Therapy eller bare CAR-T-celleterapi er i hastig vaekst som kreeftbehandlings-
metode og ikke mindst inden for haamatologien. Desveerre ser det ud til at have lange udsigter, for be-
handlingen bliver taget i brug herhjemme, og det vil koste dadsfald blandt lymfompatienter. Her forteeller
overlaege Judit Jergensen fra Heematologisk Afdeling pa Aarhus Universitetshospital om perspektiver og
udfordringer for den nye behandlingsform med seerligt fokus pa diffust storcellet B-celle-lymfom (DLBCL).

Det er snart 10 &r siden, amerikanske lesger forste
gang prevede CAR-T-cellebehanding pé et bamn med
akut lymfatisk leukeesmi (ALL). Det var pa 7-arige Emily
Whitehead, der blev det farste bam i et klinisk studie, der
afprevede CAR-T-cellebehandlingen CTLO19. Historien
om hendes helbredelse for en dadelig sygdom gik verden
rundt. Emily er i mellemtiden blevet 16 ar, og hun er fortsat
rask.

Siden er det gdet steerkt, og den komplicerede og
ekstremt dyre behandlingsform har vundet frem og har
blandt andet vist positive resultater i behandlingen af
visse former for lymfe- og blodkreeft. CAR-T-celleterapi
beskrives pa Rigshospitalets hjemmeside som et
keempe teknologisk og medicinsk fremskridt, der flytter
greenseme for, hvordan vi kan angribe kreeftsygdom.”

Men treeeme vokser som bekendt ikke ind i himlen,
og i dag er CAR-T-cellebehandling ikke tilgeengelig for
danske lymfekraeftpatienter eller for den sags skyld
andre kreeftpatienter bortset fra yngre patienter med akut
lymfatisk leukeemi (ALL). Det er en modseetning til, hvad
der ger sig geeldende i en lang reekke lande i Europa, som
vi ellers ynder at sammenligne os med. Til dato har kun
én dansk DLBCL-patient veeret i CAR-T-cellebehandling.
Det er Allan Nielsen, som du kan leese om i dette blad (og
pé LyLes hiemmeside lyle.dk).

Vi har ikke 3.-linjebehandling i Danmark i dag

"I den meget korte version, s& er CAR-T-cellebehandling
baseret pa, at man hester patientens egne hvide
blodlegemer, de sékaldte T-celler. Cellerne Dbliver

genmodificeret i et laboratorium og tilfert en form for virus,
der bringer dem i stand til at genkende overfladestrukturer,

som er saeregne for kreeftceller, og udrydde dem. De
genmodificerede celler fares derefter tilbage til patienten
via en blodtransfusion. P4 den méde kan T-celleme
rette et frontalt angreb mod kreeftcellerne. Behandlingen
skreeddersys i sagens natur til den enkelte patient, og |
modseetning til en lang raskke af de nye, meget effektive
og mélrettede (og dyre) krasftbehandlinger, der gives over
meget lang tid og méske endda livslangt, sé er en CAR-T-
celleterapi en 1-gangsbehandling. Det er ikke uvassentligt,
nar talen falder pa prisen,” forklarer Judit Jargensen.

Til DLBCL (og i evrigt ogsé til B-celle akut lymfatisk
leukeemi (B-ALL) er der i dag to behandlinger godkendt
til 3.-linjebehandling af DLBCL af Det Europasiske
Leegemiddelagentur (EMA) og de amerikanske leege-
middelmyndigheder (FDA), og en tredie er pa vej til
at blive det. De to ferste, Yescarta og Kymriah, ligner
hinanden meget og er begge rettet mod CD19-molekylet
pa B-cellernes overflade. Yescarta forventes i @vrigt snart
godkendt til mantlecellelymfom (MCL), og der er studier i
gang pa follikuleert lymfom og kronisk lymfatisk leukasmi
(CLL). Danske patienter — indtil videre kun én, der under
helt seerlige omsteendigheder vil kunne tilbydes disse
behandlinger — kunne sendes til behandling til USA, indtil
Medicinradet tog stilling til behandling.

Det er vigtigt at sla fast, at vi i dag ikke har en 3.-linje-
behandling til DLBCL, men standardbehandling til linje
1 0og 2. Det betyder med andre ord, at hvis en patient
ikke har gleede af de to ferste behandlingslinjer, s& er der
ikke leengere en standardbehandling at tilbyde. For at
imadekomme dette, har man i mange ar — desvaerre med
dérlige resultater — forsggt sig med varianter af kemo-
behandlinger, som patienten ikke er blevet udsat for fer.




Chimeric Antigen Receptor (CAR) péa en T-celle,
der binder sig til et molekyle pa en kreeftcelles overflade

Udviklingen har i @vrigt fert til studier, der sammenligner
stamcelletransplantation med behandling med CAR-
T-celler som 2.linjebehandling, s& méaske Vil vi inden
leenge se, at CAR-T-cellebehandiing overfledigger
stamcelletransplantation for patienter med tilbagefald af
DLBCL.

Nej fra Medicinradet

For ét &r siden afviste Medicinradet CAR-T-cellebehandling
til patienter med DLBCL, som ellers er en sygdom, hvor
brugen af den nye, avancerede behandlingsform har vist
bemeerkelsesveerdigt positive og holdbare resultater hos
patienter med dérlig prognose, og hvor kemoterapi har en
begreenset effekt.

Den gang udtalte Judit Jergensen til Sundhedspolitisk
Tidsskrift, at ”... det er meget eergerligt, at CAR-T ikke er
blevet godkendt som standardbehandling. Behandlingen
virker hos en del patienter — cirka 40 procent bliver
raske — og det ser ud til, at effekten holder pa sigt,
og at langtidsbivirkningeme er fa. De fleste patienter,
som har haft gavn af behandlingen, vender tilbage fil
arbejdsmarkedet. Der er et stort politisk fokus pa mélrettet
0og personlig medicin. CAR-T-cellebehandling opfylder
i den grad begge dele. S& det er meget beklageligt, at
behandlingen ikke bliver godkendt.”

Baggrunden for afvisningeme var, at Medicinradet
vurderede, at der ikke er et rimeligt forhold mellem
den Kliniske merveerdi, der er vurderet som ‘ikke-
dokumenterbar’, og omkostningerne ved behandlingeme,
sammenlignet med bedste tilgeengelige behandling.

Judit Jergensen mener, at beslutningen om at afvise
CAR-T-cellebehandling som standardbehandling rejser
nogle kritiske spargsmél omkring Medicinradets metode.
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"Rédet tildeler klinisk merveerdi for den nye behandling

i forhold til standardbehandling. Men der findes
ingen  standardbehandling, né&r det kommer il
3.linjebehandling af DLBCL. Her anvender man forskellige
kemoterapikombinationer, men ingen af dem er undersagt
i sterre studier og godkendt til 3.-linjebehandling,” siger
Judit Jargensen.

Medicinrddet lesgger i sin wvurdering af CAR-T-
cellebehandlingeme veegt pa, at evidensens kvalitet er
lav, 0og at der er behov for et mere solidt evidensgrundlag
for at kunne vurdere den kliniske merveerdi sammenlignet
med den bedste tilgeengelige behandling. Judit
Jorgensen pdpeger, at den dokumentation, som
Medicinradet kreever, er sveer at skaffe for en sé sjeslden
sygdom som tilbagefald af DLBCL, hvor der ikke findes
en standardbehandling.

De anvendte behandlinger i 3. linje er forholdsvis billige
traditionelle  kemoterapier, derfor bliver prisforskellen
mellem de nuveerende behandlinger og CAR-T-celleterapi
naturligvis ogsé meget stor.

"Medicinradets  beslutninger hviler meget pa et
evidensgraderingssystem og en vurdering af merveerdi.
Men recidiverende (tilbagefald af) DLBCL er en sjeelden
sygdom med fa patienter, s& det er sveert at skaffe
dokumentation pé fase lll-niveau med langtidsopfalgning.
Det nuveerende vurderingssystem, som er anderledes
end det, man anvender i andre lignende organisationer
som fx NICE (det britiske prioriteringsinstitut, red.),
betyder, at det er sveert at f& godkendt en ny behandling
for sjgeldne sygdomme i Danmark,” siger Judit Jargensen.
Hun péapeger, at Medicinradet i januar faktisk godkendte
CAR-T-cellebehandling til bern med ALL pa baggrund af
et lignende studie og evidensgrundlag.
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Hvad ma et liv koste?

| forbindelse med Medicinrédets afvisning af Yescarta
spurgte Sundhedspolitisk Tidsskrift LyLes formand, Rita
O. Christensen, om, hvordan patientforeningen s& péa
dette:

"Uden at blive alt for teknisk, s& synes vi, at den méade,
Medicinrddet har beregnet behandlingens effektivitet
pa, er meget maerkveerdig. Vi haefter os ved, at man
tilsyneladende inddrager kontrolgruppen i det samlede
resultat. Man siger, at s& og s& mange patienter har faet
CAR-T-cellebehandling, og s& mange har ikke — det Vil
sige kontrolgruppen — og sé beregner man effektiviteten
ud fra den samlede gruppe. Det er en meget meerkveerdig
méde at beregne det pa,” siger Rita O. Christensen og
fortsastter:

"\i ser afvisningen som benhard gkonomisk prioritering, og
det strider imod vores holdning til, at danske patienter har
ret til den bedst mulige behandling, som er godkendt af
EMA (Det Europeeiske Laegemiddelagentur). Vi ved godt,
at CAR-T-cellebehandling er en meget dyr behandling,
men hvem skal seette pris pa, hvad et liv méa koste?”

LyLe har haft kontakt med paraplyorganisationen for
lymfompatientforeninger i Europa, Tyrkiet og lIsrael,
Lymphoma Coaliation Europe (LCE), vedrerende
Medicinradets afvisning af Yescarta. LCE oplyser blandt
andet, at Novartis, som stér bag Kymriah, i flere tilfaslde
har erkleeret, at firmaet er villig til at samarbejde med
sundheds- og godkendelsesmyndigheder i Europa om
en fair, veerdibaseret pristiigang, som er holdbar for de
nationale sundhedssystemer.

Yescartas amerikanske listepris er $ 373.000 for DLBCL,
mens der i Europa i gjeblikket draftes og indgas forskellige
prisstrategier for bade Kymriah og Yescarta. Fx har man |
Spanien indgéet den aftale, at sundhedsvaesnet betaler
50 procent af prisen (60 procent ved peediatrisk krasft)
for en CAR-T-cellebehandling, og de evrige 50 procent
(eller 40 procent), hvis patienten opnér komplet remission
(der kan ikke leengere konstateres sygdom) 18 maneder
efter en CAR-T-celleinfusion. Amgros har ogsé forhandlet
med firmaerne, men resultatet af disse forhandlinger er
fortroligt, og vi kender ikke den danske pris for CAR-
T-celle behandling.

LyLe Fokus —

Lymfekreeft

Vinduet stod faktisk pa klem i en kort periode

| perioden mellem, at EMA godkendte Yescarta og
Kymriah, og Medicinrddet i Danmark behandlede
ansegningeme, var det faktisk muligt at sende
patienter til udlandet, og pé den méde kom to patienter
afsted. Det skete med midler fra en saerlige pulie fra
Sundhedsstyrelsen, der bner op for den mulighed. Men
efter Medicinrddets afvisning af CAR-T-cellebehandling
for lymfomer er det ikke leengere muligt at sende
patienter til udlandet. Der er to danske afdelinger, der
i Sundhedsstyrelsens specialeplan er udpeget til at
behandle lymfekraeftpatienter med CAR-T: Rigshospitalet
0g Arhus, men der mangler finansiering.

"I Dansk Lymfomgruppe har vi spurgt myndighederme
og Sundhedsministeriet, hvad vi s& kan gere. Fra
Sundhedsministeriet har de meldt tilbage, at Medicinrddet
afgerelse ikke er en lov. Sundhedsstyrelsen har henvist
til Danske Regioners ‘Vejledning om anvendelse af
lzegemidler, som ikke er anbefalet af Medicinradet’ og
udtalt: Hvis lseger i en konference beslutter, at en patient
skal have den behandling, sa skal de sege om at fa den
betalt via regionens leegemiddelkomite,” forklarer Judit
Jorgensen.

‘Der er altsd en teoretisk mulighed for at tilbyde
patienter CAR-T-cellebehandling, men den er teoretisk.
Regionemes  Laegemiddelkommitte  henviser nemlig
til Medicinradets beslutning og siger pa den baggrund
nej. Det har vi eksempler p&, og er man en patient, der
har brug for den behandling, s& er chancerne for, at det
kan lade sig gere, naermest lig nul. Sammenligner vi os
med en lang reekke lande i Europa som @strig, Frankrig,
ltalien, Spanien, Tyskland og Sverige virker det neermest
pinligt, at vi er faldet helt bagud i Danmark. Det kan vi
ikke veere bekendt, og vi kan nu bare vente pé&, at der
kommer resultater fra randomiserede fase ll-studier,
hvor  CAR-T-cellebehandlingen  sammenlignes med
stamcelletransplantation  som  2.-linjebehandling.  Hvis
studiet viser positive resultaterr, bliver det meget sveert
at afvise CAR-T-cellebehandling for lymfompatienter, og
forhdbentlig kan ogsé tages i brug som 3.-linjebehandling
i Danmark,” slutter Judit Jergensen.
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Sadan foregar CAR-T-celleterapi

Behandlingen starter med, at man haster patientens hvide blodliegemer (T-celler) og sender dem il et laboratorium

Her bliver T-celleme ftilfart en sakaldt vektorvirus, der omprogrammerer T-cellernes DNA, sa de kan genkende

leukeemicellernes — fx diffust storcellet B-celle lymfom (DLBCL) — CD19-receptorer.

De modificerede T-celler bliver dyrket og sendt retur til den behandlingsgivende afdeling.

Inden behandlingen gér i gang, far patienten immundsempende medicin for at sveekke kroppens immunfunktion, sé
de nye, og delvist fremmede, T-celler ikke bliver destrueret af patientens eget immunforsvar
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Kend din undertype

Som lymfekreeftpatient er det vigtige at kende sin specifikke undertype af sygdommen. Her fortaeller Judit

Jorgensen hvorfor.

At f& en krasftdiagnose betyder for de fleste, at deres
liv eendrer sig med kort varsel. Fra at sidde bag rattet |
sit eget liv og bestemme retning og hastighed, er man
pludselig reduceret til passager. Man taber kontrollen
over sit liv. S&dan kan det i hvert fald feles.

Det er ofte oplevelsen af kontroltab, der ger, at
kresftpatienter far behov for at skaffe sig mest mulig viden
om den sygdom, der har ramt dem. Det er en viden, de
typisk fér ved at stile masser af spergsmél og Iytte til
deres hasmatolog og til de sygeplejersker, de mader pa
sygehuset. Som supplement vil mange sege pa nettet.
De gér til 'Doktor Google',

Nér vi taler om lymfekraeft, opfordrer heematologerne — og
i ovrigt ogsé Lyle — patienter til at saette sig grundigt ind
i, hvilken specifik sygdom der har ramt dem. Men hvorfor
er det sé vigtigt?

Forst og fremmest vigtigt for patienten selv

"Hvis du vil vide, hvad du skal forvente dig, hvike
symptomer og gener der er de meste almindelige, hvilke
behandlinger der kan tilbydes, eller hvis du vil dele dine
tanker med dine pérerende, sé er det vaesentligt, at du
ved preecis, hvad du fejler,” forklarer Judit Jergensen.
"Nér det geslder lymfekrasft, handler det om at kende ens
specifikke undertype. Hvis du vil have mere viden og fx
seger efter den pé nettet, er det i sagens natur vigtigt,
at du leder efter det rigtige, ligesom det ogsé er vigtigt
at vide det, hvis man opseger andre patienter for at
dele erfaringer. Har man fx follikulaert lymfom, som er en
langsomt voksende lymfekreeft, s& giver det ikke mening
at sammenligne med en aggressiv lymfekreeft eller x
at sammenligne en T-celle-lymfekraeft med en B-celle-
lymfekrasft.”

Der kan veere meget stor forskel pd, hvad man skal
indstille sig pa, og hvordan sygdommen kommer til at
pavirke ens liv. | nogle tilfeelde vil sygdommen muligvis
forkorte ens liv, og i andre tilfeclde betyde, at man skal
leve med sygdommen i drevis og méaske en dag do af
noget helt andet.

Det er vigtigt for behandlingssystemet, at patienterne
seetter sig ind i deres sygdom og dermed kan tage del
i de beslutninger, der skal treeffes i behandlingen, men
det er ferst og fremmest vigtigt for patienteme sel,
fordi sygdommen seetter rammeme for, hvad man kan
forvente, hvordan man skal indrette sit liv, og om man fx
kan komme tilbage til sit arbejde.

Flere og flere sgger viden pa nettet

Som leege skal man forholde sig til, hvilke ressourcer ens
patienter har, hvor meget de kan rumme af information,
0g hvor meget ansvar de selv kan tage. Hvad teenker du
om det?

"Det er Klart, at vi til enhver tid skal tipasse vores
kommunikation og forventninger til, hvad vi tror, patienten
kan rumme. Det nytter ikke at tale om kromosomer
og kompliceret cellebiologi til en patient, der ikke har
forudseetninger for at forstd, hvad vi taler om. Sidder
man derimod over for en patient, som tydeligt viser, at
han/hun allerede har lesst pa 'lektien’, s kan man gé lidt
dybere i forklaringerne og de udfordringer, der er rent
behandlingsmaessigt,” fortasller Judit Jargensen.

Ser du problemer i, at patienter sager information péa
nettet?

Nej. Nér vi opfordrer patienterne til at seette sig ind i deres
sygdom, mé vi regne med, at de ger det. Det er kun
positivt, men der er selvfalgelig en risiko for, at man pa
nettet finder oplysninger, som er vildledende, forkerte eller
farvet af bestemte interesser, men det er faktisk ikke noget,
jeg oplever som et problem. Jeg foretreekker dog at give
patienterne anbefalinger til, hvor de kan finde kvalificeret
information om deres sygdom, nér det er muligt.”
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CLL - kronisk lymfatisk leukaemi

Den 25. april 2019 holdt LyLe informationsmgde om kronisk lymfatisk leukaemi (CLL) i samarbejde med
Lymphoma Coalition Europe. Dagen bad pa et program med opleegsholdere fra det store udland og fra
vores hjemlige graesgange. Med lidt optimisme i blodet ser meget ud til, at ‘lkemo-aeraen’ er pa sit sidste,
og at mere skansomme og malrettede laagemidler er ved at tage over. Her et lille udpluk af artikler fra mg-
det - du kan laese disse og andre artikler fra mgdet pa vores hjemmeside, lyle.dk

Behandlingen af CLL minder mere og mere
om behandlingen af diabetes

Den israelske hasmatolog Tamar Tadmor gav de godt
80 fremmedte patienter og parerende et fint 'overblik og
en status over behandlingen af CLL' og kiggede lidt i en
krystalkugle, der fortasller om stadigt voksende indsigt |
sygdommen og bedre behandlinger. Maske endda s&

: , gode, at kemoterapi fortreenges af mindre skadelige og
s S B | mere mélrettede behandlinger. Vi talte med hende under
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CLL-behandlingen star i et vadested

Sa&dan beskriver Carsten Niemann situationen i
behandlingen af CLL. En sygdom, hvor der i de senere
ar er kommet flere nye, mélrettede behandlinger i

spil med potentiale til at aflase den klassiske kemo-
immunterapibehandling. Carsten Niemann er overleege
pa Rigshospitalet og steerkt engageret i videnskabelige
studier, der undersager brugen af bade nye og gamle
lsegemidler til behandling af CLL. P& CLL-madet den 25.
april i Kabenhavn fik vi lejlighed til at stille ham en reekke
spargsmal.

Jan takkede ja til at vaere med i et klinisk
studie, CLL13

Da Jan Fredholm sidste &r skulle i behandling for den CLL,
han havde faet konstateret godt fem é&r tidligere, fik han
et tilbudt om at deltage i et videnskabeligt studie med en
kombination af nye og mere kendte lsegemidler. Formélet
var at undersgge effekten af forskellige behandlinger
med og uden kemoterapi, og Jan Fredholm sagde ja tak.
Her forteeller Jan og hans leege, heematologen Christian
Poulsen fra Roskilde Sygehus, om det at veere med |
forsag med nye leegemidler.
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LyLe bliver repraesenteret i
LYFO-databasens styregruppe

LyLe er forylig blevet inviteret il at deltage | LYFO-databasens CABs
(Community Advisory Boards), der hgrer hiemme under det faglige selskab
Dansk Lymfomgruppe (DLG), som er en multidisciplineer cancergruppe
forankret i Dansk Heematologisk selskab. Databasen er landsdeekkende
og har siden 19883 indsamlet data om diagnostik og behandling af malignt
lymfom i Danmark.

LYFOs formél er at registrere sygdomme og deres karakteristika fra
diagnosetidspunkt og falge op pa forlebet pa de enkelte afdelinger. Dette
med henblik pé at kvantitere og kvalitetssikre diagnostik og behandling af
disse sygdomme i Danmark.

Alle haematologiske afdelinger i Danmark indberetter til databasen og data
suppleres med data fra Landspatientregisteret (LPR), Landsregisteret for
Patologi og CPR-registeret.

LylLes bliver repreesenteret af Villy O. Christensen og hans medvirken er
endnu et eksempel pé, at Lyle far mulighed for indflydelse i vigtige faglige
fora. Séledes blev Lyle sidste ar bedt om at treede ind i Lymphoma Coalition
Europe sékaldte Community Advisory Committee.

Patientstottegruppe:

4

For godt et &r siden oprettede en gruppe Waldenstrom-
patienter Facebook-gruppen "Waldenstream Danmark’,

Det er en stettegruppe, der vil medvirke til at udbrede
kendskabet til sygdommen med det udgangspunkt, at
sygdommen er vanskelig at diagnosticere og behandle
optimalt. P& Facebook har gruppen skabt et forum for
uafheengig oplysning og stette til patienter og parerende.
Gruppen ensker ogsé at stette al forskning, der medvirker
til, at patienter og pérerende far det bedste ud af livet
trods de begreensninger, en sjeelden sygdom medfarer.

Gruppen gnsker desuden at formidle relevant viden
i samarbejde med ferende leeger, der har speciale i
sygdommen. Waldenstrgm Danmark er ogsa et forum,
hvor man kan udveksle erfaringer og stette hinanden.

Bag gruppen stod fra starten Arme Kjaer Christensen og
Charlote Holm. Ame fik diagnosen som 65 arig. Han har
veeret gennem forskellige behandlinger, men har dgjet
med mange bivirkninger. Charlotte fik diagnosen i 2012
som 42 érig. Hendes sygdom har endnu ikke vesret
behandlingskraevende.

Waldenstrom Danmark

Gruppen holdt sit ferste fysiske’ treef i Roskilde i september
2019. Her deltog Lars Munksgaard, der er overlaege ved
heematologisk afdeling pé Roskilde sygehus. Han bidrog
med et oplasg om Waldenstrem.

I marts 2020 madtes gruppen igen denne gang i Vejle og
atter med Lars Munksgaard som opleegsholder. Madet
havde fokus pé arveligehed, kost og sexliv, og er blev rig
lejlighed til at stille spargsmal til Lars Munksgaard. Madet
havde knapt 30 deltagere, som var béde patienter og
parerende.

Waldenstrem Danmark havde planer om endnu et
made her i fordret, men det métte aflyses pga. corona-
pandemien. P& gruppens Facebook-side kan du holde
gje med, hvornér dette made gennemferes. Datoen er
endnu ikke kendt.

Du kan finde gruppen pa Facebook som "Waldenstrem
Danmark. Du kan ogsé skrive direkte tl Ame pa
hannearne@ka-net.dk eller til Charlotte p& chmadsen21@
yahoo.com.
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Waldenstroms makroglobulinaami er med ca. 80 nye tilfzelde om aret i Danmark en sjaelden sygdom. Ofte
har den et forholdsvist fredeligt forlab, men den kan udvikle sig til at give patienten alvorlige udfordringer.

Waldenstroms — makroglobulineemi (forkortet — enten
Waldenstrom eller blot WM) er en kronisk krasftsygdom i
en bestemt type lymfeceller (B-lymfocytter) — de sékaldte
LPL-celler. Sygdommen er karakteriseret ved, at disse
celler producerer proteinet makroglobulin som i kort form
kaldet M-komponent.

P& grund af store meengder M-komponent kan blodet
blive tykt og sejt. Det betyder, at blodet cirkulerer
dérligt, og at sméa blodarer kan tilstoppes. Hertil
kommer, at M-komponent kan udlase reaktioner i
immunsystemet, som kan give nervesmerter, forstyrrelser
I blodsterkningssystemet og en lang raekke andre
feenomener.

Blandt de mest dominerende symptomer er tresthed,
manglende appetit og veegttab. Synsforstyrrelser og
nedsat syn, svimmelhed, hovedpine, neesebladning
og forvirringstilstand ses ogsé, hviket er advarsels-
symptomer om for tykt blod.

Klinisk set ligner Waldenstrom mest CLL (kronisk
lymfatisk leukeemi) — en lighed, der blandt andet viser sig
ved, at rigtigt mange patienter, som har M-komponent,
og hvor man kun lige akkurat kan se sygdommen |
knoglemarven, har meget svage symptomer. Har man en
lav M-komponent, kan der i mange tilfeelde ga 5-10 ér, for
behandling kan blive nadvendig.

Det er ofte i forbindelse med udredningen af en anden
sygdom, at leegeme bliver opmasrksomme pa den
forhgjede M-komponent. Waldenstrém er ligesom mange
andre kreeftsygdomme aldersbetinget og kan forklares
med genetiske fejl, ophobning af mutationer og skader
pa DNAet, der typisk ses med stigende alder. Man kan
0gsé se, at Waldenstrom forekommer hyppigere i nogle
familier. Der kan altsé veere en arvelighedsfaktor, der ger,
at Waldenstrom findes hyppigere i nogle familier end i
andre.

| 2012 skete der et gennembrud i forstéelsen af
mekanismen bag Waldenstrom, da man fandt en skade |
MYD88-proteinet. MYD88 regulerer de signaler, der blive
sendt til cellen om, hvad den skal gare. Men er der sket
en skade pa dette protein, eendres signalmolekylerne,
der styrer cellen. Det holder liv i kreeftceller, der ellers ville
dg af sig selv. Opdagelsen af MYD88 ger det muligt at se
meget tidlige tegn pa sygdommen.

Waldenstrom er den sygdom plandt
lymfekrasftsygdommene, der har det mest brogede
symptombillede. Saledes erder patientermedenmegetlille
M-komponent, der far alvorlige nervebeteendelsesgener.
De kan opleve, at det feles, som om de har heenderne
pa en kogeplade, eller som om de gér pa glasskar. Det
kan blive et stort handicap, som man i nogle tilfeelde kan
afhjeelpe/mildne med behandling, ofte i samarbejde med
neurologer.

Som Waldenstrom-patient er det vigtigt at leve relativt
sundt, og det geelder ikke mindst, hvis man er i en
afventende position, og sygdommen ikke giver Klare
symptomer endnu. Man skal forberede sig pa en
kommende behandling, der vil teere pa ens fysik. Det
er en fordel at veere sa sund og rask som muligt, dvs.
holde sig fri af andre sygdomme, herunder hjerte-kar- og
lungesygdomme og naturligvis diabetes.

Problemet med Waldenstrém har i mange ér veeret, at det
har veeret sveert at lave studier, der kan vise, hvad der er
den bedste behandling. Det skyldes, at der er tale om en
sjeelden sygdom og altsé fa patienter, som kan deltage |
studierne.

Af den grund har leegerne maéttet 'lane’ lbehandlinger
fra CLL og myelomatose og har p& den made fundet
laegemidler, der er virksomme.

Hvis man kan tale om en mainstream-behandling for
Waldenstrom i dag, er det antistoffet rituximab. Det er det
ferste, dertages op af veerktgjskassen, og det bruges som
regel i kombination med kemoterapi og binyrebarkhormon.
Rituxmab kan i nogle tilfeelde bruges alene, hvis
patienten ikke taler kemoterapi. Der findes ogsa mere
biologisk orienterede leegemidler (ikke kemoterapi), som
fx kan heemme specifikke celleprocesser (bortezomib)
eller signalveje (ibrutinib). Ibrutinib bruges indtil nu ved
tilbagefald efter tidligere kemoterapi, eller hvis patienterne
har sveert ved at tale kemoterapi.

Ovenstadende er et sammendrag af en artikel vi bragte
i december 2018. Den var baseret pa et interview
med Lars Munksgaard, der er hasmatolog pa Odense
Universitetshospital. Artiklen kan leeses i sin fulde leengde
pa lyle.dk.
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"Jeg kabte en gammel, brugt Minicrosser — en el scooter — 0g sa kunne jeg
sidde der i ro og mag og lufte hunde og komme lidt omkring. Efter sédan en tur,
matte jeg hurtigt ind pa sofaen igen. Det geelder om at veere opfindsom, for at
gare det bedst muligt for sig selv, og crosseren fungerede fint, selvom det var lidt
greenseoverskridende at rulle rundt i kvarteret i begyndelsen”

Frivatfoto
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Man ma jo vaere opfindsom ...

Alice pa 76 ar bor i et reekkehus i Sorg sammen med sine to sma hunde. | februar 2019 fik hun besked om,
at hun har non-Hodgkin lymfom, men som med mange andre for hende kom den endelige diagnose forst
ad omveje. Kemobehandling, der blev sat i gang i al hast, sendte hende til taelling i sofaen i tre maneder,
og lige dér, hvor hun naesten ingenting kunne, blev der brug for opfindsomhed. | dag har hun det meget

bedre, men behandlingen har sat sine spor.

Vi sidder i Alices kakken med en kop kalfe og lidt fristende
chokolader til. Uden for kekkenvinduet er det en helt
almindelig, kelig, solrig og tilsyneladende fredelig dag i
begyndelsen af marts — lige inden det store corona-
monster begyndte sit livtag med os alle sammen. Vi
sidder her i kakkenet, for at Alice kan forteelle sin historie
om den sygdom, der kom ind i hendes liv for lidt over et
ar siden: Folikuleert lymfom og diffust storcellet B-celle-
lymfom (DLBCL)* — begge er sygdomme under denne
samme hat: Non-Hodgkin lymfom. Hun har dem begge,
som om én ikke kunne veere rigeligt.

Alice har i mange é&r drevet hundekennel og -pension,
men det er ved at veere lang tid siden. Reekkehuset, hun
bor i sammen med de uundveerlige papilloner Bonnie
og Nanna, har veeret hendes hjem i godt 30 &r. Hun er
pensionist og har veeret det i en éarreekke. Alice har to
detre pd 53 og 56 ar og har boet alene, siden hun blev
skilt for mange ar siden.

Har du faet kemo for?

Alices historie med lymfekreeft har mange feelles treek
med andre, der er ramt af samme sygdom. Rejsen fra
de ferste diffuse symptomer frem til diagnosen er neesten
altid lang og med mange bump pa vejen.

"Jeg opdagede en dag, at jeg havde blod i afferingen,
0g taenkte forst, at det ikke var noget alvorligt. Jeg har
haft forskellige skavanker gennem mit liv, men jeg syntes,
jeg havde det rigtigt godt lige i den periode. Da blodet
kom igen, gk jeg til min leege. Han undersegte mig,
men kunne ikke umiddelbart se, hvad der var i vejen.
Derfor besluttede han at sende mig til en undersggelse
af tarmen pé& Neestved Sygehus. Leegen, der lavede
undersggelsen der, tog nogle polypper fra tarmen og
sagde, at der ikke var noget mistaenkeligt ved dem. Ingen
grund til bekymring, lad hans dom, og jeg var beroliget.
Ca. 14 dage senere fik jeg et brev om, at jeg skulle til en
scanning, fordi der alligevel viste sig at veere sygdom i
polypperne. Det blev til endnu en scanning i Neestved, og
samtidig fik jeg taget en pokkers masse blodpraver. Jeg

* Follikuleert lymfom er et mindre aggressivt lymfom, hvilket betyder, at det uden behandling vil
vokse og sprede sig langsommere end et aggressivt lymfom. Knap en tredjedel af alle patien-
ter med non-Hodgkin lymfom har denne type. Diffust storcellet B-celle lymfom, er et aggressivt
lymfom. At lymfomet er aggressivt betyder, at det uden behandling hurtigt vil vokse og sprede
sig. Omkring en tredjedel af alle patienter med non-Hodgkin lymfom, har denne type.

ved ikke, om de allerede dér havde en mistanke om krasft,
men da hospitalet senere ringede til mig for at aftale en ny
tid, spurgte sygeplejersken lidt uventet, om jeg havde faet
kemo far? Jeg forstod ikke helt spergsmalet, for nej, det
havde jeg ikke. Men det gik op for mig, at der métte vaere
noget alvorligt galt med mig. Det var en rigtigt dum méde,
det blev serveret pa, og det forskrackkede mig. Jeg er
ellers ikke sart eller seerligt bekymret for noget.”

Fra starten havde Alice haft en veninde med til mademe
pa sygehuset, for — som hun siger — nér man er rundt pa
gulvet, optaget af sygdommen og har det skidt, er det
sveert at here ordentligt efter. Lige i den situation er det
godt at have en med sig, som man er tryg ved, selvom
hun ogsa har oplevet — forteeller hun med et lile smil —
at de nogle gange ikke har veeret enige om, hvad det
egentlig var, lasgen havde sagt.

Det handlede bare om at fa det overstaet

Efter sygehuset i Neasstved blev Alice henvist til den
haematologiske afdeling pé& Roskilde Sygehus. Her madte
hun en laege, der uden omsvgb slog fast, at hun havde
lymfekrasft og skulle i behandling med det samme. Faktisk
var der tale om to sygdomme, fik hun forklaret: Folikuleert
lymfom og diffust storcellet B-celle-lymfom (DLBCL) |
stadiet mellem 3 og 4 (se nedenfor). De betegnes hhv.
som den aggressive og den latente.

"Laagen, der var meget sad og god til at forklare, sagde,
at min prognose var god, og at jeg ikke skulle bekymre
mig s& meget. Jeg fik seks kemobehandlinger, og jeg
husker tydeligt, at jeg gik ned med flaget efter den anden
gang.”

"Jeg métte indleegges to gange under kemo behandlingen.
Farste gang for en blodtransfusion, og anden gang for
smé blodpropper i venstre lunge pga behandlingen.
Derefter métte jeg have blodfortyndende medicin i tre
méaneder. Da jeg har néleskraek, kom hiemmeplejen hver
dag for at stikke mig i maveskindet. Det var temmelig
belastende.”

Fortszettes pé neeste side >

"




"I det hele taget tog behandlingen tog héarat pa mig, og
mit hér blev tyndere og tyndere uden dog at falde helt &f.
Jeg var ellers rimeligt fattet i den periode. Jeg stolede pa,
at prognosen var god, nar det var det, han sagde. Det
handlede bare om at f& behandlingen overstéet.”

"Jeg herer ikke til den slags, der farer hiem og gér péa
nettet efter viden. Jeg tror, man far alt for mange forkerte
informationer, og dem vil jeg hellere undveere. Jeg var il
gengeeld god til at sperge min leege, og han var god til at
forklare, hvad der var galt.”

"For mig var kreeft noget, jeg forbandt med brystkraeft eller
lungekrasft. Den her sygdom havde jeg aldrig hart om far,
Det er sveert at fatte det med lymferne, for hvor er krasften
egentlige henne? Er det i hele kroppen”? Det er sveert, ikke
mindst ndr man skal forklare andre, hvad det er, man fejler,
for der er jo ikke noget synligt. Jeg havde en veninde péa
det tidspunkt, som havde meget sveert ved at forstd, hvad
jeg fejlede, og derfor heller ikke tog det rigtigt alvorligt. Hun
kunne godt se, at jeg mistede haret og havde tabt mig, men
hun undrede sig over, at jeg ikke vil med pa hundeudstilling
0g mange andre ting. Hun fortalte mig ogsa, at jeg skulle
spise det og det og en masse andre ting, og det blev faktisk
irfiterende, at jeg hele tiden blev skubbet til af en, der ikke
vidste, hvad jeg var oppe imod. Til sidst métte jeg bede
hende om at stoppe. Jeg 1& pa sofaen i tre méaneder, sov
det meste af tiden og kunne nezesten ingen ting. Det var
kemoen, der slog mig ned.”

Ud at rulle ...

Alice detre var selvsagt kede af deres mors sygdom, og
hun kan i dag godt se, at den méde, hun fik fortalt dem om
den pa, ikke var smart. Hun kaldte dem til 'mede’, og de
blev temmeligt skreemte, forteeller Alice.

"Det var sveert at f& fortalt, hvad det var, der havde ramt mig,
men efterhdnden blev de Klar over, at det kunne jo veere, at
jeg overlevede. Efterhdnden som jeg fik det bedre, kom der
mere ro pa.”

| den sveereste periode var det en udfordring for Alice at fa
luftet sine hunde. Det fandt hun imidlertid en lasning pé.

"Jeg kabte en gammel, brugt Minicrosser — en el scooter
—0g sé kunne jeg sidde der i ro og mag og lufte hunde og
komme lidt omkring. Efter s&dan en tur, méatte jeg hurtigt ind
pa sofaen igen. Det geelder om at veere opfindsom, for at
gere det bedst muligt for sig selv, og crosseren fungerede
fint, selvom det var lidt greenseoverskridende at rulle rundt i
kvarteret i begyndelsen.”

LyLe Fokus — Lymfekrasft

Alice har en god veninde, der har haft brystkrasft, og hun
har veeret en vigtig samtalepartner og i avrigt ogsa passet
hundene af og til.

"Min veninde har arbejdet i hiemmeplejen, sé hun er god il
det med omsorg og har nogle veerdifulde erfaringer. Man
har brug for mennesker, der forstér, hvad det er, man er
igennem, og som kan bevare overblikket. Hun har veeret
en uvurderlig stette for mig. Nar man bor alene, bliver det
endnu vigtigere at have gode venner omkring sig.”

Selvom Alice i en lang periode var meget hardt ramt af
behandlingen, har hun aldrig veeret i tvivi om, at hun ville
komme pé benene igen, og hun forteeller med gleede |
stemmen om de sygeplejersker, hun har madt pa Roskilde
Sygehus.

Efter den lange periode i kemobehandling og efterfelgende
en behandling med retuximab begyndte det langsom at gé
fremad. Sidst pé é&ret i 2019 fik hun en lungebeteandelse,
der formentlig skyldtes, at hendes immunforsvar var trykket
i bund, og at hun ikke talte retuximab-behandlingen. Den
tog hérdt p& hende. For nyligt har hun dgjet med en virus |
munden, der ogsé skyldtes hendes dérlige immunforsvar.

Det nytter jo ikke at leegge sig ned og tude

"l dag synes jeg, jeg har det rimeligt. Jeg har ikke helt den
samme energi som fer, jeg blev syg — maske 80 procent.
Jeg begynder at kunne kende mig selv, og jeg gar med
mine hunde. Efter kemoen fik jeg besked om, at den
aggressive sygdom var veek, men at den latente fortsat var
der. Det er en udfordring at leve med en felgesvend, som
jeg aldrig slipper af med, og som kan betyde et tilbagefald af
sygdommen. Det har jeg det naturligvis ikke godt med, men
teenker egentlig ikke s& meget pé det til hverdag. Jeg har
accepteret, at denne sygdom er kommet for at blive, og den
fylder ikke s& meget. Méske lige med undtagelse af tiden op
til, at jeg skal til scanning. Problemet med denne sygdom
er, at jeg ikke kan meerke den. Jeg ved ikke, om den rarer
pa sig. Den er som et spagelse, som jeg godt kan glemme,
men som er der hele tiden. Jeg prever at se lyst pa det, og
det gér egentlig meget godit, for alternativet er, at jeg leegger
mig ned og tuder, og det nytter ikke. Jeg praver pa ikke at
se pa mig selv som patient. Det ma ikke fylde for meget.
Jeg har haft et forholdsvis skrabeligt helbred fra barnsben,
0g det har nok haerdet mig lidt i forhold til lymfekrasften,”
slutter Alice og kigger ud gennem kakkenvinduet. Solen
skinner stadig derude.

F& dage efter at LylLe Fokus havde veeret pé beseg hos
Alice métte hun indleegges med influenza — heldigvis ikke
COVID-19.
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Stadie 1: Sygdommen er kun pavist i et omrade med Stadie 3. Sygdommen er i flere lymfeknuder pé& begge
lymfeknuder (eksempelvis kun lymfeknuder i halsen eller  sider af mellemgulvet (bade i den evre og nedre del af
armhulen). kroppen). Dog har den ikke spredt sig til andre organer
Stadie 2: Sygdommen er i flere lymfeknuder (fx end lymfesystemet eller miften.

lymfeknudeme i halsen og armhulen), men alle Stadie 4: Sygdommen findes uden for milten eller
lymfeknudeme er pa samme side af mellemgulvet. Det lymfesystemet, eksempelvis i lunger, lever eller

vil sige, at de enten er i den evre del af kroppen eller | knoglemarv.

den nedre del af kroppen.

=
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llustration af de fire stadier: Danmarks Sundhedspanel
Kilde: www.sundhedspanel.dk/sundhedsnyheder/hvad-er-non-hodgkin-lymfom/
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LyLe Fokus —

Lymfekreeft

Jeg logber ofte panden mod en mur

Daniel Svensson, tidligere professionel handboldspiller og Vild med Dans-vinder, nuveerende direktor
i en handboldklub og en god ven af LyLe, blev over en periode pa tre ar ramt af lymfekraeft to gange.
| dag er han rask og taler abent og zerligt om de udfordringer, der er ved at leve i skyggen af kreeft og
forsgge at fa det bedste ud af livet pa nye betingelser.

To gange, i 2013 og i 2016, fk den professionelle

handboldspiller  Daniel  Svensson  (f.  1982) en
kreeftdiagnose. Ferst Hodgkins lymfom og siden Non-
Hogkins. Positive tanker har givet ham energi, og hérd
treening har gjort, at han efter begge sygdomsperioder
er kommet tilbage pa handboldbanen. | dag er han
rask og ikke leengere handboldspiller, men direkter for
handboldklubben AJAXs 1. divisions herrehdndbold-
hold, ‘hé&ndbold-kommentator pa TV2 og en efterspurgt
foredragsholder.

"Jeg kom relativt godt igennem mit ferste sygdomsforlab.
Jeg kunne spille handbold og viderefere det liv, jeg germe
ville. Jeg identificerede mig selv med det, jeg lavede.
Jeg var elitehédndboldspiller, og det var det eneste, jeg
ville lave. Men efter-anden omgang med sygdom, tre ar
senere, métte jeg erkende, at jeg ikke kunne laengere.
Jeg kom tilbage og spillede, men jeg kunne slet ikke gere
det pad samme niveau som tidligere, fordi min krop var for
medtaget. Jeg indsa, at jeg ikke kunne komme tilbage til
den karriere, jeg helst ville have, og at jeg métte genopfinde
mig selv. Heldigvis viste der sig nogle jobmuligheder, jeg
kunne forfelge. Jeg var blevet feerdigbehandlet i 2017 og
spillede handbold til &ret efter. Derefter stod jeg ved en
skillevej. Det job, jeg havde faet, var fint, men ikke det helt
rigtige. Men hvad skulle jeg s&? Jeg var i en identitetskrise
0g spurgte mig selv, hvad jeg skulle gere med mit liv.”

"Det var omkring det tidspunkt, jeg opsegte en psykolog.
Det er noget af det bedste, jeg har gjort for mig selv. Det
hjalp mig med at finde ro i at tage én ting ad gangen. Jeg
ville geme tasttere pa min familie, s& jeg méatte fiytte testtere
pa dem og derfra forsege at finde ud af, hvad jeg ville —
hvor jeg ville hen. Jeg talte ogsé med en karriereréddgiver,
der hjalp mig til at forstd, hvilke kompetencer jeg faktisk
har. Men det var jo kun det arbejdsmeessige.”

"Der var ogsa min fysik. Min krop, som jeg havde levet
af, og som altid havde veeret staerk. Nu kunne jeg kun
halvdelen af det, jeg kunne tidligere. Jeg laber ofte panden
mod en mur, fordi mine forventninger ikke matcher, hvad
der faktisk er muligt. Hvis jeg ikke kan lgbe en bestemt
tur, s& prever jeg igen og far en skade i benet, fordi mit
lymfesystem ikke kan dreene ordentligt. Min lunger har
faet et hug, og mit lymfesystem og mine nervebaner har
faet teav.” ]

Vil det fortsastte resten af dit liv?

"Ja. Det tror jeg. Desveerre. Jeg har keempet for at finde
en lebeform, men min krop protesterer. Det har jeg méatte
erkende og ma preve noget andet. Hvis min krop ikke
kan holde til at lgbe, kan jeg sé cykle, ga til styrketraening
eller lave yoga? Jeg praver mig frem for at se, om jeg kan
finde det rigtige for at opbygge min styrke. Det vigtigste
er, at min sygdom ikke bliver en stopklods. Jeg mé finde
nye veje. Det har vaeret mit mantra gennem hele forlgbet.
Jeg forsgger at teenke, at jeg er forandret, men ikke
nadvendigvis til det veerre.”

Ser du din psyke og din fysik som to sider af samme sag?

"Jeg ser det som to ting, der pavirker hinanden. Mest af
alt prever jeg at veere bevidst om min begrasnsninger og
muligheder bade fysisk og psykisk, at fortaelle mig selv,
at det er ok, at jeg har det s&dan, og at jeg mé& arbejde
med det.”

Er du god til det?

"Med méde. Jeg er forholdsvis uhg 0g har veeret i en
verden, hvor jeg har brugt min krop p& en bestemt ting,
og det tager rigtigt lang tid at f& bevasget bevidstheden og




psyken veek fra det. Det er en langstrakt proces, for man
forandrer sig ikke sé& grundlaaggende pé kort tid. Men det
er vigtigt, at man tror p& det og maerker, at det gar fremad
— 0gsé selv om det nogle gange gér bagleens.”

De egenskaber, der har gjort dig til en god handboldspiller,
kan du bruge dem til at handltere livet, som det er nu?

"P4 en maéade. Det svarer til at skulle treene op efter
kneeoperationer, som jeg har gjort flere gange. Man skal
kunne sige, at det er ok at have ondt af sig selv og veere
ked af det. Man skal turde kunne tage det ferste skridt til
at komme videre og have mod til at sastte ord pé, hvad
det er for en udfordring, man stér i. Kan man saestte ord
pé problemet, har man taget det ferste skridt hen imod en
losning. At veere i kemo er som et maratonlab hver gang.
Det ger ondt, og det m& man acceptere. Man skal kunne
sige, at i dag ger det ondt, eller i dag er jeg sa presset
psykisk, at jeg ikke skal gare det, jeg har planlagt. Man
skal kunne sige fra over for sine egne og andres krav il
en. Den udvikling, man ansker for sig selv, gér aldrig ud
af en ret linje. Livet bestér af op- og nedture, men i min
situation bliver det meget komprimeret i korte intervaller.
Der sker en masse omvasltninger i ens liv, ndr man har
veeret gennem et kreeftforlab.”

"Den egenskab, jeg har, som kan hjeelpe mig, er min
evne til at samle input og erfaringer fra andre og se p4,
hvordan jeg kan bruge dem i min egen situation. Det, tror
jeg, er noget, alle vil kunne gere. | mit liv som sportsmand
har jeg indarbejdet mange ting fra andre handboldspillere.
Ting, som var gode, som jeg har pravet af pa mig selv og
justeret dem til min egen person. Det er vigtigt at bruge
andres erfaringer og se, om man kan bruge dem i sit eget
liv. Det tror jeg, jeg er ret god til.”

Du ger meget ud af at forteelle din historie til andre. Hvad
far du ud af det?

"Jeg har altid veeret glad for at snakke. Det ligger i mine
gener. Da jeg blev interviewet til Jyllands Posten tilbage
i 2013, fandt jeg ud af, at det hjalp ekstremt meget at
forteelle min historie, og det er jeg fortsat med. Jeg har
skrevet en bog og holder mange foredrag, og nar nogle
har brug for at snakke med mig, s& ger jeg det. Men
seviglgelig kan jeg godt lgbe ter for energi og sige fra. At
forteelle min historie er hjeelp til selvhjeelp.”

Psykologer taler om “posttraumatisk veekst. Det, at en
fraumatisk oplevelse — som en kreeftsygdom — ikke kun
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har negative konsekvenser. At den ogsa kan tage noget
positivt med sig. At man kan vokse som menneske. Kan
au relaterer til det?

"Det er et interessant feenomen. Det er uvant at seette
de to ord traumatisk og veekst sammen, men det er en
fantastisk betegnelse, som jeg tror, mange kan genkende.
Det handler om at f& oje pa de veerdier, der ofte ligger i
ret banale ting i ens hverdag. De kan pludselig f& en ny
betydning. Sygdommen kan f& en til at sparge, hvad der
er vigtigt, hvilke méal man skal seette sig, og sé handle pa
det. Sagt pa en anden méade: En krise rummer altid en
mulighed for at ‘'ommablere’ sit liv og & fokus pé de ting,
som har veerdi. Der er greenser for, hvor mange nedture
vi kan beere pa. Derfor méa man kigge efter det smukke
i ting, som maske fer forekom selfelgelige eller mindre
betydningsfulde.”

Har du nogensinde veeret bange for at blive vanvittig?

"Nu var jeg jo ret skar i forvejen. Det er der mange, der
vil skrive under pé. Men jeg tror, jeg er blevet bedre til at
handtere min falelser. Jeg har aldrig veerst bange for at
blive vanvittig, for jeg har fundet ind til nogle kemeveerdier,
nogle positive sider af mig selv, som hele tiden har veeret
der, men som jeg ikke har dyrket. Posttraumatisk veekst
giver god mening, selvom man seMoalgelig ikke skal
romantisere det at blive alvorligt syg. Sygdom virker
naesten altid meningsles, og som patient leder man efter
mening. Jeg tror, det er det, der ligger i posttraumatisk
veekst = det er en mulighed.”

"Jeg har selvfelgelig taenkt med selvmedlidenhed, hvorfor
det lige er mig, der skal rammes. P& et tidligt tidspunkt
i min behandling, kort fer jeg skulle have kemo ferste
gang, madte jeg en lile dreng pa en hospitalsgang. Han
var tre ar, pilskaldet og kom géende med sit kemostativ.
Oven pa posen med kemoen sad en Batmanfigur. Den
lille gut fik ikke kemo, han fik Batmanjuice, fortalte han,
0g han smilede stort til mig. S& hvad sku' jeg sé tude for,
teenke jeg. Han var tre &r, og jeg var 30 og havde haft et
superfedt liv med professionel handbold og lidt for mange
byture. Den lile dreng satte perspektiv pd min egen
situation. SeMglgelig skal man have ondt af sig selv, for
det er mag uretfeerdigt at blive ramt af krasft, men det méa
ikke tage overhand. Ger det det, skal man bare besage
en bgrmecancerafdelingen. Det er seje mennesker. Der
kan man laere noget.”
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60.000 patienter vil fa gavn af
genetiske analyser de naeste fire ar

Op til 60.000 patienter vil kunne se frem til en bedre diagnostik og mere skraeddersyet behandling.
Det er ambitionen med en kgreplan for personlig medicin, der er udarbejdet af Sundheds- og Zldre-
ministeriet i samarbejde med Nationalt Genom Center. Novo Nordisk Fonden har bevilget en milliard

kroner for at kickstarte centeret.

"Mange lande er ligesom Danmark i gang med at udvikle
personlig medicin. Bevilingen fra Novo Nordisk Fonden
betyder, at Danmark i ét ryk vil kunne lgfte den samlede
indsats for personlig medicin til et niveau, som det ellers
vil tage lang tid at opnéa i det danske sundhedsvassen. Pa
tre omrader er den danske indsats unik. Vi har fokus pa,
at personlig medicin kommer patienterne til gode med det
samme. Vi har offentlig kontrol med brug af oplysninger
fra danske patienter. Og vi udvikler personlig medicin
nationalt, sa patienterne far samme tiloud, uanset hvor
i Danmark, de er pa hospitalet,” siger sundheds- og
celdreminister Magnus Heunicke.

Novo Nordisk Fondens bestyrelse godkendte et
rammebelgb pa en miliard til centeret for et ar siden
afventende en konkret kareplan for centerets udrulning
i hele Danmark. Da denne kereplan nu ligger klar og
allerede er i gang med at blive udrullet, har Novo Nordisk
Fonden godkendt den endelige beviling.

Det nye center udger et betydeligt fremskridt for
brugen af genetiske oplysninger til patientoehandling i
sundhedsveesenet. Danske patienters genetiske data
vil med Nationalt Genom Center blive opbevaret og
brugt med den hgjeste grad af sikkerhed. Patienternes
selvbestemmelse er styrket; og samtidig udvikles
analyseveerktgjer til data, som vil komme til at understette
leegernes mulighed for at give patienterne optimal
behandling med sé & bivirkninger som muligt — personlig
medicin.

Danske Regioner har sammen med Sundheds- og
Aldreministeriet udviklet Danmarks Nationale Strategi for
Personlig Medicin, og derfor har Danske Regioner som
partner stettet Sundheds- og Aldreministeriets ansagning
til Novo Nordisk Fonden. Danske Regioner skal nu tage
den nye infrastruktur til sig og implementere den i den
kliniske hverdag, hvor laeger og patienter mades.

Sjeeldne sygdomme forst

"En styrkelse af den nationale infrastruktur for Personlig
Medicin kan komme patienter til gavn i form af hurtigere
0g mere praacis diagnostik og behandling til den enkelte
patient. Fondsbevilingen kan fremskynde vores planer
og bringe databeskyttelsen til hgjeste niveau,” siger
Stephanie Lose, formand for Danske Regioner.

Over 80 pct. af de leegefaglige specialer bruger i dag
genetisk diagnostik, og Nationalt Genom Center Vil
sikre, at de kan udfgre omfattende genundersegelser af
ensartet hej kvalitet uanset, hvor i landet patienten géar
p& hospitalet. Leegerne og sundhedsforskerne vil med
en faslles indsats f& bedre betingelser for at forbedre
kommende patienters behandling. Udveelgelse af de
forste patientgrupper, der skal tibydes omfattende
genetiske analyser (helgenomsekventeringer) via Nationalt
Genom Center sker i tast samarbejde med regionerme og
Organisationen af Leegevidenskabelige Selskaber (LVS),
og derfor med den Kliniske hverdag helt teet pa. Det
gaelder ogsé for forskningen. Derudover har alle relevante
repreasentanter haft mulighed for at komme til orde pé et
abent stormade, som blev afholdt i december 2019,

Det er besluttet, at NGC starter med at tibyde
helgenomsekventering  til  patienter med  sjeeldne
sygdomme. Samtidig er der opsat en proces for
udveelgelse af de neeste patientgrupper, der skal tilbydes
helgenomsekventering under NGC. Det er regioneme
og LVS, der indsender indstillinger af nye patientgrupper,
som kunne have gavn af helgenomsekventering under
NGC's infrastruktur.

NATIONALT
GENOM CENTER
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LyLe er godt pa vej mod et spaendende samarbejde med Forsvaret og Bloddonorerne i Danmark om rek-
ruttering af danske stamcelledonorer. Desveerre har Corona-pandemien sat planerne midlertidigt pa hold.

LyLe lancerede i efterdret 2019 en kampagne for at
skaffe flere danske stamcelledonorer (omtalt i Lyle Nyt
Oktober 2019). Kampagnen henvender sig direkte til
yngre maend. Det gar den paradoksalt nok, fordi kvinder
er langt bedre end maend til at melde sig som blod- og
stamcelledonorer. Sagen er bare, at unge meend har flere
stamceller i deres blod end kvinder. Derfor er de faktisk
mere attraktive som donorer — ud fra et rent medicinsk
synspunkt.

Det seerlige fokus pa yngre masnd er steerkt inspireret
af overleege Betina Serensen fra Blodbanken ved
Arhus Universitet. Hun er faglig radgiver for Lyles
kampagne og medvirker i en af tre videoer, der en del af
kampagnematerialet. Betina Sgrensen er glad for alle nye
stamcelledonorer, men beskriver det som et problem, at
alt for f& yngre meend melder sig. Preecis hvorfor det er
sédan, vides ikke med sikkerhed, men man kan geette
P4, at kvinder lettere lader sig pavirke, nér det geelder om
at hjeelpe andre mennesker.

@Onsket om at skaffe flere danske stamcelledonor
har en alvorlig baggrund. Hvert &r har 160 danske
blodkrasftpatienter brug for et andet menneskes stamceller
for at overleve en livstruende sygdom. Men der er mangel
pa danske stamcelledonorer. Som stamcelledonor kan
man pa nogle f& timer og et par ndlestik vaere med til at
redde et andet menneskes liv.

LyLe abner en ny front

Kampagnen ferte til, at Lyle sidst pad aret 2019 tog
kontakt til Forsvarets Sanitetskommando med sigte pé at
skabe interesse for at hjeslpe til med at rekruttere donorer
til det danske stamcelleregister.

Henvendelse blev s& positivt  modtaget  af
Sanitetskommandoen, at der i midten af januar blev
sat et mede op med Stabsleege Susanne lLausten
hos Militeermedicinsk Udviklingsafdeling i Brabrand.
Hun kunne med det samme se det meningsfulde i at
sprede det vigtige budskab om, at vi har brug for danske

stamcelledonorer blandt Forsvaret rekrutter og store stab.
Det danske forsvar beskasftiger over 25.000 ansatte og
veernepligtige, hvoraf en meget stort del (endnu) er meend
i alderen fra 18 til 40 &r.

Forud for dette made tog Lyle kontakt til Bloddoneme i
Danmark, der er den organisation, der via Blodbankerme
har ansvaret for at rekruttere bloddonorer og
stamcelledonorer og i avrigt sta for selve den operative
del af dette arbejde. Her talte vi med Generalsekretaer
Flemming Bagh-Serensen, der ligeledes med det samme
kunne se perspektivet i et samarbejde med Forsvaret.

Séledes rustet drog Lyle (repressenteret af Finn
Stahlschmidt) il mede med  Militeermedicinsk
Udviklingsafdeling i selskab med Fleming Bagh-Serensen
den 15. januar.

P& medet bekrasftede stabsleege Susanne Lausten
Forsvarets serigse interesse i at tage del i kampagnen
og besluttede at arbejde for at skabe forstaelse for
indsatsen oppe i det militeere hierarki. Sigtet er at forsege
at n& de mange kommende veernepligtige via Forsvarets
Dag, der er betegnelsen for det som tidligere blot hed
'session’. Det er en lang reekke mader landet over, hvor
de veernepligtige meder op for at fa klarlagt deres opgave
i Forsvaret.

Tilbagemeldingen fra Forsvaret led, at man sa seerdeles
positivt pa at medvirke, og at nesste skridt vil vesre en
konkret planleegning af indsatsen.

Alt tegnede altsa lyst for dette enestédende samarbejde
lige indtil Corona-pandemien meldte sin  ankomst.
Pandemien beted, at Forsvaret med kort varsel métte
eendre sine prioriteter, men at det lovende samarbejde
med LylLe og Bloddonoreme i Danmark vil blive taget op
igen, nar tiden atter er moden. Vi venter i speending og
vil vende tilbage, s& snart der er nyheder fra denne front.

Mens vi venter, er det dog stadig muligt for unge, danske
meend at tilmelde sig som stamcelledonorer via Lyl es
kampagneside: stamcelledonor.dk.
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Vi ma ikke saenke paraderne

Haematologiske patienter lever med en saerlig risiko i disse corona-tider, fordi mange har nedsat immun-
forsvar. Vi har talt med haamatologen Francesco d’Amore om, hvordan man skal forholde sig, nar samfun-
det gradvist dbnes op. Selvom vi har godt styr pa sygdommen, skal vi indstille os p3, at virussen vil praege

vores liv i lang tid fremover, fortaeller han.

Hesematolog Francesco dAmore, Institus for Blodsygdomme
Foto: Allan Hagholm

Det er vigtigt — i takt med at samfundet vender tilbage il
mere normalitet — at vi ikke saenker parademe, og at vi
ikke slaskker pé disciplinen, iseer nar det geelder social
afstand og hygiejne, understreger Francesco d’Amore fra
Institut for Blodsygdomme ved Arhus Universitet,

"De anbefalinger, vi har hert fra myndighedeme 100-
vis af gange, vil geelde i lang tid fremover. De vil faktisk
blive endnu vigtigere. Det er afgerende, at vi ikke tolker
dbningen af samfundet som et signal om, at vi kan slappe
mere af. Vi er p& vej mod en situation, der minder mere
om den svenske, hvor vi hver isaer fér lidt mere ansvar,”
papeger Francesco d’Amore.

"Social afstand er en af de vigtigste ting, vi skal holde
os for gje, for det er et meget effektivt vaben. Afstand
er mere effektiv end noget af den medicin, vi herer om i
ajeblikket.”

Hvis man har valgt en neesten total isolation derhjemme,
kan man sa begynde at bevasege sig lidt mere ud i
samfundet?

"Ja, hvis man er opmeerksom pa, at hygiejnen er i top, og
man holder afstand. Jeg synes, jeg kan se en tendens
til — ogsé fra myndighederne — at smitterisikoen vurderes
til at vaere mindre i dag end for en méaned siden. Det
er den ikke. Vi har haft stor succes med at holde den
bergmte grenne og flade kurve, fordi befolkningen har
veeret ekstremt disciplineret og myndighedere Klare i
meelet. Lige nu, hvor vi dbner samfundet op igen, ma
vi ikke sleekke pé dette. De tre hovedanbefalinger —
vask dine heender tit, host eller nys i dit eerme og hold
afstand — geelder stadig, og med en &bning felger et
starre personligt ansvar. Teenk pa, at det ikke er absolut
nadvendigt at bruge handsprit. Aimindelig handsaebe
nedbryder virussets proteinskal ganske effektivt.”

Men,  understreger  Francesco  dAmore,  den
heematologiske patient skal ikke lase sig inde. Det er ikke
nadvendigt, hvis man tager sine fornoldsregler.

Skal viindstille os pé, at dette fortsastter i lang tid fremover?

"Det er et spargsmél, alle stiller. Jeg tror, vi skal forholde
os til, at der kan blive tale om en anden balge. Det er en
reel trussel, som vi har set nogle steder i verden. Fra faglig
side er vi bekymrede, nér der dukker historier op om, at
tilsyneladende raske corona-patienter far sygdommen
igen. Vitror dog ikke, det skyldes, at de bliver smittet igen,
men at de ikke er kommet helt fri af sygdommen i ferste
omgang. Det siger lidt om, hvor sejlivet den er. Jeg tror, vi
skal vaere opmeerksomme pé truslen fra dette virus resten
af &ret og méaske lidt til. Det er farst, nér vi har en effektiv
vaccine, vi kan leegge sygdommen helt bag 0s.”

"Vi skal huske, at den made, vi har tacklet COVID-19 pa
i Danmark, er meget forskellig fra andre steder i verden.
Tallene fra fx USA og England er stadigt rystende her
i begyndelsen af maj. Vi har patienter, der ringer og er
nervgse, fordi de har kaebt en rejse til et eksotisk land




i august. De ter ikke aflyse, fordi de kan miste
pengene, og er derfor parate til at rejse. Det vil jeg
pa det kraftigste frarade.”

Har | oplevet saerlig travihed pa de heematologiske
afdelinger?

"Indltil videre har der veeret en uventet og neesten
bekymrende ro. Vi forventede, at netop udfordringer
med et svaskket immunforsvar — forbigaende eller
vedvarende — ville skabe en bglge i starten, men
det er forbavsende nok ikke sket. Det afspejler, hvor
serigs indsatsen har veeret, og hvor dygtige vi alle
sammen har vasret til at falge radene. Vi har ikke kun
set et meget lavt antal patienter med COVID-19, men
0gséa meget fa med almindelig influenza. Vi har veeret
bekymrede for, om folk blev vaek, men vi antager, at
det iseer skyldes, at vi har holdt fysisk afstand. Her
pa sygehuset har vi haft et seerligt beredskab, hvis
der skulle komme en stor belge, men det er kun en
mindre del af beredskabet, der har veeret i brug. Jeg
har ikke kendskab til COVID19-relaterede dedsfald
blandt heematologiske patienter her i Arhus.”

Nielsen
Goes To USA

44-arige Allan Nielsen fra den midtjyske by
Brande er den fgrste, voksne dansker med
uhelbredelig diffust storcellet B-celle-lymfom, der
har veeret gennem en CAR-T-cellebehandling.

Det skete i USA i september 2018 pa Mayo Clinic
i Rochester, Minnesota.

| dag, efter en stamcelletransplanation, er han
kraeftfri og staerk i sin overbevisning om, at der
nu omsider venter et normalt liv forude.

Du kan laese Allans utrolige historie pa lyle.dk
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Sadan tackler vi hverdagen
I coronaens skygge

Som lymfekraeftpatient tilhgrer man naermest per definition gruppen af saerligt udsatte. Derfor har vi spurgt
fire patienter, hvordan de tackler hverdagen, mens coronaen florerer.

Gurli Irene Hougesen:

‘Jeg fik diagnosen i 2016, og sygdommen var i et sent stadie, da den blev
kendt. | dag er jeg i kontrolforlgb og er sygdomsfri, men med senfelger efter
kemobehandlingen. Jeg har ogsé nogle lungeproblemer, der ger, at jeg helst ikke
skal have virussen og derfor skal passe ekstra pa.

Min mand og jeg er i vores sommerhus, der ligger forholdsvis isoleret. Han er
temrer og gér pa arbejde, men det kan geres forsvarligt.

Vi er kede af det i forhold til barmn og barmeberm — dem ter vi ikke se, og vi savner
dem vildt. Til gengeeld fér jeg en masse frisk Iuft, cykler, gér ture og lesser for
farste gang i lang tid. Jeg keber ind i neerheden af sommerhuset, hvor der ikke
kommer mange mennesker. Det fales trygt nok.

Men mit humer svinger utroligt. Jeg er splittet mellem lysten til at se andre
mennesker og angsten for at blive syg. Det er meget uvirkeligt alt sammen, og
vi kender ikke nogen, der har vesret syge. P4 den made er det langt vask, men
samtidig alvorligt. Jeg praver at holde humgret hejt og & lidt vind i ansigtet.”

Benedicte Sebbelov:

“Alting stér jo stille, men det er ikke sédan, at jeg bare kan leene mig tilbage og
holde ferie. Der felger noget bekymring med, for selvfelgelige er jeg angst for at
blive smittet. Jeg har min egen virksomhed, hvor jeg importerer gastronomiske
specialiteter fra Sydeuropa, men det indebeerer ikke, at jeg er meget ude
omkring. Det meste kan Klares pé telefon.

Min sidste kemo var i oktober, og jeg er begyndt at ligne mig selv igen og fa lidt
mere overskud. Jeg har faet at vide, at jeg er kreeftfri. Min ferste kontrol i marts
blev aflyst, men til gengeeld havde jeg en telefon-samtale, og der led beskeden,
at mit immunforsvar geme skulle veere pa normalt niveau igen.

Jeg er s& heldig at have en meget omsorgsfuld kaereste, der arbejder hiemme
lige nu. Jeg har faktisk ikke brug for at kom ud, hvor jeg skal passe meget pa.
Nar vi har veeret ude, har vi selvfelgelige taget de nedvendige forholdsregler uden
at veere ekstreme. Vi bor teet p& naturen her ved Silkeborg og har vesret gode til
gé ture, selvom der har veeret lidt treengsel pa stieme. Det, jeg savner mest, er at
kunne invitere familie og venner eller besage dem.”

J
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Poul Eigil Rasmussen:

“Det, vi savner allermest, er barnebarmene. Det er svaert at skulle undveere dem.
Normalt har vi dem ofte her, henter dem i barnehaven og den slags. Det har der
ikke veeret noget af, siden Danmark lukkede ned.

Min lymfekreeft er i ro, hvis den stadig er der, og jeg gér til kontrol, men jeg
meerker ikke noget til sygdommen. Mette og jeg har veeret i fuldsteendig isolation
siden 11. marts. Vi er begge i den gruppe, der skal passe pa, og har kun meget
begreenset beseg. Det er ude i haven og péa to meters afstand. Indkeb og den
slags stér jeg for, og det har jeg det fint med. Jeg synes egentlig ikke, vi er
angste, for vi gar alle de rigtige ting.

Det starste problem — hvis man kan tale om det, for vi er jo heldige, at vi har
hinanden, at vi ikke har gkonomiske problemer og den slags — det er tabet af alle
de sociale aktiviteter. Jeg er vant til at ga til svemning tre gange om ugen med
efterfelgende kaffe og snak. Det er vask sammen med koret, netveerksgruppen

i LyLe og mit tyskkursus. Min kalender er tom, og det har den veeret i lang tid.
Udfordringen er mere pa det psykiske plan. Det geelder om at bevare en struktur
pa hverdagen, komme ud af sengen og ikke bare lade dagen forsvinde umasrket
hen.

Vi skal passe p3, at vi ikke blive syge af inaktivitet, s& vi ger, hvad vi kan, for at
forhindre netop det: Vi gar ture og tager bilen ud til steder, hvor vi ikke kommer sa
tit. Heldigvis tyder meget pé, at det gér i den rigtige retning, og det er en trest —
selvom der sikkert er mange ting, vi ikke kommer til at gere i lang tid fremover.”

Ester Seberg:

“Situationen pavirker mig enormt. Ikke s& meget pa grund af min lymfekreeft. Jeg
har en del heloredsskavanker at slas med, men klager ikke. Jeg er en stesdig rad,
der altid kigger efter lyspunkterne. Jeg blev alene for 12 &r siden efter mange éars
eegteskab og métte flytte fra vores store hus. Jeg savner stadig min mand ind i
mellem. Jeg fik kreeft i 2013 neesten samtidig med at jeg fik pacemaker, nye knee
m.m. Jeg har flere typer gigt og métte stoppe med at arbejde, da jeg var 40 ér,
slidt op.

Jeg har heldigvis en fantastik vennekreds, en veninde jeg har haft i 65 &r, en sen
0g en datter og et barnebamn, og jeg har fundet en sed ven. Min datter bor fem
minutter herfra, og hun indskaerpede fra starten, at jeg skal passe pa. Jeg har
stort set ikke veeret uden for en der.

Det veerste er nok, at jeg er meget treet og har sveert ved at tabe mig, som jeg
egentlig burde. Jeg kan ikke fa den motion, jeg gerne vil. Andre kraeftpatienter taber
sig, men jeg tog pé. Jeg er ikke som alle andre.”

| morgen kommer min leeges sekreteer for at tage den &rlige samtale med mig. Det
er den ferste person, der kommer inden for min der i seks uger — ud over min ven.
Det er min datter, der handler ind for mig, og hun stiller tingene uden for daren. Det
er s& meerkeligt, men heldigvis har jeg min telefon, og jeg synes da ogsé, der er et
lys for enden af tunnelen nu.

29



30

LyLe Fokus — Lymfekreeft

Neurogastronomiske opskrifter til dig

Kokken Rasmus Bredal har sammen med journalisten og gastronomi-ngrden Nikolaj Buchardt skrevet en bog om
neurogastronomi. Her giver Rasmus dig et par opskrifter fra bogen, som kan kebes online eurogastronomi.com —
her kan du ogsé downloade nogle af opskrifterne gratis. Find ogsa flere gratis opskrifter pé lyle.dk.

Rakost 2.0 med rgdbede, limevinaigrette, druer og pekanngdder

Denne rékost er en opdateret version af den klassiske gulerodssalat. For at en rékost kan blive rigtig leekker, skal
der tilfares noget syrligt og frisk til grentsagerne og ogsé germe lidt veade, for ellers bliver det for tert og kedeligt.
Nadder eller mandler giver god kontrast i form af lidt bitterhed og fedme.

Ingredienser (4 pers.)

V2 kg store redoeder 2-3 spsk. ngddeolie Groft salt
Saft og skal af 2 ime 200 g bla stenfri druer Peber fra kveern
1 spsk. flormelis 100 g pekannadder

Fremgangsmade

e Skreel redbederne, og riv dem fint pé et rékostjemn.

e Skyl lime, og riv skallen fint. Halvér dem, og pres saften
udover skallen i en skél. Tilsaet neddeolie, og pisk
sammen med flormelis til en vinaigrette. Vinaigretten skal
vaere sur-sed og frisk, Smag til med salt og peber.

e Skyl druerne, og pluk dem fra stilken.
¢ Rist pekannedderne pa en ter pande.

e Lige for servering vendes den revne radbede med
limevinaigretten og toppes med druer og pekannadder.

Tip!
Brug guleradder eller persilleradder i stedet for redbeder.
Brug peere, asble eller blommer i stedet for druer. Brug
honning eller agavesirup i stedet for sukker. Brug andre
typer negdder i stedet for pekanngdder. Salaten er god som
mellemret eller sammen med fiskefrikadeller eller en god
fiskefilet.

Sammen er vi staerkere

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

Aalborg Aarhus Esbjerg Senderborg

Bente og Hanne Arne og Marianne Karin Bibi

233095 63/22278941 51780802 238094 45 soenderborg@lyle.dk
aalborg@lyle.dk aarhus@lyle.dk esbjerg@lyle.dk
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Spidskal "mojito-style
med rgget laks
Denne opskrift er den mest funky
made at servere spidskal pa. Den er \
frisk 0og spred og fér et godt syrligt-sedt '
modspil fra lime og mynte. Den regede
laks tilferer fedme og umami til salaten.

Ingredienser (4 pers.)

1 lille hoved spidskal Evt. lidt vand
Saft og skal af 2 lime Groft salt

1 bdt. frisk mynte Peber fra kvasm
172 spsk. flormelis 200 g raget laks i
2-3 spsk. koldpresset god kvalitet
naddeolie 1 lime til pynt

1 tsk. dijonsennep

Fremgangsmade
¢ Halvér spidskalen, skeer stokken ud, og kassér den.

¢ Snit kdlen meget fint med en skarp kniv. Riv
limeskallen, og kom den i en blender sammen med
limesaft, naddeolie, sennep, flormelis, salt og peber.

e Tilsaet de skyllede mynteblade lidt ad gangen, juster
evt. med lidt vand, s& blenderen far fat i mynten.
Gem lidt mynteblade til pynt.

Tip!
¢ VVend mojito-vinaigretten grundigt med spidskélen. Brug eventuelt rad spidskal, BrSg
e Skeer reget laks i mundrette stykker, og vend med andre typer fisk eller skaldyr. Udskift

kélen. Anret i glas eller en skal med grofthakkede flormelis med honning. Salaten er
mynteblade pé toppen og en skive lime. god som forret eller som tapas-ret.

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

Naestved Odense Roskilde
Rita og Susanne Mette og Poul Eigil Hanne og Birgit
31 68 26 00/27 835935 26 6004 13 27 8359 38/51 94 34 49

naestved@lyle.dk odense@lyle.dk roskilde@lyle.dk
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SAMMEN ER VI STZARKERE!
ol v

En gave fra dig styrker foreningens arbejde |
— 0g sa kan du treekke belobet fra i skat

Med din hjaelp bliver vi en staerkere forening

Med en gave fra dig pd 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 LylL.e modtage mindst 100 gaver, der hver skal veere
pa minimum 200 kr. inden arets 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 paragrende. Pengene kommer altsé 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 LylLe
med vores nye webshop.

Alt, du skal gere, 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

Maj 2020



