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Det handler om hab

| dette nummer af LyLes medlemsblad har vi fokus pa
akutte leukeemier, MDS og CMML. Det er sygdomme,
der har mange feelles treek, men som er smertensbem,
fordi det har veeret sparsomt med behandlingsmasssige
fremskridt.

Som patientforening ser vi det som en af vores
fornemmeste opgaver at bidrage med viden om de
forskellige blod-, knoglemarvs- og lymfekreeftsygdomme.
Det ger vi, fordi patienter i dag mader et sundhedssystem,
hvor patientinddragelse er et baerende princip. Altsa det,
at patienter involverer sig i og tager del i de beslutninger,
der knytter sig til et hvert behandlingsforleb. Derfor er
det — synes vi — vigtigt at ruste patienter og parerende
til at treeffe gode beslutninger om deres behandling. |
sidste ende handler det om at sikre den bedst teenkelige
livskvalitet i en situation, hvor man er udfordret pa en
méde, man formentlig aldrig har veeret det for i sit liv.
Derfor er det sé vigtigt, at vi kan lade kompetente laager
hjeslpe os med at forsté disse sygdommes seerlige natur,
den méade, de kommer til udtryk pa, og de muligheder,
der er for at behandle dem. Det er det, et blad som dette
gerne skal medvirke til.

Vi er ogsé optaget af at lade patienter forteelle deres
personlige historier om, hvordan det er at blive ramt af og
leve med disse sygdomme. Vi ved, hvor meget veerdi der
er i, at patenter og péarerende deler deres historier med
hinanden. Det giver héb. Patienter er pd mange mader
hinandens bedste leeremestre og inspiratorer.

I LyLe vil vi ogsé hjselpe patienter og parerende med viden
om den udvikling, der sker behandlingsmeessigt inden
for de specifikke sygdomme. Det handler om det héb,
der ligger i, at dygtige forskere og leeger hele tiden bliver
klogere og dermed skaber forudseetninger for at udvikle
nye behandlinger. Behandlinger, der sjeeldent er mirakler,
men som kan skabe gradvise forbedringer i form af bedre
overlevelse og livskvalitet. Det er der masser af eksempler
pa i heematologien, og mange flere er péa vej.

Nér vi synes, det er vigtigt at forteelle om nye behandlings-
muligheder, som i mange ftilfeelde maske ikke engang er
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naet frem til at blive godkendt og taget i brug, er det fordi,
det giver patienter og parerende forudsastninger for at
tage systemets gnske om patientinddragelse alvorligt pa
en kvalificeret made. Patienter og parerende er forbrugere
al sundhedsydelser, og forbrugere, der i samlet flok
skubber pa for at opné forbedringer, har en stor magt.
Vi ser det — sagt med andre ord — som en vigtig opgave
at veere med til at sikre, at kreeftsyge patienter far andel |
fremskridtet. Det sker kun, hvis de og deres péarerende er
kleedt godt pa, nér de mader behandlingssystemet.

P& de felgende sider fortesller dygtige leeger om de tre
sygdomme AML, MDS og CMML, og de kaster lys over,
hvad der sker lige nu for at skabe bedre behandlinger,
hvor der i meget hgj grad er brug for det.

Du kan ogsé made Birte, der har AML. Hun er en sej
kvinde, der har brugt masser af energi pa at sestte sig ind
i sin sygdom. Hun har vaeret igennem et langt, dramatisk
og livsomveeltende forlgb og kan helt sikkert veere en
inspiration for andre. Ligeledes kan du made asgteparret
Helge og Ini, der trods betydelige helbredsudfordringer
stadig elsker deres lile haves smukke blomster og
hinanden. Helge, der er fadt ukuelig optimist, har MDS
0g har modstrasbende méttet erkende, at livet ikke kun er
en dans pa roser.

Med dette blad vil vi i al beskedenhed vise, at der er lys
for enden af tunnelen, selvom den i nogle tilfeslde er lang.
Lys er hab, og héb har vi brug for.

Du e@nskes god leesning.
Rita O. Christensen, formand for Lyl.e
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Nye behandlinger giver grund til hab

Vores viden om sygdommen myelodysplastisk syndrom (MDS) har udviklet sig betydeligt i de senere ar-
tier, og behandlingsmulighederne er blevet flere og bedre. Men selvom der er gode takter i udviklingen af
nye laegemidler, er MDS stadig en hard ngd at knackke for leegerne og en alvorlig sygdom for dem, der far
den. Vi har bedt overleege Klas Raaschou-Jensen fra Heematologisk Afdeling X pa Odense Universitets-
hospital give en status pa vores viden om og behandling af MDS.

Nar man har MDS, er ens knoglemarv ramt af en
kreeftsygdom, som betyder, at den ikke producerer
tilstreekkeligt mange modne blodceller.  Laegeme
kalder det populeert for 'doven knoglemarv, og fer
man kunne beskrive sygdommen under den samlende
betegnelse MDS, talte man om 'preleukaemi’ — altsé en
sygdomstilstand, der kunne fere til leukaemi. | mange ar
var MDS ikke klassificeret som en egentlig kreeftsygdom,
men blev det, da man blev klar over, at der var tale om
en klonal sygdom, dvs. en sygdom, der bygger pa en
genetisk forandring, der styrer blodcellens udvikiing.
Forkortelsen MDS — og herunder ikke mindst ordet
'syndrom’ — afspejler sygdommens kompleksitet. Nér der
er tale om et syndrom, betyder det, at der er et stort antal
forskellige varianter af sygdommen.

| knoglemarven produceres rede og hvide blodlegemer
og blodplader, men ved MDS kan koncentrationen af
dem falde. Symptomerne ved MDS skyldes den dérlige
knoglemarvsfunktion.

Ved mangel pa rede blodlegemer (aneemi), vil man opleve
treethed, forpustethed og svimmelhed. Ved mangel
pa hvide blodlegemer vil man have @get tendens til
infektioner. Ved blodplademangel er symptomeme ofte
bladninger, fx i form af bld maerker og nesseblod.

Symptomerne vil ofte have stdet pa i nogen tid, for
sygdommen pavises. Man har ikke nadvendigvis mangel
pé alle typer blodlegemer, men 80 pct. af patienter med
MDS har mangel pé rade blodlegemer ved diagnosen.

Gennemsnitsalderen for patienter, som fér diagnosen
MDS, er 73 &r, og 86 procent af dem er asldre end 60 ér.
Sygdommen rammer oftere maend end kvinder.

MDS opdeles i to hovedgrupper:

Lavrisiko og hgjrisiko

"I lavrisiko-gruppen, der udger ca. to tredjedele af alle
MDS-patienter, vil sygdommen veere fornoldsvis fredelig,
0g man vil med stor sandsynlighed kunne leve med
den i drevis med en god livskvalitet, og uden at den
udvikler sig kritisk,” forklarer Klas Raaschou-Jensen. "Har
man en mild variant af sygdommen, vil den typisk kun
pavirke ens blodprocent og forrsage blodplademangel,
der kan komme til udtryk som milde bladninger. Disse
patienter bliver tilbudt at gé til regelmaessige kontroller
og fé& taget blodpraver med jeevne mellemrum. Med
tiden kan sygdommen udvikle sig p4d en made, der
skaber behov for jeevnlige blodtransfusioner. Det vil
typisk veere en til to gange om méneden og med tiden
maske hyppigere. Med blodtransfusionerne kan man
holde symptomeme i ave. | mange tilfeslde kan det ogsé
blive nadvendigt at supplere med EPO-behandling, der
stimulerer produktionen af de rede blodlegemer. Det er
en behandling, man kan vaere pa i drevis, hvis man er |
lavrisiko-gruppen, og sygdommen ikke udvikler sig mere
kritisk. Selvom man er diagnosticeret til at veere i lavrisiko-
gruppen, er der en risiko for, at kromosomforandringer
forvasrrer sygdommen.”

Er man i hgjrisiko-gruppen, vil sygdommen komme
mere voldsomt til udtryk og kan i veerste fald udvikle sig
til livstruende akut leukeemi, der kreever indlaeggelse og
indgriben med kemoterapibehandling. Er man relativt ung
(typisk under 65 ar), kan en stamcelletransplantation med
bloddannende stamceller fra en rask donor komme pa
tale. Det er den eneste behandling, hvor helbredelse er
mulig, men det er ogsé en meget intensiv behandling, der
forudseetter, at patienten ikke lider af andre sygdomme som
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diabetes og hjertekarsygdomme. Ettransplantationsforlab,
der altid involverer intensiv kemobehandling, indebzerer
en vis risiko for patienten, idet infektioner undervejs kan
blive livstruende. | praksis er det — pa grund af alderen ved
diagnosetidspunktet — forholdsvis f& MDS-patienter, der
tilbydes en stamcelletransplantation.

Hos nogle patienter kan der i lang tid i forvejen veere tale
om, at ens blodtal har vesret afvigende. Man kan have
haft en let blodmangel eller et lidt nedsat blodpladetal. |
nogle tilfeelde kan der veere taget en knoglemarvsprave
flere ar fer, hvor man ikke har set tegn pé begyndende
MDS, og hvor man nogle ér efter konstaterer forvesrrede
blodtal. Det vil fare til en ny knoglemarvsundersagelse, og
har man materiale fra patienten liggende i en biobank fra
den ferste preve, vil man kunne se, at der er molekylaere
biologiske forandringer, der altsé ikke i farste omgang
forte til en mistanke om en spirende MDS-sygdom.

| andre tilfeelde kommer sygdommen mere pludseligt,
hvis der er sket en mere alvorlig genetisk forandring. Det
kan betyde, at man med kort varsel far en lav blodprocent
eller et lavt antal hvide blodlegemer.

Blod og jern

Hyppige blodtransfusioner, der gives til mange patienter
i lavrisiko-gruppen, som dgjer med forpustethed og
hjertebanken ved selv moderat beveegelse, kan udvikle
sig til et alvorligt helbredsproblem. Det vil typisk ske, nér
man har féet blod mange gange over et lasngere forlab —
typisk mere end 25 portioner blod. Med hver portion blod
folger en maengde jermn, som kroppen ikke selv kan skille
sig af med. Det kan fere til en ophobning af jemn, som
bl.a. kan fere til leversvigt og kredslabsproblemer. Hvis
leegeme vurderer, at man stadig har mange leveér foran
sig 0g i @vrigt har et nogenlunde godt helbred, kan man
blive tilbudt sékaldt jernkelering. Det er en behandling, der
kan uddrive jernet fra kroppen, men som man ofte tever
med at bruge pa grund af dets betydelige bivirkninger.

Nye stoffer er pa vej

"Overordnet set er MDS en sygdom, som har givet
og fortsat giver betydelige behandlingsmeessige
udfordringer, og hvilken behandling der kan tages i brug
afhaenger af, hvilken undertype af MDS man har,” fortasller

Klas Raaschou Jensen. "Eneste helbredende behandling
er som naevnt knoglemarvstransplantation. Men der sker
behandlingsmeessige fremskridt. For ca. 10 ar siden
kom Revlimid, som bruges pé transfusionskresvende
patienter med den sékaldte 5Q minus-variant. Det hjalp
de 5-10 procent af MDS-patienter, der har denne seaerlige
undertype. Nogenlunde samtidigt kom Azacitidin (Vidaza),
som iseer kunne hjeelpe hajrisiko-patienterne. Siden da
er der ikke kommet nye behandlinger til, som specifikt er
godkenadt til MDS-sygdom.”

Lige nu knytter der sig forventninger til leegemidlet
Luspatercept, som er en form for EPO, der kan ege
meengden af rede blodlegemer og dermed blodprocenten,
forteeller Klas Raaschou-densen. Til at starte med
vil det ferst og fremmest blive brugt pa den gruppe af
lavrisiko-patienter, der har sékaldte ringsideroblaster. Klas
Raaschou-Jensen héber, at dette stof vil blive tilgaengeligt
for danske patienter i 2021.

Et andet eksempel pa nyudviking inden for MDS er en
kombinationsbehandling, der omfatter Azacitidin og det
nyere leegemiddel Venetoclax. Det har vist sin relevans |
forhold til AML, men ogséa i MDS. Klas Raaschou-Jensen
siger om denne kombinationsmulighed, at den kan veere
naglen til at bringe sygdommen s& meget i ro eller f& den il
at treekke sig s& meget tilbage, at det kan bringe patienter,
der ellers ikke ville komme i betragtning hertil, frem til en
transplantation. Kombinationen af disse to laegemidler er
endnu kun mulig inden for rammerne af kliniske studier, og
der er lang vej endnu inden godkendelse og ibrugtagning.
Der er dog allerede nu udtrykt hdlb om, at dette kan blive
en fremtidig standardbehandling. Indtil da vil patienter kun
kunne tilbydes behandlingen gennem forsagsprotokoller.

Generelt ser det ud som, at kombinationen af Azacitidin
og andre stoffer kan have potentiale til at bremse
udviklingen af MDS il akut leukaemi. Lige nu arbejdes der
pa et nordisk studie med afseet fra Rigshospitalet, hvor
Azacitidin kombineres med C-vitamin i hdb om at opna
bedre behandlingsrespons. C-vitamin vil i sa fald kunne
booste virkningen af Azacitidin. Dette kan du lesse mere
om andet steds i dette blad.

Nasvnes kan ogsé, at der kan veere hjeelp at hente for
den undergruppe af patienter, der er ramt af TP53-
muteret sygdom. Her er det stoffet APR-246, der har vist

Fortsasttes péa neeste side
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sig lovende og potentielt kan finde plads blandt fremtidige
behandlinger. Ogsa med dette stof er der héb for, at det
kan hjeelpe patienter til at n& frem til transplantation.

Kombination af kendte og nye laegemidler

| det hele taget er der en stigende opmeerksomhed
mod at kombinere kendte, geengse laegemidler med
nye, avancerede stoffer. Styrken i de nye preeparater
er, at de kan vise sig at vaere gode at kombinere med
allerede kendte leegemidler, men det er kun den ene del
af det. Veesentligt er det naturligvis ogsé, at de nye stoffer
har helt andre virkningsmekanismer og er mere direkte
mélrettet de syge celler.

"Der er ikke nye laegemidler lige rundt om hjgrmet, der kan
bringes os i retning af helbredelse uden transplantation,
men det ser ud som om, at vi hos flere patienter kan
bringe sygdommen i ro uden brug af intensiv kemoterapi
og f& dem frem til stamcelletransplantation,” siger Klas
Raaschou-Jensen. "Det Vil betyde, at ogsa patienter
med lidt hgjere alder vil kunne komme i betragtning. Der
vil dog fortsat veere patienter, der pa& grund af svesre
infektioner vil vaere for svaekkede til at kunne gennemfare
et transplantationsforlegb. Vi mangler stadig mere solide
data pa, hvor langt vi kan komme med kombinationen af
Azacitidin og anden medicin. De vil forn&bentlig komme i
de kommende &r.”

"Kemeydelsen pé de heematologiske afdelinger er fortsat
at hjeelpe patienterne til en formuftig livskvalitet med de
behandlinger, vi har til radighed. Vi ved i dag, at jo mere
fysisk aktiv man er, jo hgjere funktionsniveau kan man
opretholde. Det kreever en god blodprocent, og at man

kan holde infektioner og tyngende treethed fra livet. For
mange er traeethed eller fatique en meget stor
belastning at leve med, men fysisk aklivitet og

sund levevis er naglen til, at man faktisk kan

opleve fremgang frem for forfald,” slutter Klas
Raaschou-Jensen.
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MDS og det internationale prognostiske

scoringssystem (IPSS)

IPSS, er et system til bedemmelse af, hvor alvorlig
ens MDS er. Efter de diagnostiske undersagelser
af en patient (resultater af laegeundersegelse og
blodundersagelser) scores sygdommen med hensyn til
risiko for patienten, dvs. forventet restlevetid og potentialet
for, at sygdommen udvikler sig (transformeres) til AML.
Dette kaldes for prognose. Ved IPSS-scoringen tildeles
forskellige malinger bestemte veerdier. Farst procenten
af blastceller i knoglemarven, dermeest de cytogenetiske
resultater (identifikation af kromosomifejl) i knoglemarvens
blodceller og til sidst blodcelletallet og andre resultater af
blodundersagelsen.

For at kunne beregne sin IPSS-score skal man kende tre
ting: Procent af blastceller i knoglemarven, antallet
af blodcellelinier med lave veerdier og resultatet af
kromosomanalysen (cytogenetik).

Med hensyn til blodpreverne séa defineres lave veerdier
som neutrofile < 1.800 per mikroliter, haematokrit < 36 %
af rede blodlegemer i samlet kropsvolumen, og blodplader
< 100.000 per mikroliter.

God cytogenetik omfatter et normalt sast med 23
kromosomer eller et seet med kun delvist tab af den
lange arm af kromosom 5 eller kromosom 20 eller tab af
kromosom Y. Darlig cytogenetik omfatter abnormaliteter
i kromosom 7 eller 3 eller flere samlede abnormaliteter.
Det, der ikke er godt eller darligt, scores som middel.

Kilde

IPSS opdeler MDS-patienter i fire risikogrupper
Lav risiko: IPSS score O.

Intermediaer-1 risiko: IPSS score 0,5 eller 1,0.
Intermediaer-2 risiko: IPSS score 1,5 eller 2,0.
Hgj risiko: IPSS score over 2,0.

Normalt omtales lav risiko og intermedieer-1 risiko som
lavrisiko-MDS, og intermediger-2 og hgj risiko omtales
som hgjrisiko-MDS. Lesgen evaluerer resultaterne fra
blodundersegelseme og knoglemarvsundersagelsen og
anvender WHO-klassifikationssystemet og IPSS-scoringen
til at vurdere, hvilke behandlinger patienten har mulighed
for at f& det bedre med, og hvor alvorlig patientens
risiko for at udvike AML er. Med udgangspunkt heri
kan leegen anbefale et behandlingsprogram, som tager
hensyn til patientens aimene helbred og sygdomshistorie
samt mulighedeme for at lindre symptomer, reducere
blodabnormaliteter og minimere risikoen for at udvikle
AML.

| 2021 forventes det, at der kan tages en ny prognostisk
score baseret pa over 7.000 patenter fra Nordamerika
0g Europa i brug. Den vil gere det muligt for leegeme at
f& mere klarhed over, hvilke patienter der er i risiko for at
udvikle akut leukeemi, og dermed skabe bedre grundlag
for at vurdere, hvilkke patienter der skal henvises il
stamcelletransplantation.

. https.//dkpsg. mds-and-you.info/en-mds-patienthaandbog
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AML er stadig et smertensbarn,
men der er lys for enden af tunnelen

Der findes to typer akut leukaemi: Akut lymfatisk leukaemi (ALL) og akut myeloid leukaemi (AML). For ALL
geelder, at den hyppigst rammer bgrn og har en god prognose. Nar vi taler om AML, er sagen en anden.
Sygdommen rammer som regel aeldre mennesker, og prognosen er ofte darlig, men pa den positive side
teeller, at antallet af mennesker, der der af sygdommen, har veeret faldende gennem de seneste 10 ar. | det
felgende ser vi med hjeelp fra Hans Beier Ommen, overleege pa Aarhus Universitetshospital, naermere p3,
hvad AML er for en sygdom, og hvordan det gar med at forsta og behandle den.

Overleege Hans Beier Ommen
Aarhus Universitetshospital

Privatfoto

Men farst kort om ALL. Med 50 nye tilfeelde om éret i
Danmark er det en sjeelden sygdom, der oftest rammer
bern i alderen 3-7 ar og som regel udvikler sig meget
hurtigt (deraf 'akut’). Behandlingen, der falger den nordiske
barmebehandlingsprotokol, er sa effektiv, at de allerfleste
opnér '’komplet remission’ — dvs. fuldsteendig tilbagegang
af sygdommen — og bliver raske. Ved tilbagefald kan kun
knoglemarvstransplantation helbrede sygdommen. Hos
personer, som har faet tilbagefald, vil 40-50 procent af
voksne og 80-90 procent af barn og unge voksne kunne
kureres.

Nér det gaslder AML, tegner der sig et noget andet
billede. Det &rlige antal nye tilfeelde er i neerheden af 250
— et tal, der over en arreskke har veeret svagt faldende.
Gennemsnitsalderen ved diagnosen er tast pa 70 &r.

Diagnosen

"Som med andre leukaemisygdomme er det at n& frem
til en specifik diagnose ogsé en udfordring ved AML.
Symptomerne er diffuse (tresthed, svimmelhed, &ndenad
og infektioner) og ikke n@dvendigvis signaler om, at noget
mere alvorligt er pé spil,” forklarer Hans Beier Ommen.

"Dér, hvor en sen diagnose bliver et alvorligt problem,
er, nar man kommer til sygehuset med en svaer infektion
som fx blodforgiftning, hvor ens immunforsvar allerede
er sat ud af spillet,” fortsastter Hans Beier Ommen. "Det
eneste, vi kan gare, er at give kemoterapi, og den virker
ferst efter nogen tid. De fleste AML-patienter kommer dog
med anzemisymptomer (blodmangel), og det et langt bedre
udgangspunkt for den videre behandling end en infektion.”

"Nar det geelder diagnosetidspunktet, spiller patientens
alder enrolle. Alene det, at det er en sygdom, der rammer
forholdsvis asldre medborgere, ger det til en kritisk
sygdom. Det er mennesker, der i udgangspunktet ikke
har s& meget at sta imod med, og som maske har andre
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helbredsudfordringer. Men selfelgelig meder vi ogsé
80-érige, som er friske, men alder er en udfordring, hvis
man skal i intensiv kemoterapi.”

Ikke én, men mange sygdomme

"AML er en kreeftsygdom i knoglemarven (deraf myeloid),
som ger, at knoglemarven holder op med at fungere,
som den skal. Det er farligt, fordi der i knoglemarven
produceres ting, som man ikke kan Klare sig uden — det
gaelder bla. for immunforsvaret. At der tales om akut
leukeemi skyldes, at sygdommen opstér pludseligt, og
at der er behov for en hurtig og effektiv indsats for at
bekaempe sygdommen. Far kemoterapi blev almindelig,
dede patienterne af sygdommen inden for tre méaneder.
Hvor hurtigt sygdommen skrider frem afhaenger af, hvor
hurtigt knoglemarven svigter, efter at man har faet de ferste
symptomer. Uden en rask knoglemarv vil immunforsvaret
svigte, og man vil da af en infektion,” forklarer Hans Beier
Ommen.

Vived i dag, at AML ikke kun er én sygdom, men mange,
der blot viser sig med sammenfaldende symptomer. AML
underinddeles ud fra, hvilke gendringer i arvematerialet
(DNAet) der har gjort, at det har udviklet sig til akut
leukeemi. Et feelles traek ved alle varianter af AML er, at
risikoen for tilbagefald af sygdommen er stor — uanset,
hvor effektiv behandlingen har veeret i farste omgang.

"Nogle af undertyperne er mere problematiske end andre,”
forklarer Hans Beier Ommen. "Det kan fx udtrykke sig pé
den méde, at sygdommen er mere fremskreden, nér den
opdages, eller at sygdommen udtrykker sig forskelligt
alt efter, hvordan man reagerer p& behandlingen. Den
primeere behandling er kemoterapi, men det er ikke
nadvendigvis sadan, at dem, der er meget syge fra
starten, ogsé er dem, der reagerer darligt pa kemoterapi.
Ofte er det faktisk tveertimod. Prognosen — dvs. udsigten

til, hvordan det vil g& — afheenger naturligvis af, hvor
farlig sygdommen er i starten af forlabet, men i hej grad
ogsé af, hvor godt kemoterapien virker pa patienten,
og senere i forlgbet, hvor succesfuld en eventuel
knoglemarvstransplantation er.

Mere personligt tilpasset behandling er
fremtiden

I AML findes en seerlig hgjrisikomutation — FLT3 — der er
i spil hos ca. 30 procent af patienterne. Denne mutation
anses for at veere lidt mere aggressiv fra sygdommens
tidlige fase. Har man FLT3-mutationen, vil kemoterapien
som regel virke godt i starten, og sygdommen kan
bringes under kontrol, men der vil ofte g& forholdsvis
kort tid inden ftibagefald og en deraf folgende
knoglemarvstransplantation.

"Men lige prescis nér det geelder FLT3-mutationen, sker
der positive ting behandlingsmeessigt lige nu. For ca.
halvandet &r siden fik vi en behandling, som forbedrer
patienternes overlevelse — ikke dramatisk, men dog
sé meget, at det gar en forskel. Samlet set er der sé
god en udvikling i gang, at det ikke leengere er helt s&
problematisk at have FLT3-mutationen som tidligere.
Nér det er sagt, er det vigtigt at sla fast, at det ikke er
laegemidler, som revolutionerer behandlingen. Det er
stoffer, vi kan leegge oven i den kendte behandling
hos nogle patienter — ikke alle — og som kan forbedre
overlevelsen med 5-10 procent. De nye stoffer, vi har
allerede, og dem, vi vil f& adgang til i den kommende
tid, afspejler en dybere forstéelse af selve sygdommens
biologi. | et starre perspektiv har vi derfor en forhabning
om, at de nye lzegemidler &bner nye veje og muligheder
og kan gere os klogere,” forklarer Hans Beier Ommen,
og fortsaetter:

"For f& é&r siden var vi lidt mere opgivende, men i dag

Fortseettes péa neeste side



er der langt mere optimisme og hdb om, at vi kan
skabe fremskridt, hvis vi kombinerer de nye stoffer, der
er pa vej. Som med andre leukeemi-sygdomme ligger
meget af forventningen netop i vores muligheder for at
kombinere stoffer. Fordi vi taler om en mangfoldighed af
sygdomme — sygdomme, der er forskellige helt ned pa
det molekyleere plan — er der ikke noget, der taler for, at vi
far en behandling til alle typer AML. Derfor vil lasningerne
veere meget personligt tilpassede, og i det billede spiller
vores mulighed for at kombinere forskellige behandlinger
en afgerende rolle.”

Er der forsags-protokoller (studier) i gang, som | kan
lilbyde danske AML-patienter deltagelse i?

"Ja. Vi har et taet samarbejde med de engelske forsags-
protokoller. AML er sd sjeslden en sygdom, at det er
nadvendigt at samarbejde over grasnserme, for at det skal
give mening. Vi har lige nu en dben protokol for patienter
over 60 é&r, der skal have intensiv kemoterapi. Vi har
ligeledes en protokol for patienter under 60 &r. Den er
lukket for tilgang, men dbner formentlig igen i labet af dette
efterér. Derudover har vi flere protokoller pa vej. Generelt
kan man sige, at samarbejdet med England har veeret
meget nyttigt. Det afspejler sig i, at en del af resultaterne
er omsat til behandlingen i dag.”

Det typiske forlgb

"Hvis vi taler om yngre patienter (20-40 &r), som kan
helbredes, er der to karakteristiske forlgb alt efter, hvor
fremskreden sygdommen er. For de yngre patienter geelder
typisk, at man vil f& kemoterapi i 10 dage — efterfulgt af
en periode, hvor man er under meget neje overvagning.
Derefter vil sygdommen i mange tilfeelde veere vaek, og
patienten helbredt, og for nogle vil risikoen for tilbagefald
veeret relativt lav. Hvis der er mere usikkerhed om risikoen
for tilbagefald, geelder det s& om at forebygge, at det sker.
Udfordringen, nér vi kan konstatere, at leukeemien er vaek,
er altsé at vurdere risikoen for tilbagefald. Hvis vi anser den
for at veere stor, s& er knoglemarvstransplantation vejen
frem, og vi vil tale indgéende med patienten om, hvad det
indebaerer. Mange Vil veere i en grézone risikomasssidt,
og derfor beror beslutningen meget pa, hvad patienten
selv gnsker, hvad man foretreekker og har det bedst
med,” fortasller Hans Beier Ommen og fortseetter:

"De 60-70-é&rige patienter er en starre gruppe end de
yngre. Her kan sygdommen i mange tilfeelde vaere veek
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efter 4-6 uger, men der kan veere omsteendigheder,
der betyder, at risikoen for tilbagefald er stor, hvis man
kun behandler med kemoterapi. Vi ved af erfaring, at 90
procent af tilbagefaldene kommer inden for de farste to
ar. Sagt pa en anden méade: Hvis det er besluttet ikke
at transplantere, sé vil man ikke veere i nogenlunde
sikker havn far efter de to &r. Ved transplantation er der
en aldersfaktor, vi skal tage hgjde for. Vi plejer at sige,
at hvis man er under 70 &r og rimeligt frisk, kan man
transplanteres. Hvis man er eeldre end det — op til 75 &r
—er det iseer vigtigt, at man er frisk og har en sund hjerte-
0g lungefunktion.”

Transplantation forbedrer overlevelsen

Hvor meget gar | ud af forventningsafstemningen, nér |
sidder over for en patient, der skal transplanteres?

"Det er seerlige transplantationsleeger, der star for
processen. Selve transplantationen er ikke uden risiko,
fordi man skal igennem en fase, hvor ens immunforsvar
er sat ud af spil. Det betyder, at der er risiko for, at man
rammes af livstruende infektioner. Vi ger meget ud af at
seette patienten ind i, hvad det er, der skal ske, og hvorfor
transplantationen er afgarende for tilbagefaldsrisikoen.
Det handler om, at det 'nye’ immunforsvar er bedre til at

[t

holde leukeemien vaek end ens 'gamle’.

"Bagsiden ved det mere aklive immunforsvar er,” forklarer
Hans Beier Ommen, "at det ogsé kan finde pé at angribe
kroppen. | sé fald har vi det, vi kalder 'graft versus host-
sygdom’ (GVHD), som rammer en stor del af patienterne,
men som oftest kan afhjeelpes medicinsk. Faktisk er
det sédan, at de patienter, der far GVHD, har en lavere
tilbagefaldsfrekvens end dem, der ikke fér det. Man kan
sige, at GVHD er et udtryk for, at immunforsvaret er aklivt
—men sa at sige for aktivt. Men GVHD er en alvorlig og
ofte kompliceret tilstand, og som patient skal man hébe
P&, at man far det i en mild grad.”

"Vi har for nyligt opgjort, hvordan overlevelse er for AML-
patienter her i Danmark hen over de sidste 20 ar, og her
kan man tydeligt se, at det géar gruppen pa 60-70 ar
betydeligt bedre i dag. Det skyldes efter min vurdering, at
vi transplanterer.”

Bruger | ressourcer pé at forberede jeres patienter pa det
Iiv, der venter, efter at man er feerdigbehandlet. Vi ved, at
mange —ud over de fysiske udfordringer — har det vanskeligt
pSykisk, og at det at 14 en depression ikke er useedvanligt?
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"Det er i sagens natur voldsomt udfordrende at komme fra
at veere rask il at veere alvorligt syg p& meget kort tid. Vi ser
vores patienter meget ofte béade i den periode, hvor de far
kemoterapi, og senere, ogsé hvis de bliver transplanteret,
og Vi forteeller dem lgbende om, hvordan vi ser pa
udviklingen af deres sygdom. Vi inddrager alle patienter
s& meget som muligt i de overvejelser og beslutninger,
der skal treeffes, og vi taler rigtigt meget med dem om
de gener, de ma forvente, uanset hvilken behandling de
skal igennem. Her spiller det naturligvis en rolle, om man
er forholdsvis ung, eller om man er 72 &r. Ens alder er
i sagens natur vigtig for, hvilke forventninger man har til
livet. Men uanset hvad, er det naturligvis utroligt sveert at
blive s& syg, at man kan veere truet pa livet, og sa finde
tilbage til et mere normalt liv igen seks eller otte méneder
senere, hvis alt er géet godt. Det bedste, vi kan gare som
lzeger, er at forberede patienterne grundigt pa, hvad det
er, de skal igennem, involvere dem s& meget som muligt
i overvejelser og beslutninger og tale med dem om, hvad
det er for en risiko, der er involveret, og hvad det er, de
kan komme til at opleve. Det gaelder uanset, om de er
nye med sygdommen eller har oplevet et tilbagefald.”

Habet

Nogle patienter kan na dertil, hvor de ikke orker mere
behandling. Hvordan handterer | det, nar patienterne giver
udiryk for, at de hellere vil do end behandles?

"| de tilfeelde, hvor vi kan se, at den behandling, patienten
lige har faet, ikke virker efter hensigten, plejer jeg at sige,
at de skal huske at sige fra, hvis de ikke vil veere med
mere. Omvendt lover jeg dem ogsa at veere tydelig, hvis
jeg synes, at det ikke lasngere giver mening at fortseette.
Der er to sider: Der, hvor patienten ikke kan holde til det
mere, og der, hvor vi som laeger — selvom der méaske
findes endnu en type kemobehandling — ikke tror p4, at
det giver mening at fortsaette. Som leege er det ofte sveert
at veere helt praecis om, hvordan tingene vil udvikle sig.
Vi ved ofte ikke, hvor mange procents chance der er for,
at noget vil lykkes, men jeg vil som regel kunne sige, hvis
der er under 10 procent chance.”

"Selv i den situation, hvor der ikke er mere kemoterapi,
er der stadig ting, vi kan gere for patienterne. Livet
med akut leukaemi er et liv, hvor man ikke har nogen
knoglemarvsfunktion, men vi kan afhjeelpe situationen
med blodtransfusioner, antibiotika og hjeelp til at standse

bladninger. Nogle patienter kan have gleede af lavintensiv-
kemoterapi 0g have et neesten normalt liv i en periode
med det, men det er en afvejning af de bivirkninger, de
kan f& — om bivirkningerme star méal med den gavn, de har
af behandlingen. Vi oplever ofte, at patienten far det bedre
i en periode pé& en til to maneder, efter at vi sammen med
patienten har besluttet at ophere med den lavintensive
kemoterapi, fordi ulempeme er for mange,” slutter Hans
Beier Ommen.

Sammenfattende kan man sige, at der er sket betydelige
fremskridt i vores forstéelse af, hvordan genetiske
gendringer | normale knoglemarvsceller kan fa dem fil
at udvikle sig til leukeemiceller. Det er en indsigt, der
ikke mindst har stor betydning for vores forstaelse af
AML. Indsigten har betydet, at vi i dag ved, at der er
mange typer AML — at sygdommen kan vasre udtryk for
mange forskellige gensendringer, der pavirker, hvordan
leukeemien Vil udvikle sig, og hvilke behandlinger der
kan veere mest nyttige for den enkelte patient. Den viden
og forstéelse, vi har af sygdommen i dag, og som bliver
stadigt sterre, er forudsaetningen for, at der kan udvikles
nye, malrettede terapier mod AML. Det er her habet til
fremskridtet i behandlingen ligger.
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Stamcelletransplantation

Autolog stamcelletransplantation: Hvis ens kreeft-
sygdom kraever, at man far behanding med en kraftig
dosis kemoterapi, vil kemoterapien sla kreeftcellerne ihjel,
men ogsa skade knoglemarven.

For at bevare knoglemarvens funktion tager leegen derfor
knoglemarvsstamceller ud fra blodet og fryser dem ned,
inden den kraftige kemoterapi gives. Néar kemoterapien
er ude af kroppen efter 1-2 degn, optes stamcellerne
og feres igen ind i kroppen ligesom en blodtransfusion.
Stamcellerne finder selv vej til knoglemarven og opbygger
den péa ny.

Denne transplantationsform med patientens  egne
stamceller kaldes autolog stamcelletransplantation. Med
denne transplantation kan man téle at f& en mere intensiv
og kraftigere behandling med kemoterapi 0og eventuelt
strélebehandling, end det ellers er muligt.

Allogen stamcelletransplantation: Ved denne type
transplantation far man celler fra en donor. De fremmede
stamceller vil starte en immunreaktion, s ens eget
immunsystem vil slé kreeftcellerne ihjel.

Den gnskede effekt ved en transplantation med stamceller
fra en donor bestdr i, at hvide blodceller fra det nye
immunforsvar dreeber de krasftceller, som kemoterapien
ikke kunne udrydde. Transplantation af stamceller fra
en donor bruges derfor til de sygdomme, der ikke kan
behandles af kemoterapi alene.

Selve processen ved de to typer transplantation er ens:
Stamcellerne feres ind i blodet pa samme méde, som
nar man tilferer blod. Det hele opleves for de fleste som
meget udramatisk.

Isolation: Risikoen for infektioner er stor i forbindelse med
stamcelletransplantation, hvor man far stamceller fra en
donor. Derfor skal man isoleres i et rum med steril luft og
strenge hygiejneregler. Der er fiernsyn og internetadgang
P& isolationsstuerne. Man kan ogsé fa besgg af sin
familie, hvis de ikke er forkalede. Isolationen harer op, nér
man har et tilstraekkeligt antal hvide blodceller i blodet, s&
kroppen igen kan forsvare sig mod infektioner.

Med kemoterapi og isolation varer indleeggelsen fire til seks
uger i alt. Nar man er udskrevet, gér man de efterfelgende
ar til kontrol, hvor man far justeret den immundaempende
medicin.

Besag Lyl es hjemmeside
stamcelledonor.dk

0g se, hvordan du kan

redde et andet menneskes liv
ved at blive stamcelledonor.
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Ny kombinationsbehandling til
ny-diagnosticerede, aeldre AML-
patienter viser bedre overlevelse
og bedre evne til at fordrive
kraeftcellerne fra blodet

AML er en af de mest aggressive blodkraeftsygdomme og
samtidig meget sveer at behandle, da der hidtil har vesret
f& behandlingsmuligheder. Sygdommen rammer iseer
voksne og eeldre. Gennemsnitsalderen ved diagnosen
er séledes teet pa 70 éar. Det betyder, at et forholdsvis
stort antal AML-patienter er s tilpas hgjt oppe i &rene
ved diagnosetidspunktet — og méske sveekket af andre
aldersbetingede sygdomme — at de ikke kan behandles
med gaengs kemoterapi og knoglemarvstransplantation.
Det har betydet, at behandlingsmulighederne har veeret
f& for denne patientgruppe, og overlevelsen tilsvarende
dérlig.

| de senere ar er der dog, som man ogsa kan laese i
interviewet | dette blad med overleege Hans Beier
Ommen, sket fremskridt i behandlingen af AML i form af
nye leegemidler, der er mélrettet de seerlige, genetiske
mutationer, der ellers har betydet en dérlige prognose for
patienterne.

| august 2020 omtalte det ansete medicinske tidsskrift
The New England Journal of Medicine resultater fra
studiet VIALE-A, hvor man har undersagte effekten af en
ny kombinationsbehandling i eeldre og hidtil ubehandlede
(ny-diagnostiserede) patienter. Kombinationen bestod af
lzegemidlerne azacitidin og venetoclax. De deltagende
patienter var delt i to forsaggs-arme, hvor den ene arm
fik kombinationen af de to leegemidler, og den anden fik
placebo (snydemedicin) og azacitidin.

Azacitidin, som iseer mange MDS-patienter kender som
Vidaza, er en form for kemoterapi. Venetoclax, der tilharer
gruppen af nye, méalrettede kreeftiaagemidler, er en form
for immunterapi af typen enzymhaemmer. Venotoclax
virker ved at haemme et signalmolekyle i kreeftcellerme, sé

de gér til grunde, og i Danmark er stoffet godkendt som
mulig standardbehandling til voksne patienter med kronisk
lymfatisk leukeemi (CLL) i kombination med rituximab.

VIALE-A-studiet viste en klar overlevelsesgevinst ved
denne kombinationsbehandling sammenlignet med
eksisterende standardbehandling. Resultaterne viste sig
s positive, at behandlingen vurderes til at kunne blive
standard i behandlingen af eeldre patienter med AML. Det
skal dog understreges, at den endnu ikke er godkendt i
Danmark.

Studiet viste — med undskyldning for, at det nu bliver
lidt fag-teknisk — en reduktion pa 34 procent i risikoen
for ded hos AML-patienter, som ikke kunne modtage
intensiv kemoterapi. Den mediane, samlede overlevelse
(ogsé kaldet 'overall survival') for patienter i den arm af
studiet, hvor patienterne fik venetoclax, var 14,7 maneder
mod 9,6 méaneder i placebo-armen. Samtidig viste
studiet en markant forbedring, nér det gaelder remission.
Fuldsteendig remission betyder, at man efter behandlingen
ikke leengere kan spore krasftceller.

AML er den mest aimindelige form for akut leukeemi i
verden. Man antager, at ca. 160.000 mennesker lever
med sygdommen.

Kilde: httos://www.nejm.org/doi/full/10. 1056/NEJMoa201297'1

"
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Stor donation fra Novo Nordisk
Fonden bidrager til at kaste nyt lys

over AML og MDS

De mange penge skal blandt andet bruges til at forbedre behandlingen af patienter med tilbagefald af
AML og MDS og til at uddanne naeste generation af forskere inden for haematologien.

For tre &r siden kunne professor Kirsten Graonbask
fra Heematologisk Klinik og professor Bo Porse fra
Finsenlaboratoriet glaede sig over, at de modtog 100 mio.
kr. fra Novo Nordisk Fonden til 'Program for Translationel
Heematologi’ (PTH). Begrebet translationel betyder i denne
forbindelse, at man bygger bro mellem basalbiologisk
kreeftforskning med genteknologi og konkrete Kliniske
problemstilinger hentet fra konkrete patienter med
tilbagefald af blodkreaft. Det handler s& at sige om at
‘overseette’ forskningen til den konkrete virkelighed.

"Vi har identificeret flere interessante 'targets’ (mal),
som virker lovende i forhold til behandling af patienter
med tilbagefald af akut myeloid leukeemi (AML) og
myelodysplastisk syndrom (MDS).”

Det fortalte professor Bo Porse til Heematologisk Tidsskrift
i slutningen af september. Han er en af de drivende
kreefter bag PTH, der i 2017 modtog den store donation
fra Novo Nordisk Fonden til at forske i personlig medicin til
patienter med haematologisk kreeft.

Bo Porse er chef for Finsenlaboratoriet pa Rigshospitalet,
gruppeleder ved Biotech Research and Innovation Centre
(BRIC) og professor in Molekylaer Onkologi ved Institut for
Klinisk Medicin ved Kabenhavns Universitet.

Siden de mange penge fra Novo Nordisk Fonden kom
for tre &r siden, er det ikke gaet stille for sig. Tiden er bl.a.
blevet brugt il at etablere seks nye forskningsgrupper med
25 ph.d.-studerende, forskere, laboranter, koordinatorer
og assistenter. De tilknyttede forskere har arbejdet
mélrettet pa at opfylde visioneme for programmet: At
styrke behandlingen af patienter med tilbagefald af AML
og MDS, indhente ny viden om de mekanismer, der
regulerer raske og de syge stamceller, samt uddanne den
neeste generation af forskere til at teenke hasmatologi pa
tveers af faggreenser.

Grundforskningen skal taettere pa den Kliniske
virkelighed

“Hvis det skal lykkes at forbedre behandlingen af patienter
med AML og MDS, sé& er det afgerende, at vi bringer
basalforskningen testtere pa det kliniske arbejde — og
omvendt. Det er vi allerede kommet langt med. Vi har
blandt andet etableret en fast mederaskke, hvor vi pa
tveers af vores fagligheder og kompetencer diskuterer
og evaluerer projekter med afsaet i relevante kliniske
problemstillinger. Samarbejdet vil andre efter os kunne
viderefgre og drage fordel af,” forteeller Bo Porse il
Heematologisk Tidsskrift.,

Mange patienter med AML kan med succes behandles
med kemoterapi, men for patienter, som har tilbagefald
af sygdommen efter kemoterapi, og som ikke kan
stamcelletransplanteres, er behandlingsmulighedeme
meget begreensede. Mélet med PTH er at udvikle
personlige leegemidler, som kan komme denne
patientgruppe il gode i fremtiden. En af de méder,
forskeme i PTH arbejder med udviking af personlig
medicin, er ved at teste et panel af godkendte laagemidler
og nye stoffer pé krasftceller fra patienter med AML eller
MDS, sékaldt lsegemiddelscreening.

En del af bevilingen fra Novo Nordisk Fonden er
derfor géet til at etablere et speciallaboratorium, hvor
screeningen foregér. | laboratoriet isoleres og testes den
enkelte patients krasftstamceller over for et bredt udvalg
af stoffer. Sidelabende karakteriseres krasftstamcellerne i
laboratoriet i celleforsag og musemodeller.

“‘Laegemiddelscreeningen fungerer som et pejlemaerke
i forhold til at finde og udvikle laegemidler til patienter
med tilbagefald af AML og MDS. Det minder om det, der
foregér pa Fase 1-enheden péa Rigshospitalet bortset fra,
at vi har feerre patienter, og at vi ogsé tester stoffer, der
ikke tidligere har vaeret afprevet i kreeft,” siger Bo Porse.
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Forhabningen er, at programmet pa et tidspunkt kan
udbredes til at inkludere andre heematologiske sygdomme
end MDS og AML.

Kan sma doser C-vitamin forebygge kraeft?

Et af de stoffer, som vi omtaler andet steds i dette
nummer af LylL.e Fokus er vitamin C. Mangel pé& vitamin
C har tidligere veeret associeret med udviklingen af kreeft,
men sammenhaangen er aldrig blevet endeligt fastslaet.
Patienter med AML og MDS har ofte C-vitamin-mangel.
Det geelder ogsd mennesker, der har forstadier til AML og
MDS — sékaldt klonal hasmatopoiese.

Mennesker med klonal heematopoiese har en 15 gange
storre risiko for at udvike AML og MDS end resten af
befolkningen. Forskerme er nysgerrige efter at undersege,
om behandling med forholdsvis smé& doser C-vitamin
spiller en rolle i forhold til, hvilke mennesker der udvikler
sygdom, og hvem der ikke ger.

Professor Kirsten Grenbaek fra Heematologisk Klinik pa
Rigshospitalet, som er en af de andre drivende kreefter i
PTH, har sammen med sin forskningsgruppe for ganske
nyligt publiceret data fra et pilotstudie, der viser, at sma
doser C-vitamin korrigerede en epigenetisk markar, der
er associeret med hasmatologisk sygdom (dette kan du
0gsé laese om andet steds i dette blad).

‘Det er super interessante data — og teenk, hvis vi
kunne forebygge alvorlige krasftsygdomme med noget
sé simpelt og biligt som sméa doser C-vitamin. Det er
vigtigt at understrege, at vi ikke ved, hvorfor patienterne
har C-vitamin-mangel, og vi ved derfor ikke, om det i
virkeligheden er leukeemicellere, der 'aeder’ vitaminet. Er
det dét, nytter det jo ikke noget, at vi fodrer dem med
endnu mere breendstof,” siger Bo Porse til Heematologisk
Tidsskrift.

Nordisk samarbejde om kliniske studier er
nodvendigt

P& grundforskningsniveau har PTH betydet, at man
pa Finsenlaboratoriet er lykkedes med at udpege flere
nye, lovende behandlingsmal (targets) pa overfladen af
leukeemicellerne. | museforsgg har det séledes veeret
muligt at f& kreeftsygdom til at forsvinde ved at bruge
sékaldte antistoffer mod disse nye mél.

Fra grundforskning til egentlige Kliniske undersegelser er
der et stykke vej, men iseer et af de antistoffer, forskermne
arbejder med, virker lovende. Derfor arbejdes der nu
pa at modificere dette antistof, s& det kan afpreves
i mennesker. Her er det en udfordring, at hvis der skal
udvikles egentlig Kliniske studier i sterre skala, sa forslar
de 100 mio. kroner ikke. Sa vil der blive brug for yderligere
gkonomiske ressourcer fra relevante investorer.

Udfordring eller ej. Bo Porse er optimistisk, og skal han se
fem ar ud i fremtiden, forventer han, at man i regi af PTH
vil have flere antistofbaserede laegemidler under udvikling.

“Et benspeend er imidlertid, at de patientpopulationer, vi
arbejder med, er meget sma. Vi har modtaget en bevilling
fra Kreeftens Bekeempelses Danish Comprehensive
Cancer Center-initiativ, som har gjort det muligt for os at
uadvide vores protokoller til at inkludere patienter fra hele
landet. Men skal det for alvor batte noget, er de kliniske
undersagelser naat til at koordineres pé tvaers af Norden.
Ellers vil det tage for lang tid at rekruttere nok patienter,”
siger Bo Porse til Heematologisk Tidsskrift.

Vi har kun set begyndelsen af, hvad arbejdet i PTH vil
kunne medfere. De ting, vi har sat i gang, bliver ikke til et
lzegemiddel i morgen. Men vi har faet ansat dygtige folk
og samlet krasfter pa tvesrs og er pa den méade blevet et
kraftcenter for heematologisk translationel haematologisk
forskning,” siger Bo Porse.
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Vi er sa heldige, at vi har hinanden

For seks ar siden fik Helge MDS - myelodysplastisk syndrom - en sygdom, han aldrig havde hert om,
og som pa trods af dens alvor aldrig har slaet benene vaek under ham. Helge er 78 ar, tidligere landmand
og en hardfer livsnyder, og han holder i et taet samliv med Ini pa 77 ar humeret hejt det meste af tiden,
selvom de begge har helbredsudfordringer at slas med.

P& Soravej i Stenlile, et stenkast fra Stenmagle Kirke,
bor Helge og Ini i et lille solskinsgult hus ud til landevejen
mellem Holbask og Sorg. Her har Helge boet i 37 é&r. De to
fandt sammen for 21 &r siden, efter at begges aegtefeelier
gennem mange ar var gaet bort pa grund af kreeft. Det
var Inis veninde Lise, der bragte de to sammen, og det
viste sig at vaere helt rigtigt set. | dag har Helge og Ini
sveert ved at se, hvordan livet ville veere uden deres
varme og respektfulde samliv. Selvom de begge er oppe
i alderen og har deres at slds med helbredsmaessigt, er
de smittende glade for deres liv sammen, deres hus og
haven, der en stor del af &ret er fuld af smukke blomster.

Vi madtes en af de hede dage i august, hvor termometeret
ramte 30 grader, og jorden terstede efter vand. For isaer
Helge er solen og heden lidt af en belastning, men

heldigvis har de faet indrettet en lille skyggefuld og enkel
udestue taet op ad huset med direkte udsyn til haven og
blomsteme. Det er her, vi har slaet os ned med kaffe og
basser og en svagt kelende brise i ny og nee. Vi skal tale
om Helges sygdom og den méde, hvorpé den pévirker
hans og deres feelles liv.

Vores MDS

Man meerker hurtigt, at Helge og Ini trives i hinandens
selskab og er glade for at dele deres liv med hinanden.
Keerlighed kender ingen alder. Begge har de tidligere
gegteskaber med tre bemn hver og lange liv bag sig.
Méske er det deres faslles skesbne, der ger, at det er sa
tydeligt, hvor meget de sestter pris pd at dele deres liv
med hinanden. Ud over de seks voksne bgm har de nu
0gsé en flok bamebgm, som de kalder 'vores', fordi de
alle er fadt efter at de to fandt sammen.

"Vi er s& heldige, at vi har fundet sammen. Jeg falger
ham i tykt og tyndt. Han gér ingen steder uden mig,” siger
Ini med et smil, der kommer fra hjertet, og Helge griner
samtykkende med sin karakteristiske hgje latter. Meget
beskrivende for deres testte samliv, s& omtaler Ini Helges
sygdom som 'vores MDS'.

Helge, der er ud af en bemeflok pa 11, har arbejdet, siden
han var 12-13 &r, men gik pa velfortient pension for snart
en del ar siden. Hans far var fodermester pa en gard, sa
det var ikke s& maerkeligt, at Helge blev landmand. | tre
ar var han ansat p& en gard under Knuthenborg Gods
pa Lolland. Siden fulgte 20 ar ved godset ved Sandlyng
pa Vestsjeelland. Han sidste arbejdsér var hos NCC |
Kabenhavn, hvor han var med til at bygge Metroen.

Ini er fedt i Nykebing F. og arbejdede pé Fjordgaden i
Preesta i 35 ar, hvor hun de sidste ar var gruppeleder.
Helge og Ini har delt hverdagens opgaver mellem sig,

selvom de ogsé er faslles om mange ting. Computeren
er Helge helst fri for. Den og intemettet styrer Ini med
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sikker hand for — som Helge siger med et grin: "Der ma
vaere andre end mig p& min alder, der dgjer med al den
teknologi. Jeg vil ikke have noget med det at gere,” og Ini
nikker bekrasftende. Det er hende, der er pa Facebook
og med jesvne mellemrum tiekker Helges blodtal pa
Sundhed.dk og holder gje med de aftaler, de har med
hospitalet.

Corona-tiden har sat dybe spor i deres liv og bragt bade
isolation og afsavn med sig, selvom de taler om det som
noget, der er til at leve med — nér det nu skal veere.

Helge er med sin sygdom i hej grad i risikogruppen, og
det tager de selviglgelig alvorligt. Til de daglige indkab har
de Henriette, der kaber ind for dem i den lokale Rema, nar
der er brug for friske forsyninger af dagligvarer. 'Madmor’
kalder Helge hende, og det har Henriette det fint med.
Den stolegymnastik de gér til sammen og er s& glade
for, og samveeret i den lokale afdeling af Aldresagen, har
vaeret aflyst siden det tidlige fordr. De savner samveeret
og den hyggelig snak over en kop kaffe. Ligesom de ogséa
savner at give deres berm og bermebaerm et solidt kram.

Jeg er nok lidt mere bekymret end Helge

Nér det kommer til de helbredsmeessige udfordringer,
stetter de hinanden rigtigt godt, fortesller Ini. Hun har faet
stivet sin ryg af ved en operation og har faet en ny hofte.
Slitage kalder hun det. Det betyder, at hun har lidt sveert ved
at balancere rundt med ting. Det overlader hun til Helge.

Helges MDS viste sig omkring 2014, Han blev i ferste
omgang sendt til hudleege i Ringsted og kort efter til
Roskilde Sygehus. Farst til endnu en hudleege, men
snart efter tl den heematologiske afdeling, hvor en
knoglemarvsbiopsi afslerede MDS-sygdommen. Ud over
MDS lider Helge ogséa af sygdommen Morbus Sweet, der
giver haevede led og hududsleet rundt om pa kroppen, og
som periodevis volder ham sveert ubehag.

MDS er en gruppe af sygdomme, der er karakteriseret
ved, at knoglemarven danner for fa celler. Derved opstar
der mangel pa blodlegemer. Det kan veere de rede
blodlegemer, hvide blodlegemer eller blodplademe. |
nogle tilfeelde kan der veere mangel pa kun en af de tre
slags celler, i andre tilfzelde mangler de alle tre. De fleste

patienter med MDS danner for fa rede blodiegemer, og
det er ogsé tilfesldet for Helge. Dette giver symptomer
pa blodmangel med svimmelhed, trasthed, hovedpine,
forpustetned  og hjertebanken. Ved for fa hvide
blodlegemer er der en aget risiko for infektion. Endelig
vil for f& blodplader betyde, at man har en @get risiko for
bladning. Det vil ytre sig som bl meerker, neeseblod og
lignende.

Kort efter, at Helge fik diagnosen, kom han i behandling
med EPO, som han f&r som indsprejtninger — nu hver
anden uge. EPOen, som Ini giver ham med sikker
hand, hjeelper med at producere de rede blodlegemer,
han har for f& af. Derudover far Helge bl.a. Prednisolon
(binyrebarkhormon).  Medicinen f&r de leveret i en
kelekasse ved hoveddagren med jeevne mellemrum.

"l begyndelsen var vi meget bekymrede og bange, men
efterndnden, som det viste sig, at sygdommen kunne
holdes i ave, er vi faldet mere til ro,” forteeller Ini. "Jeg
har nok veeret mere bekymret end Helge, og selvielgelig
harer det med til situationen, at sygdommen kan udvikle
sig til en mere alvorlig, akut leukesmi. Det hdber vi bare
ikke sker,” siger Ini, der ikke er bleg for at indremme, at det
erhende, der tager mest ansvar for Helges sygdom og alt
det, der falger med.

"Jeg er faktisk begyndt sige til ham, at han mé& tage
mere ansvar selv. Taenk, hvis der sker noget med mig
en dag, der betyder, at jeg ikke er her. S& sidder han i
suppedasen. | begyndelsen syntes jeg, det var fint, fordli
jeg geme Vil hjaslpe, men det har en bagside. Nu forteeller
jeg ham, hvilket nummer han skal ringe p4, i stedet for
at jeg ringer op for ham, hvis der er noget med hans
sygdom,” forteeller Ini og kigger med et strikt blik p& Helge.

Med vores alder m&a man vaere realistisk

"Jeg er oppe ved B-tiden hver morgen og gér som regel
ud i haven. Jeg elsker mine blomster og tomaterme og
vindruermne i drivhuset. En af mine sterste formgijelser er
at tage min elcykel og kere en time eller halvanden ud
i landskabet. Det ger jeg geme en gang om ugen her i
sommertiden og bruger naturligvis bade hjelm og har en
gren vest, der gar mig synlig for trafikken,” forteeller Helge.

Fortseettes péa neeste side

17



Nér vejret eller arstiden ikke er til elcykel, har Helge en
motionscykel inden dere, som han bruger lidt tid pa hver
dag. Nér de af og til skal afsted sammen, har de en lille,
meget vaerdsat FIAT holdende i garagen. Helge er stadig
glad for at kare bil og en god chauffer.

Helge har med tiden faet lidt vanskeligt ved at koncentrere
sig, forteeller Ini. Hun tilskriver det sygdommen og
medicinen og sé& selvielgelig ogsé hans alder, og det er
Helge enig i.

"Fer i tiden kunne han ordne det meste herhjemme,”
fortesller Ini, "men nu er der praktiske ting, vi ma have
hjeelp til. Jeg har sagt til Helge, at det er bedre, at han
siger nej med det samme, hvis der er noget, han ikke kan
overskue eller ikke har kreefter til.” Og Helge tilfajer: "Nér vi
har den alder, vi har, ma man jo veere lidt realistisk.”

Helge er en uforbederlig optimist og livsnyder, der
heldigvis ikke ligger sevnlgs over sin sygdom. Nu gér han
— efter en periode med mere hyppige ture til hospitalet — il

Fa LyLes nye
nyhedsbrev
direkte til
din mailbox

| marts i ar introducerede Lyle sit nye elektroniske
nyhedsbrev, Lyle eNyt, og siden er det udsendt til
medlemmer og andre abonnenter seks gange.

| LyLe eNyt kan du leese aktuel information om, hvad
der rerer sig inden for det haematologiske omréde
bade i Danmark og internationalt, og om de aktiviteter,
vi har i foreningen som fx netvaerksmader, temamader
og bladudgivelser.

Nyhedsbrevet vil udkomme ca. 10 gange om aret med
korte nyheds-resumeer fra heematologiens verden og
links til mere uddybende artikler pa lyle.dk.
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lzbende kontroller i Roskilde hver tredje méaned béade for
MDS og hudsygdommen, og han bliver kontaktet jeevnligt
fra hospitalet, hvis der er noget, de skal vide. Bade han
og Ini taler varmt om den méde, de er blevet modtaget af
hospitalet pé, og om kontakten med Helges faste laager.

Til de tos daglige rutiner harer en obligatorisk 'morfar’ midt
pa dagen — en menneskeret, kalder Helge det. Sammen
gleeder de sig over de mange rejser, de har vesret pa
sammen, blandt andet til Gardasgen, Kroatien og seerligt
en ugelang flodsejlads péa floden Moldau ved Prag.
Rejseaktiviteten har Coronaen sat en forelgbig stopper
for, og det er noget, de savner.

"Jeg er utroligt glad foral den hjeelp, jeg har faet fra leegerne
0g sygehuset. Havde det ikke vaeret for dem, er jeg ikke
sikker pa, at jeg havde veeret her i dag. Jeg synes, livet
er skent, og man ved aldrig, hvor meget der er tilbage af
det. Derfor er det bare at nyde det. Sygdommen ma ikke
fylde for meget,” slutter Helge, og Ini nikker samtykkende.

Ly(E eyt

Tilmeld dig gratis

Nyhedsbrevet sendes automatisk
til LyLes medlemmer, der har oplyst
e-mailadresse.

Modtager du det ikke, kan du
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CMML: Monocytter fortraenger
blodets vigtige celler

Kronisk myelomonocytaer leukaemi (CMML) er en sjeelden sygdom, som kun de faerreste har hgrt om -
sikkert fordi, der kun er 40-50 danskere, der far sygdommen hvert a&r. CMML rammer stort set kun aeldre
personer, og det har afgerende betydning for valg af behandling. Den eneste vej til en mulig helbredelse
gar via en knoglemarvstransplantation. Vi har bedt laege og ph.d.-studerende pa Rigshospitalet Mathilde
Egelund Christensen fortaelle, hvad CMML er for en sygdom, hvordan den ytrer sig, og hvordan den kan

behandles.

1. /
Leege og ph.d.-studerende

Mathilde Egelund Christensen
Rigshospitalet

Privatfoto

CMML er en kraeftsygdom i knoglemarven og blodet,
der pévirker den normale udvikliing af den type hvide
blodlegemer, der kaldes monocytter. Samlet set udger
de mange forskellige typer af hvide blodlegemer vores
immunforsvar, og monocyttermes opgave er at 'spise’
bakterier og celleaffald, der ikke skal veere i blodbanen.

Monocytter kommer fra umodne celler, der kaldes for
myeloblaster. Hos patienter med CMML opstér der
en overproduktion og en ophobning af monocytter |
knoglemarven, som kommer ud i blodbanen.

"Man kunne tro, at der er et sleegtskab mellem CMML og
den mere hyppigt forekommende CML,” forklarer Mathilde
Egelund Christensen. "Men de er pd mange méder
forskellige, selvom begge sygdomme er myeloide — dvs
udspringer fra knoglemarven. Begge er karakteristiske
ved, at der produceres for mange hvide blodlegemer,
men ved CML sker der en overproduktion af en bred vifte
af forskellige typer af hvide blodlegemer, mens CMML
rammer mere specifikt — nemlig monocytterme.”

Kroppen pa overarbejde

"Forskellen pa de to sygdomme er ogsd, at vi ved
CML kender en specifik udlgsende DNA-forandring
— det sékaldte Philadelphia-kromosom. Ved CMML
er det betydeligt mere uklart, hvad det er, der udl@ser
sygdommen, og det kan veere mange forskellige faktorer,
der tilsammen skaber problememe. Det er her, den helt
store forskel pd de to sygdomme viser sig, og det har
betydelige konsekvenser, nér vi taler om behandlingen af
sygdommen. CML har et veldefineret mél, man kan gé
efter. Det har CMML ikke.”

Symptomer pa CMML vil vise sig som reaktioner pa, at
kroppen er pa overarbejde; er stresset. Det kan veere
svedeture (ofte natlige), feber og veegttab. Knoglemarven
ved CMML har ofte sveert ved at producere de andre
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blodceller end monocytter, og deres antal bliver derfor
ofte pavirket. Man kan séledes komme til at mangle
de raske rode blodlegemer, andre hvide blodlegemer
0g blodplader, som knoglemarven ellers producerer.
Det Vil give symptomer pa blodmangel (aneemi), pa
stakdndethed, hjertebanken, bleghed og hovedpine
— alt sammen tegn p&, at der mangler ilt i systemet.
Samtidig vil meengden af de andre hvide blodlegemer,
der bekeemper infektioner, blive mindre, og det kan vise
sig som hyppige, alvorlige infektioner. P4 samme méade Vil
et lavt antal af blodplader, der skal fa blodet til at sterkne,
vise sig som bladninger som nasseblod eller bladninger
ved tandbgrstning.

To kategorier

Neglen til at diagnosticere CMML, der har mange
sammenfaldende symptomer med andre heematologiske
lidelser, er blodpraver, der vil afslere den store forekomst
af monocytter i blodet. Der er med andre ord ikke nogle
specifikke, ydre symptomer, der leder tankeme direkte
hen pd CMML.

"Det typiske, der sker, nar en patient henvender sig til sin
laege med disse diffuse symptomer, er, at leegen laver
en 'bred’ blodpreveundersagelse. Den vil kunne forteelle
noget om, hvordan knoglemarven og indre organer m.m.
fungerer,” forklarer Mathilde Egelund Christensen. "Hvis
svarene pa praven viser angemi eller et meget hejt antal
monocytter, s& vil det vaere Klart, hvor man skal henvises
til. I mange tilfeelde vil tvivi dog gere, at man skal rundt om
en diagnostisk enhed pa sygehuset, far man nar frem fil
den hasmatologiske afdeling. Her vil de lave en grundig
undersggelse af knoglemarven. Derudfra vil man med
nogenlunde sikkerhed kunne sige, om det er CMML,
MDS eller noget andet.”

CMML rammer lidt flere meend end kvinder, og de Vil
typisk veere i 70-ars alderen (sjeeldent under 65 &r).
Det vides ikke, hvorfor man fé&r sygdommen, men den
bliver i nogle tilfeelde koblet sammen med eksponering
for kresftfremkaldende stoffer, ioniserende bestréling og
cytotoksiske leegemidler — dvs. kemoterapi modtaget i
forbindelse med en anden kreeftsygdom tidligere i livet.

Man inddeler sygdommen i to kategorier. Den ferste tager
udgangspunkt i, hvor alvorligt det ser ud, ndr man ser
pa knoglemarven — dvs. hvor aggressiv. sygdommen
ser ud til at veere. Her bruges en skala fra O til 2, hvor
2 er den mest aggressive. Den anden méde ser mere
pa, hvordan sygdommen opferer sig i kroppen altsé
X, hvor mange monocytter der er i blodbanen, om der
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er en overproduktion, og i hvilken grad knoglemarvens
funktion er nedsat, samt om man mangler andre vitale
blodceller. Inddelingen bruges primeert til at beslutte,
hvilken behandling der vil veere den rigtige for den enkelte
patient.

Helbredende eller livsforlaengende behandling

"Beslutningen  om,  hvordan  sygdommen  skal
behandles, ligner det, vi kender fra andre aggressive,
akutte leukeemisygdomme, og Vil veere afhaengig af,
hvordan patienten i evrigt har det,” forteeller Mathilde
Egelund Christensen. "Har vi en forholdsvis frisk og
rask patient (uden andre alvorlige sygdomme), Vil
vi forsoge at sld sygdommen s& meget ned med
kemoterapi, at man efterfelgende kan gennemfere en
knoglemarvstransplantation.”

“Transplantation er den eneste vej til egentlig helbredelse,
men ikke nogen garanti for det og i ewrigt kun en
mulighed for forholdsvis & patienter. Da CMML-patienter
ofte er oppe i érene, Vil det vesre forholdsvis &, der i
udgangspunktet er klar til en knoglemarvstransplantation.”

"Den anden gruppe — dem, for hvem knoglemarvs-
transplantation ikke er relevant — vil vi teenke i retning af
livsforleengende og symptombehandlende behandling.
Her vil fokus veere pé at tegne et billede af, hvordan
sygdommen opfarer sig, og hvike fysiske udtryk
sygdommen har. Man vil typisk veelge milde kemoterapi-
forleb, som er forholdsvis skdnsomme, nér det geelder
bivirkninger, og som vil kunne daempe eller haemme
kreeftcellernes aktivitet.”

"Har man en patient, som lider mere af mangel-
symptomerne, typisk blodmangel, kan man veelge at
forsege at stimulere knoglemarven med EPO, der kan
styrke produktionen af rgde blodlegemer, men man kan
0gsé veelge blodtransfusioner og altsé give patienten
donorblod. Endelig er der den mulighed, der er blevet
fremtreedende inden for de senere &r, hvor man giver
azacitidine (Vidaza), der er en slags kemoterapi, der i

n

nogle tilfeelde kan "spole sygdommen tilbage”.

“Overordnet kan man sige, at vi gér efter den lasning,
der giver den enkelte patient den bedste livskvalitet, og
valget af behandling vil foregd i test dialog og samspil
med patienten. Det vil ofte veere nedvendigt, at vi praver
os frem, til vi finder den bedste lzsning. Hvordan det vil
gé patienterne pé sigt, og hvor leenge de kan leve med
sygdommen, er staerkt afhaengigt af, om man har en mild
eller en mere aggressiv variant af sygdommen.”




"Der findes i dag ikke en specifik, malrettet behandling til
CMML, og derfor er de leegemidler, der kan tages i brug,
i vidt omfang de samme som dem, der bruges ved andre
haematologiske sygdomme. Vi bruger s& at sige den
samme vesrktajskasse. Ofte vil vi altsé gribe til at afprave
stoffer, som vi kender fra andre dele af heematologien.
Her er der noget, der tyder p4, at vi kan bruge stoffer, som
ellers bliver brugt til behandling af polycyteemia vera (PV)
hos patienter, der i seerlig grad har en overproduktion af
de hvide blodlegemer. Denne type behandling, en sékaldt
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JAK2-haemmer, i CMML er endnu ikke feerdigundersagt,
men der er studier i gang, som har vist lovende resultater.
Der er ogsa nye behandlinger pa vej, der kan vise sig at
veere aktive i forhold til CMML, men de er i et meget tidligt
stadie, og derfor har vi ikke endnu nogen erfaring med
dem,” slutter Mathilde Egelund Christensen.

LyLe efterlyser en frivillig psykolog til vores
blodkraeftpatienter og deres pargrende

Vi har desvasrre méttet sige farvel til foreningens psykolog, Beatriz. Hun er rejst til udlandet og har derfor nedlagt sit

hverv som frivillig psykolog for Lyl e. Vi skylder hende en stor tak for hendes indsats.

Med Beatriz's farvel har vi nu brug for en aflaser, der vil patage sig opgaven pé frivilligt plan.

Som Lyles psykolog er det en fordel, hvis du har erfaring med kraeftpatienter. Konsultationerne med patienter og
paragrende vil forega via telefonen, s& du kan tage samtaleme hiemmefra. De vil typisk veere pa 30-60 minutter.
Det ogsé vesre meget fint, hvis du af og til vil deltage i netveerksmader, og hvis vi kan traekke pé dine viden i andre
sammenhaenge. Du vil komme til at made en masse taknemmelige mennesker.

Hvis du er interesseret i at hjeelpe LyLes medlemmer med denne vigtige opgave eller har spargsmal, sé harer vi meget
gere fra dig. Du kan kontakte LylLes formand, Rita O. Christensen pé e-mail rita@lyle.dk eller telefon 31 68 26 Q0.
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Ny forskning: Patienter med
blodsygdomme er saerligt sarbare
over for coronasmitte

En ny dansk undersggelse viser nu for forste gang, hvordan det gar patienter med blodsygdomme, primeert
kreeft, som bliver syge med COVID-19. Forskningen er stottet af Kreeftens Bekeempelse og understreger
vigtigheden af, at patienter er opmaerksomme pa selv svage symptomer.

Den nye undersggelse er baseret pad 66 danske
patienter med blodsygdomme, som i labet af foréret blev
diagnosticeret med COVID-19.

Forskerne har registreret, hvor mange af patienterne der
blev indlagt pa intensivafdeling, og hvor mange der var
i live efter en maned. Her viser undersagelsen, at 21,2
pct. af patienterne blev indlagt pad intensivafdeling, og
24,2 pct. af de 66 patienter, dede under deres ophold
pa hospitalet. Tal, som er vessentligt hejere end den
gennemsnitlige risiko blandt andre coronapatienter.

— Heldigvis blev forérets belge af epidemien ikke sa
voldsom i Danmark som frygtet. Men vi kan se, at
COVID-19 er en alorlig sygdom for patienter med
sygdomme i blodet. Kreeftpatienter er saerligt udsatte,
men generelt ma vi sige, at dedeligheden var betydelig
blandt alle patienter med blodsygdomme, siger Henrik
Frederiksen.

Han er professor og overleege ved Odense
Universitetshospital, og har stéet i spidsen for den nye
undersggelse, som er udfert i et samarbejde med alle
landets heematologiske afdelinger.

Dadeligheden var seerligt hej blandt de eeldste patienter,
hos patienter med en alvorlig COVID-19 infektion og
blandt patienter, som i forvejen var alvorligt syge af en
anden, kronisk sygdom. Desuden var patienter med
akut leukeemi eller myelodysplastisk syndrom (MDS)
i seerlig risikogruppe, isger hvis sygdommen var aktiv.
Dette er kendetegn, der ogsé er fundet i tidligere, mindre
undersagelser af patienter med blodkreeft,

Patienter skal vaere opmeaerksomme pa selv
svage symptomer

Forskeme har arbejdet ekstra hurtigt med at analysere
forérets resultater for at sikre, at den nye viden var Klar
til efteréret og vinteren, hvor risikoen for nye udbrud

af coronavirus forventes at stige. | den forbindelse er
seerligt et af de nye resultater interessante. Forskeme
kunne nemlig konstatere, at cirka 20 pct. af patienterne
i undersagelsen, der blev inficeret med coronavirus, ikke
havde feber.

—Detviser, atdetervigtigt, at patienter med blodsygdomme
er opmaerksomme pa selv svage symptomer pé
COVID-19 og tager kontakt til deres leege, selv om de
eksempelvis ikke har feber. Kombinationen med en
anden sygdom kan nemlig fere til, at symptomeme pa
COVID-19 er anderledes for disse patienter end for andre.
Det understreger ogsa, at den nuveerende tilgang med
omfattende brug af test seerligt blandt sérbare patienter
som eksempelvis dem med blodsygdomme, er en rigtig
god idé, siger Henrik Frederiksen.

| den nye undersggelse har forskeme ogsé set pa,
hvordan det gér patienterne i tiden efter de var syge med
COVID-19. Nogle patienter, der har veeret syge med en
virusset, forteeller som bekendt, at de lider af senfalger i
form af blandt andet udpreeget tresthed. Det samme ger
sig geeldende blandt patienterne med blodsygdomme i
den nye danske undersegelse. Her var der godt 57 pct.,
som efterfelgende beskrev, at de led mere af tresthed
end fer. Knap 46 pct. havde nedsat funktionsevne, og
omkring 33 pct. havde problemer med vejrtreekningen
efter infektion med COVID-19.

Forskeme fortsastter med at opsamle data om de
patienter med blodsygdomme, der rammes af COVID-19.
Resultaterne fra denne sterre undersegelse forventes at
ligge Klar sidst pé éret.

Resultaterne er offentliggjort her: Glenthgj A. et al.: SARS-
CoV-2 infection among patients with haematological
disorders: Severity and one-month outcome in 66 Danish
patients in a nationwide cohort study. Eur J Haematol.
2020,00:1-10.




Kraeftens Bekaempelse stotter forskningen

Det nye forskningsprojekt er
Bekeempelse med 150.000 kr.

stettet af Krasftens

Mere om forskningen

Patienterne i undersggelsen var i gennemsnit godt 66 &r,
og tastved 91 pct. af dem havde samtidig andre, kroniske
sygdomme, hvoraf de hyppigste var lungesygdomme
eller sukkersyge.

De hyppigste diagnoser var kronisk lymfatisk leukeemi/
lymfom (47 pct.), myelomatose (16,7 pct) og akut
leukeemi/myelodyplastisk syndrom) (12,1 pct.). 59,1 pct.
af de indlagte var i behandling for deres kraeftsygdom, da
de blev indlagt. | alt blev 49 ud af de 66 patienter (74,2
pct) indlagt pa grund af COVID-19.

Spergsmal om krzeft og corona?

Lass Kreeftens Beksempelses spergsmal og svar her
https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/hvis-du-har-kraeft/
corona/spoergsmaal-0g-svar-om-corona/

Er du kreeftpatient og i tvivl om, hvordan du skal forholde
dig, s& kontakt egen laege eller behandlende leege.

Du er ogsé velkommen til at ringe til Krasftiinjens rédgivere
pa 80 30 10 30.

LyLes sporgeskema om
COVID-19: Hvordan har
du oplevet tiden?

LyLle indsamler via et spgrgeskema péa foreningens
hjiemmesiden viden om, hvordan hasmatologiske patienter
og pérerende har Klaret sig gennem Corona-krisen. Der
er tale om to forskellige spergeskemaer afheengigt af,
om du er patient eller parerende. Som patient bliver du
X spurgt om, hvilken behandling har du veeret igennem,
om du har veeret til kontrol for din blodkreeftsygdom i
coronatiden osv.

Undersagelsen er stadig aktiv, s har du ikke allerede
deltaget, s& er du meget velkommen til at gere det:

https://lyle.dk/spoergeskema/

Tak péa forhand for dine svar!
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LylLe Fokus — Akutte leukaemier og MDS

C-vitamin-behandling hos patienter
med MDS og AML har stadig
forskernes interesse

| en forskningsenhed pa Rigshospitalet under Klinik for Blodsygdomme har man i nogle ar interesseret sig
for, om C-vitamin kan spille en rolle i forhold til behandlingen af blod- og knoglemarvssygdomme. Laege
og ph.d.-studerende Stine Ulrik Mikkelsen fra klinikken har fornyeligt faerdiggjort en dansk oversigtsartikel
om C-vitamin i relation til kreeft. Vi har talt med hende om, hvor vi star i dag, nar det handler om C-vitamin,
myelodysplastisk syndrom (MDS) og akut myeloid leukzemi (AML).

Leege og ph.d.-studerende Stine Ulrik Mikkelsen
Rigshospitalet

Privatfoto

For ca. 50 é&r siden viste en forskergruppe i en reekke
studier, at hgje doser af C-vitamin kunne have en gavnlig
effekt p& patienter med fremskreden kreeft. Her startede
spekulationere for alvor, om C-vitamin-tilskud kunne
have en positiv virkning pa kresftsygdom. Nogle &r senere
viste 1o starre og mere grundige lodtraekningsforsag, hvor
man afprevede C-vitamin hos patienter med fremskreden
kreeftsygdom, dog ingen effekt, og det fik hdbet om, at
C-vitamin kunne hjeelpe kreeftpatienter, til at svinde. Ferst
for ca. 10 &r siden blev man klar over, at C-vitamin —
udover mange kendte funktioner — kunne spille en rolle for
en bestemt slags enzymer, som kreeftforskere er saerligt
interesserede i i relation til blod- og knoglemarvskrasft. De
kaldes TET-enzymer, og interessen skyldes, at vi i dag
ved, at der ofte er fejl (mutationer) i de gener, som laver
dette enzym, som ger, at patienterne kan have nedsat
meengde af enzymet. C-vitamin er et vigtigt hjeelpestof for
disse enzymer, og det er en af grundene til, at interessen
for det har féet en renaessance.

Vi ved i dag mere end tidligere om, hvordan C-vitamin
opferer sig, nér det er kommet ind i kroppen,” forteeller
Stine Ulrk Mikkelsen, "og vi ved, at der er meget stor
forskel pa, hvor hgje koncentrationer af C-vitamin man kan
opné i blodet og ude i de vesv, man gnsker, det skal virke
i, afhaengigt af, om man giver det direkte ind i blodérerne,
eller om man indtager det som en tablet. Derudover har
vi nu, med kendskabet til C-vitamins hjeelpefunktion for
TET-enzymeme, en god teori bag en eventuel effekt af
C-vitamin pé& blodkreeftsygdomme. Teorien er, at en hgj
koncentration af C-vitamin opnaet ved kosttilskud, méske
kan kompensere for tabet af TET-aktivitet. Men en ting er
en god teori, noget andet er, om det ogsé forholder sig
sé&dan i den komplekse organisme, et menneske er, og
det er vi i gang med at undersage.”
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Patienter med lavt C-vitaminniveau

| 2016 begyndte forskeme i den gruppe, som Stine
Ulrik Mikkelsen er en del af, under ledelse af professor
i heematologi Kirsten Granbeek, at se neermere pé, om
C-vitamin kunne have en betydning i forhold til deres
patienter — det vil iseer sige patienter med MDS og AML.

"Det farte i farste omgang til en forundersagelse med 20
patienter med MDS eller AML, som var i behandling med
leegemidlet azacitidin (Vidaza*), eller som skulle opstarte
behandling med dette stof. Det var et lodtreekningsforsag,
hvor den ene gruppe (2/3) fik C-vitamin som kapsler
og den anden (1/3) placebo (snydetabletter) oven i
deres azacitidin-behandling. Vi kunne pavise, at vores
patienter generelt manglede C-vitamin. Spargsmélet var
derfor ferst, om vi ved kosttilskud med C-vitamin kunne
normalisere C-vitamin-koncentrationen i blodet. Det skete
hos stort set alle patienter inden for f& dage, sé problemet
var ikke, at tarmen ikke kunne optage C-vitamin i kosten.
Demaest var vi selvfglgelig interesserede i, om vi kunne
observere nogen effekt i blodcellerme hos den gruppe
af patienter, der havde féet C-vitamin oven i deres
azacitidin-behandling. Det kunne Vi i en retning, som vi
har en formodning om, kunne haenge sammen med et
bedre respons pa azacitidin. Men fordi det var s lile en
patientgruppe, og forseget kun strakte sig over ca. tre
maneder for den enkelte patient, kunne vi ikke sige noget
om, hvorvidt den biologiske effekt, vi s, var ensbetydende
med en forbedret klinisk effekt af lsegemidlet, altsd om
det ogsé gav sig udslag i fx mindre blodmangel eller
leengere tid til forveerring af sygdommen,” forklarer Stine
Ulik Mikkelsen. "Jeg vil ogsé geme understrege, at vi ikke
hos den gruppe af patienter ville forvente nogen selvsteendig
virkning af C-vitamin, men muligvis, at det kunne forbedre
virkningen af det leegemiddel, patienterme fik."

Vi har yderlige to projekter med C-vitamin i gang,”
forteeller Stine Ulrik Mikkelsen. "I det ene underseger vien
eventuelt forebyggende effekt af C-vitamin. Vi inkluderer
de af vores patienter, som har en aldersbetinget gen-fej,
der ger, at de er i hgjere risiko for at udvikie MDS eller AMLL,
men som endnu ikke har udviklet behandlingskreevende
sygdom. Det er ogsd et lodtraskningsforseg, hvor
halvdelen af patienterne far C-vitamin, og den anden
halvdel fé&r placebo (uden anden behandling) hen over et
ar. Vivil sé undersage, om C-vitamin-tilskud eendrer noget
i knoglemarvscellernes biologi pa linje med det ferste
studie, men ogsa se om fx klonen af syge celler er mindre
efter et &r hos patienter, der har faet C-vitamin-tilskud, og
om man kan se nogen forskel i deres blodpraver, Et ar er

for kort tid til at kunne sige noget om,
om det kan forleenge den tid, der
gér, inden sygdommen udvikler sig hos

nogle, og det er seMfglgelig det, man stiler mod i
sidste ende. Derfor ger vi det neestbedste, nemlig
at kigge pé disse andre mél for en effekt (sékaldte
surrogatmarkarer™), men vi er endnu et stykke vej fra at
have resultaterne fra dette arbejde.”

Studie med 200 nordiske MDS- og AML-
patienter

| nordisk sammenhaeng har Rigshospitalets Klinik for
Blodsygdomme vasret pionerer, nér det geelder C-vitamin-
forskningen inden for heematologi.

I 2017 publiceredes et studie i det videnskabelige
tidsskrift "Nature’, der har givet ekstra neering til vores
arbejde og teori om C-vitamin-tilskud hos patienter med
blodkreeft,” forteeller Stine Ulrik Mikkelsen. "Forskerne
bag studiet undersagte betydningen af C-vitamin-mangel
i mus i forhold til udviklingen af leukeemi. De viste, at
musenes  knoglemarvsceller i mangel af C-vitamin
begyndte at opfere sig som krasftceller. Der blev ogsa
lavet en genmaodificeret mus, som var disponeret til at
udvikie AML. C-vitamin-mangel samarbejdede med gen-
modifikationerme i udviklingen af leukeemi og, hvad der
var mere overraskende var, at det var muligt at forsinke
udviklingen af allerede udviklet AML, hvis musene fik
C-vitamin i kosten.”

For lidt over et &r siden igangsatte Klinik for Blodsygdomme
et sterre studie (EVI-3), hvor mélet er at indrullere 200
patienter med hgjrisiko-MDS og AML. De patienter,
der indrulleres skal alle veere planlagt til opstart med
leegemidlet azacitidin, og via lodtreekning inddeles de
i to grupper: En, hvor patienterne fér C-vitamin oven |
azacitidin-behandlingen, og en, hvor de far placebo.
| modsastning til forundersegelsen er det nye studie
dimensioneret til at kunne konkludere noget om C-vitamin-
tilskud i forhold til patienteres respons péa azacitidin-
behandlingen, tid til forveerring af sygdommen m.m. Pa
nuvasrende tidspunkt er der indgéet samarbejde med alle
seks Klinikker i Danmark, der behandler disse patienter,
sa patienter kan inkluderes over hele landet.

Uanset hvor man bor i landet, kan man altsé komme med
i studiet, hvis man har en af de to sygdomme og skal
opstarte behandling med azacitidin. Inden leenge bliver
der ogsé &bnet for inklusion af svenske og finske patienter.
Forskningsgruppen regner med, at det kan tage op til fire

Fortsasttes péa neeste side
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ar, for alle 200 patienter er indrulleret. Det skyldes, at der
er tale om forholdsvis sjeeldne sygdomme, og endnu
feerre patienter, der tilbydes azacitidin.

Der mangler solidt belaeg for, at C-vitamin
gavner kraeftpatienter

Nér det geelder den aktuelle oversigtsartikel om
C-vitamins rolle i kreeft, som Stine Ulik Mikkelsen og
kolleger har forfattet (publiceres i BestPractice Nordic
i december), s& betegner hun pa baggrund af dette
arbejde konklusionerne som overordnet svage. Hun
forklarer:

"Oversigtsartikien er ikke en systematisk gennemgang
af samtlige studier, der er lavet pa omradet, men har
fokus pé at preesentere viden fra nogle af de sterste
nyere studier. Forskningen i C-vitamins betydning bade
for udviklingen af kraeft og som led i kreeftoehandlingen
har fortsat udfordringer, og det er der flere grunde fil. For
det ferste hersker der uklarhed om, hvilke doser der er
optimale at anvende, og om behandlingen skal gives
som kapsler eller injektioner. Dertil kommmer, at C-vitamin-
koncentrationen kan veere vanskelig at male palideligt.
Derfor er C-vitamin-koncentrationen oftest ikke malt hos
patienterne, fer de starter med tilskud i kliniske studier, eller
der er brugt kostspergeskemaer eller kostdagbog udfyldt
af patienten til at vurdere C-vitamin-niveauet, hvis man vil
undersage, om der er en sammenhzeng med kreeftrisiko.
Rapporteringen om kostindtag er dog ikke en synderlig
god afspejling af koncentrationen af C-vitamin | blodet
og vaevene. De fleste studier af C-vitamin i behandlingen
af kreeftpatienter er ogséd lavet med sma grupper af
forsegsdeltagere og uden en kontrolgruppe, hvorfor de
kun kan veere med til at bygge teorier og ikke konkludere
noget, der kan anvendes til at treeffe beslutninger om
behandling. Det er med andre ord vanskeligt at drage
robuste konklusioner ud fra den litteratur, der findes pa
omréadet i dag.”

"Generelt kan man sige,” fortsastter Stine Ulrik Mikkelsen,
"at C-vitamin er omgivet af mange myter. Der
findes private Klinikker rundt om i landet, der
lukrerer pé disse myter og giver C-vitamin i store
doser i blodbanen til patienter med kreeft og
andre sygdomme i troen pa, at C-vitamin kan
hieelpe. Derfor er oversigtartiklen ogsé et forseg pa
at belyse den store usikkerhed og tvetydighed, der
omgeerder forskningen i C-vitamins rolle i kreeft.”

"Det er vigligt at understrege i forhold til den
forskning, vilaver, at vi ikke anbefaler patienter med
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kreeft (herunder blodkrasft) p& egen hand at tage tilskud
med C-vitamin, da der ikke findes solidt beleeg for, at det
skulle have nogen gavnlig virkning hos kreeftpatienter. |
teorien — uden at det er noget, vi har grund til at tro — kan
det veere lige modsat; At en af rsagerne til, at patienter
med MDS eller AML generelt har et lavt C-vitamin-niveau
skyldes, at krasftcellerne 'spiser’ C-vitaminet og altsé lever
af det. Det er derfor, vi er ngat til at undersage, om vores
teori ogsa holder i virkeligheden, ved at designe et studie,
hvor der er en kontrolgruppe, sé vi kan sammenligne béade
effekt og bivirkninger i de to grupper. Det ville selvialgelig
glaede 0s, hvis det viste sig, at det kunne have bare en
lille positiv betydning at tage et middel som C-vitamin,
der er let tilgaengeligt, billigt og med meget fa bivirkninger.
Men som forsker og leege mé& man vasre &ben over for,
at undersagelser ind imellem ikke bekraafter ens teorier.
Det ligger der jo ogsé en veerdifuld viden i, selvom den s&
desveerre ikke kommer patienterne til gavn,” slutter Stine
Ulrik Mikkelsen.

* Azacitidin (Vidaza) er en form for kemoterapi, som bruges til
behandling af patienter med hgj-risiko knoglemarvssygdom-
mene myelodysplastisk syndrom (MDS), akut myeloid leukeemi
(AML) og kronisk myelomonocyteer leukeemi (CMML), oftest
hvis patienterne ikke kan tilbydes knoglemarvstransplantation.

** Et surrogatmél (erstatningsmal) er en markar for en effekt
i forbindelse med Kliniske studier. Det er en marker, der an-
vendes i stedet for det udfald, man egentlig ensker at under-
s@ge, men hvor markaren formodes at repraesentere udfaldet.
Nar man nogle gange i studier anvender et surrogatmél, kan det
veere fordl, udfaldet kan vaere sveert at male pa, eller studiet ikke
kan designes, s& det kan males pé direkte, fx hvis det kreever
mange é&rs opfalgning.
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LyLes generalforsamling 2020

Fredag den 23. oktober 2020 kunne LyLe endelig afholde sin generalforsamling. Pga. corona, som ogsa er
arsagen til, at generalforsamlingen er blevet udskydt mere end én gang, blev generalforsamlingen afholdt

virtuelt som et webinar.

LyLes bestyrelse var samlet pa Hotel Nyborg Strand, mens
medlemmer, der forinden var tilmeldt generalforsamlingen,
kunne logge sig pa webinaret hiemme fra egen pc, tablet
eller telefon. | alt deltog 23 i generalforsamlingen.

Generalforsamlingn  blev afholdt  efter  foreningens
vedteegter, og ferste punkt pa dagsordenen var valg
af dirigent. Jergen Bertelsen blev valgt som dirigent og
konstaterede, at generalforsamlingen var rettidigt indkaldt.
Herefter fremlagde Lyles formand, Rita O. Christensen,
bestyrelsens beretning jf. pkt. 2. Beretningen blev
godkendt og kan ses i sin helhed pa lyle.dk.

Jargen Bertelsen fremlagde jf. pkt. 3 forenigens regnskab
for 2019. Dette blev godkenadt og kan ses pa lyle.dk. Pkt 4
var fremleeggelse af budget og kontingent for 2020 og
2021. Dette stod Jargen Bertelsen ogsé for. Kontingentst
er ugendret i forhold til 2019, og budget kan ses lyle.dk.

Pkt. 5 — behandling af indkomne forslag — var hurtigt
overstéet, for der var ingen indkomne forslag.

JI. pkt. 6 var der valg til bestyrelsen, og felgende blev
valgt:Jergen Bertelsen, Merete Rugager, Poul Eigil
Rasmussen, Karin Kristiansen og Sara Castenberg. Pia
Jeanne Christensen og Kim Hemmer blev valgt som
suppleanter. Bestyrelsen bestéar yderligere af Rita O.
Christensen (Formand) og Olivia Levenstedt.

Beierholm blev valgt som revisor under pkt. 7.

Generalforsamlingen sidste punkt var ‘Eventult. Her
dreftede vi Lyles strategi/malsaestning for 2021, Den nye
strategi vil erstatte den nuveesrende pa lyle.dk (ligger under
menupunktet ‘'Om LyLe).

Elsebet Fabricius spurgte, hvor langt vi var nédet med
tovholder i netveerksgruppen i Nordsjeelland, og hun vil
blive kontaktet efterfalgende for opdatering.

Slutteligt faldt en tak til Niels Jensen og Per Jensen for
deres tid | bestyrelsen.

Alle afstemninger foregik online via afstemningsmodul,
0g generalforsamlingen foregik i god ro og roden. Alle
relevante dokumenter fra generalforsamlingen kan findes
pa lyle.dk.
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Birtes liv med akut myeloid leukaemi (AML) har vaeret en langstrakt rutchebanetur fuld af helbreds- og
folelsesmaessige op- og nedture, og hvor hab og hableshed har aflgst hinanden pa skift. | dag, her otte
ar efter hun fik diagnosen, har habet sejret, men undervejs har Birte keempet med tilbagefald, to depres-
sioner og tabet af det arbejde, som betod naesten alt for hende. Da LyLe besggte Birte hjemme i hendes
have i midten af august i Hillerad, skinnede solen livsbekraeftende og indged varme og optimisme.

| september 2012, hvor Birte var 51 &r, var hun til kontrol
for osteoporose (knogleskarhed). Da svarene skulle
komme fra hendes praktiserende laege, fik hun besked
om, at der var blodprever, der sa lidt 'underlige’ ud, og
at han vile bede et hospital kigge neermere pa dem.
Han afslerede ikke, hvori det underlige bestod. Pa dette
tidspunkt arbejdede Birte som neestkommanderende i
en afdeling af Danske Bank. Et job, hun havde haft i en
arreekke.

"Det forte til et besag pd Amager Hospital, hvor jeg havde
min sester med,” forteeller Birte og fortseetter. "Hun har
fulgt mig teet lige siden som mine ekstra gre og gjne.
Leegen, jeg talte med, var lidti tviviom, hvad blodpraverne
viste, og opsagte en kollega, der kunne hjeelpe hende
med at forsta tallene. Vi sad leenge og ventede, og jeg
husker, at min sgster sagde, at hvis hun (lzegen) kommer
tilbage og siger noget med heematologi, sé& skriger jeg.
Det snakkede vi lidt om, mens vi ventede. Da laegen
omesider kom tilbage, led beskeden, at der formentlig var
tale om en form for leukaemi.”

Birte blev derefter overfart til Rigshospitalet og fik kort
efter taget en knoglemarvspreve. Fa dage senere fik hun
bekreeftet, at det var leukeemi. Herfra gik det hele meget
hurtigt, og hun madte kort efter sin kontaktleege for ferste
gang. Det var Lars Kjeldsen, der er ledende overleege pa
Klinik for Blodsygdomme pa Rigshospitalet.

Alt for langt til endestationen

"P& det tidspunkt besluttede jeg at orientere min familie
og min arbejdsgiver,” forteeller Birte. "Mens jeg talte med
mine naermeste overordnede, indlab en besked om, at
jeg skulle stille pa Rigshospitalet samme eftermiddag. Der
madtes jeg med min saster, og kort tid efter fik jeg den

endelig besked: Det var akut myeloid leukeemi. Tasppet
var med ét revet vaek under mit liv.”

Birte kom med det samme i antibiotika-behandling og fik
til sin overraskelse 35 sider med hjem om deltagelse |
en sakaldt forsggsprotokol (hvis hun ville deltage). Et
tilbud, hun sagde ja til efter at have leest det hele grundigt
igennem. For Birte blev det afgerende, at hun med det
samme havde ftillid til de mennesker, hun madte pa
hospitalet, og ikke mindst til hendes kontaktleege.

"Her viste min rationelle og strukturelle karakter sig, som
man vidst godt kan sige, er et dominerende trask ved
min person. Jeg havde brug for at koble falelserne fra
og lave en plan for, hvad der nu skulle ske. Samme dag
fortalte jeg Seren, vores voksne sgn, hvad der havde
ramt mig. Han blev — som jeg havde forventet — bade
chokeret og meget ked af det. Om aftenen besagte jeg
mine foreeldre, der i ferste omgang blev glade for at fa
besag; en stemning, der dog eendrede sig brat, da de
blev Klar over, hvorfor jeg var kommet. Det var et meget
vanskeligt budskab at forteelle dem, at deres datter havde
faet akut leukeemi, og at der nu startede et forlgb, der
fuldsteendigt ville eendre bade mit og deres liv.”

Birte sagde til dem, som hun efterfelgende sagde il
mange andre, at bade lasgeme og hun selv ville gere,
hvad de kunne, og at hun ikke havde taenkt sig at opgive
habet. Hendes liv skulle ikke ende her, sa langt fra
‘endestationen’.

Kemo eller livet

P& Rigshospitalet havde de forberedt Birte p& mindst et
halvt ars sygemelding, og at hun skulle leere at veere patient
—noget, der i hendes situation bedst kunne sammenlignes
med et arbejde. Hospitalet blev Birtes nye arbejdsplads.
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Fra da af pakkede hun altid en solid bagage med taj,
frugt og laesestof, nér hun skulle derind. Med sig havde
hun ogsé altid sin 'lesgebog’, hvor hun noterede alt om
sygdommen og forlgbet — og sin dagbog, hvor der blev
plads til alle falelserne. Birte leagger, som man kan forsta,
stor veegt pa at have kontrol og overblik for at kunne
bevare troen, habet og den konstruktive energi — ogsa
selvom det ind i mellem viste sig mere end sveert.

"At f& sédan en sygdom opleves som et tab af kontrol, som
jeg har det meget svaert med. Mit modtreek til det truende
kaos var, at jeg havde absolut tillid til de mennesker, der
var rundt om mig pa afdelingen, og at jeg involverede mig
i min sygdom ned til den mindste detalje. Jeg tog ansvar
for den. Jeg leeste alt, hvad der var at leese, og stillede
meengder af spergsmal og var ikke tilfreds, fer jeg havde
faet svar. | avrigt helt i trdd med, hvad medarbejderne péa
sygehuset opfordrede mig til for, at vi kunne fa et godt
samarbejde.”

Ved indleeggelsen og udsigten il den ferste kemo-
behandling, var det farste gang nogensinde, at Birte forlod
sit hiem med felelsen af ikke at vide, hvornér hun ville
komme hjem igen, og om hun overhovedet vile komme
hjiem. Hun havde naturligvis spurgt til, hvilkken risiko hun
nu levede med, og hun havde féet eerlige og realistiske
svar, der — selvom de var dystre og uden omsveb — ogsa
rummede en god portion hab.

“Min laege sagde, at min forholdsvis unge alder, mit livssyn,
mit syn pa den opgave, der ventede, og mit gépamod,
talte til min fordel,” husker Birte. Hun mindes ogsa, at hun
trods sin viliestyrke af og til mistede koncentrationsevnen
0g blev afheengig af, at hendes mand, John, havde styr
P&, hvad der nu skulle ske.

Som mange andre feor hende, var tanken om
kemobehandling — om at f& sprejtet gift ind i kroppen —
ekstremt ubehagelig, men samtidig stod det Klart, at
kemoen var hendes Iivline — det, der kunne redde hendes
liv. Kemoen skulle vaere hendes ven og ikke hendes fiende.
Den beslutning traf hun i en situation, hvor hun ikke havde
noget valg. For som hun siger: "Det stod lysende Klart, at
det var kemo eller mit liv, og min plan var at overleve.”

Bid elefanten over i sma stykker

Birte understreger, at hendes beslutsomhed, hendes
streeben efter at gere sig til herre over situationen og
hendes steedige fastholden af, at et eller andet sted
derud ventede resten af livet, har veeret altafgerende for,
at hun stadig er her i dag.

LylLe Fokus — Akutte leukaemier og MDS

"Jeg havde sat mit job p& pause efter mere end 30 ér
i banken, men bestemt ikke opgivet at komme tilbage.
For at det skulle kunne lade sig geore, kreevedes
beslutsomhed. Den havde jeg, og jeg var fast i troen pa,
at der et sted derude ventede et liv, hvor jeg var blevet
rask, og alt var godt. Jeg vidste godt, at den behandling,
jeg var i og skulle igennem, kunne fa felger for mit liv, men
det var ikke noget, der fyldte i mine tanker. Jeg har hele
tiden forsggt at forholde mig til nuet og forsegt at 'bide
elefanten over i sma stykker. Nar det er sagt, sé er jeg
godt klar over, at det er meget nemmere sagt end gjort.
For selvfelgelig har der veeret tider, hvor det hele har virket
kaotisk og truende, og hvor jeg ikke har kunnet bevare
kontrollen. | den situation, viste det sig, at andre patienter,
som jeg kom i kontakt med undervejs, og som blev en
slags netveerk for mig, var ekstremt vigtige.”

12 dage varede den forste indleeggelse. Kort efter
hjemkomsten sendte en infektion hende tilbage i otte dage,
0g op mod jul, hvor det var tid til anden kemobehandling,
blev hun stillet over for valget, om hun ville veere hiemme
til jul eller til nytér. Julen vandt p& den betingelse, at hun
vendte tilbage til hospitalet tredje juledag til den anden
omgang hejdosiskemobehandling. | forbindelse med
kemobehandlingen blev det klart, at Birte ikke havde den
sékaldte FLT3-mutation, som er en variant med en dérlig
prognose. Det var et lyspunkt midt i en vanskelig tid.

Mellem behandlingere var hun ambulant patient, hvilket
betad, at hun skulle mede ind hver anden dag. De andre
dage var hun hiemme. Dagene pa sygehuset gik med
blodpravetagning, knoglemarvspraver, ’optankninger’
af blod m.m. Bite medvirkede som nasvnt i en
forsagsprotokol, men sagde desuden ja til at deltage i
andre mindre forsag hen ad vejen ud fra devisen om, at
hvis man kan vasre med til at forbedre behandlingen for
andre ude i fremtiden, s& ma man stille op — ligesom der
er nogle, der har gjort det fer en.

| marts 2013 startede trejde og sidste serie af
kemoterapien.

"Jeg havde det egentlig ok péa det tidspunkt — sé fint, som
man nu kan have det efter sddan et forleb, og hen imod
april begyndte jeg at tale med min lzege om, hvornar jeg
mon kunne komme helt tilbage pa arbejde. Der blev det
dog Klart, at der var noget, som ikke var helt, som det
burde. Mit jerntal (i blodet), som havde veeret hejt allerede
fra starten af sygdomsforlgbet, var nu alt for hejt. Jeg
havde faet en stribe blodtransfusioner undervejs, hvor
hver portion indeholder jern, som kroppen ikke kan skille
sig af med. Det kan i veerste fald medfere jemforgiftning
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og skader pa indre organer, som kan veere livstruende,”
forklarer Birte og fortsaeetter. "Men det viste sig, at jeg
0gsé havde sygdommen hasmokromatose, der betyder,
at der ophobes jern i kroppen, fordi man ikke kan udskille
sit eget jemn. Det var en streg i regningen, men forklarede
de smerter, jeg havde i mine led og isaer i haendeme.”

Jermophobningen betad, at Birte méatte tappes for blod
to gange om ugen for at bringe jernoverskuddet ned —
en behandling, der blev suppleret med EPO-behandling,
der seetter gang i produktionen af de rede blodlegemer
for at genoprette balancen i blodet. Situationen beted, at
Birte forelabigt méatte droppe enhver tanke om at komme
tilbage pé fuld tid péa sit job.

Champagnepropperne, der aldrig sprang

"Jeg sé i ginene, at jeg métte forteelle min overordnede,
at jeg ikke leengere kunne varetage jobbet som neest-
kommanderende. Situationen og erkendelsen medferte,
at jeg fik en mindre depression, som jeg fik god hjeelp
til at komme over. Banken var heldigvis forstdende for
min situation og spurgte, hvad jeg helst selv ville. Det
endte med, at jeg kom til en ny kreditafdeling, der skulle
bygges op fra grunden. Her bad jeg om at komme i
flexjob og fik ok til det. Efterfelgende fik jeg, med hjeslp
fra en dygtig sagsbehandler i min kommune, et sékaldt
flekslenstilskud, og dermed var der styr pa ekonomien.
Jeg var yderst taknemmelig for kommunens forstéelse og
hurtige sagsbehandling, men hele situation og de sveere
beslutninger omkring mit job var pinefulde for mig.”

Perioden fra sommeren 2013 til sommeren 2016 betegner
Birte som 'jaavnt god’. Hun passede sit arbejde med fa
afbrydelser. Undervejs oplevede hun, hvad hun — mens
vi sidder og taler sammen under august-solen — med en
mild underdrivelse betegner som 'udfordringer’. Det var
en blodprop i benet og et brud pa sin venstre skulder
efter et styrt — haendelser, der ikke forhindrede hende i at
passe jobbet. Det var ogsa i den periode, hvor smerterne
0g ledskademe begyndte at udvikle sig og i stigende
grad medferte, at der var ting, hun ikke leengere kunne. |
samme periode ndede Birte et af de mal, hun havde péa
sin to do-liste: En 14-dages tur til New York med familien.

Til Birtes store sorg kom den dag aldrig, som hun havde
troet og habet pa. Dagen, hvor hun ville blive erkleeret
rask. Champagnen, hun havde ftilteenkt den dag, kom
aldrig ud af keleskabet.

Fra klinikchefen pa Rigshospitalet led det, at det var meget
vanskeligt at forudse, hvor lang tid der ville g4, inden det

blev nedvendigt at treekke det sidste behandlingskort —
en knoglemarvstransplantation — men i sensommeren
2016 kom tilbagefaldet. Betydeligt hurtigere, end Birte i
sit lyse sind havde turdet hébe pé, og i slutningen af aret
erkleerede laagerne, at nu var der ikke leengere nogen vej
uden om en transplantation med fremmede stamceller.

"Fra det tidspunkt var jeg Klar over, at jeg skulle gennem
endnu en vanskelig tid, og forberedte min familie. Jeg
var mentalt kKlar og oplevede egentlig ikke, at det hele
startede forfra. Det var ngermere som en anden runde.”

| foraret 2017 havde sygdommen udviklet sig s& meget,
at det blev nadvendigt med kemoterapi. Birte méatte med
et tungt sind sygemelde sig fra jobbet pa ubestemt tid.
For anden gang méatte hun pakke sit kontor ned og tage
afsked med kollegeme. | juni var der fundet en donor
(en 20-érig tysk kvinde), og Birte blev startet i det forlab,
der skulle forberede transplantationen. Det blev en
hard periode, skiftevis indlagt og hjemme, med talrige
infektioner, en blodprop og en kemobehandling, der viste
sig at blive mere barsk end ventet.

Min sidste vilje

De sidste dage inden indlaeggelsen var Birte
hiemme. Hun pakkede sine ting velvidende, at en
knoglemarvstransplantation ikke er uden risiko, ryddede
op og forberedte sig pa det uvisse. Op til transplantationen
talte Birte et par gange med preesten i den lokale kirke
0g udfyldte 'Min Sidste Vilie’, som hun gennemgik med
sin sester og mand. Det var surrealistisk, husker Birte, at
beslutte, hvordan kisten skulle se ud, hvilken urme hun
vil have, men tilfredsstillede p& den anden side hendes
straeben efter ikke at slippe kontrollen.

"Jeg ved, det kan lyde pudsigt, men det gjorde mig parat
til ikke at veere her lasngere. Det gav mig ro samtidig med,
at det var den bedste méde at forberede mine nesrmeste
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pa,” forklarer Birte.

21. juni 2017 blev Birte transplanteret. Helt udramatisk og
faktisk ganske hyggeligt. Til stede var hendes mand, san,
s@ster og niece.

"De neeste 14 dage, hvor jeg stadig var indlagt, var vigtige.
Jeg havde endnu hdbet om at komme til at arbejde igen.
Heldigvis tog de nye celler fat pa opgaven som planlagt,
men jeg var alligevel bange, da jeg blev udskrevet. Det
var som at forlade en tryg havn. | ferste omgang var jeg
kun hiemme en weekend. Det var angstprovokerende at
skulle give slip pa den tryghed og de rammer, der var pa
hospitalet. Men hiem kom jeg og levede i starten i isolation,
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samtidig med at jeg gik til hyppige kontroller og jasvnligt
talte med min psykolog. Alt gik fremad, som det skulle lige
indtil december (2017), hvor jeg fik GVHD* i munden.”

Henover julen kom Birte i behandling med immun-
deempende medicin og binyrebarkhormon i store doser,
0g hun métte igen se i gjnene, at jobbet métte vente.
GVHD’en havde bidt sig fast, og den kommende tid
blev en pravelse med en stadig forringelse af hendes
tilstand. Ledsmerteme tog til, hendes anden sygdom,
haematomakrosen, forveerredes, og hun fik nerveskader,
for nu bare at nesvne noget fra en alt for lang liste. Pa
dette tidspunkt fik Birte en alvorlig depression og sagte
hjaelp hos en privatpraktiserende psykiater. Der var de
imidlertid betaenkelige ved at behandle hende medicinsk,
0g hun blev overflyttet til hospitalspsykiatrien.

"Jeg kom til Psykiatrisk Hospital i Hillerad og var gennem
et fantastisk forlglb med kognitiv adfeerdsterapi og leerte
en masse om mig selv. Kodeordet var accept. Accept
af min sygdom og accept af de tabte feerdigheder, der
gjorde, at jeg i det tidlige forér 2019 sé& i gjnene, at jeg ikke
kunne arbejde mere. Det havde min psykolog, min sester
0g en del andre forsegt at f& mig til at indse gennem lang
tid, men jeg ville ikke give mig. Til sidst méatte jeg forteelle
banken, at vores veje skulle skilles. Med det forsvandt
mit héb og den redningsflade, som arbejdet havde veerst
for mig. Forude ventede en fartidspension, som heldigvis
glk glat igennem. Som modsvar besluttede jeg, at nér jeg
blev mere rask, sé vil jeg arbejde som frivillig et eller andet
sted. Det blev mit nye mal.”

| lyset af, at Birte gradvist mistede fysiske feerdigheder,
besluttede hun og John, at han skulle p& deltid for at f&
deres liv til at haenge bedre sammen. Hidtil var det géet
med, at John gradvist overtog de opgaver hiemme, som
Birte ikke leengere kunne, men det havde en greense. De
kunne vaslge mellem at betale sig fra det, eller at John fik
mindre arbejdstid. Det blev det sidste, og i dag har John
en ugentlig fridag, som bliver brugt i hus og have.

Jeg lever, og det er jeg glad for

P& dette tidspunkt var Birte | bedring psykisk, men blev
aligevel ramt af endnu en dyb depression. Hun havde
faet en ny medicin, som gav en kvalme, som hun altid har
haft det ekstremt darligt med. Nogenlunde samtidig skulle
hun igennem en skulderoperation. | bakspejlet ser hun
i dag, at den operation sikkert bekymrede hende mere,
end hun var sig bevidst. Og for at det ikke skulle veere
lagn, tog bivirkningerme fra stamcelletransplantationen til
i styrke.

LylLe Fokus — Akutte leukaemier og MDS

"Jeg havde arbejdet med at acceptere min situation, og
var kommet langt. Jeg havde faet at vide, at der var ting,
jeg ikke leengere kunne, gennemlevede en sorgperiode
og var i gang med at finde ud af, hvad jeg s& kunne. Jeg
har altid veeret god til at analysere min situation, laegge
en plan og skabe en struktur og ud fra det fa et billede
af, hvad jeg kan og ikke kan. Alligevel faldt jeg ned i et
dybt hul i januar 2020, hvor jeg ikke gnskede at leve
lzengere. Syv-otte &r med sygdom, hvor der hele tiden
tilstedte nye udfordringer. Det bedste, man kunne sige,
var, at jeg stadig var i live, men det var ikke det liv, jeg
havde forventet, og ikke mindst smerterne var sveere at
leve med.”

"Aret for var min far ded af kraeft, og ved et beseg pa
kirkegérden spurgte jeg ham, om ikke jeg métte komme
nu? Den lgsning var han bestemt ikke med pa og
'sparkede’ mig hjem med beskeden om, at det var alt for
tidligt, og at jeg stadig havde opgaver foran mig — og et
ansvar.”

P& det tidspunkt lavede Birte en liste med alle argumen-
terme for, at hun fortsat skulle leve. Det skabte et
vendepunkt, hvor hun igen kunne se, at livet endnu bad
p& oplevelser, og at der stadig kunne veere gleede ved
daglige garemal, en gatur i skoven og samveeret med
familien.

Birte er i dag tiknyttet Tveerfaglig Smertecenter pa
Gentofte Hospital, og det har givet ro og redskaber til at
leve med de smerter, som var en betydelig &rsag til, at
hun ikke orkede livet mere.

"Jeg er et andet og mere positivt sted nu. Ser mere lyst
pa livet. Jeg har sagt til leegerne, at nér det kommer dertil,
at sygdommen kun vil tage mig en vej, s& foretraekker jeg,
at processen bliver kort i stedet for langstrakt og pinefuld.”

Her, adskilige kopper kaffe og flere smakager senere,
slutter vores samtale under solen pé Birtes dejlige terrasse
i en positiv tone.

Birte er medlem af bade Dansk Hsemokromatose Foreningen
og LyLe for at leere sa meget som muligt om de to sygdomme.

“ GVHD er en forkortelse for Graft versus host sygdom (GVHD),
som er en af hovedkomplikationere ved stamcelletransplan-
tation. GVHD kan forekomme tidligt efter transplantationen
(sékaldt akut GVHD) eller sent efter transplantationen (sakaldt
kronisk GVHD). Det er en tilstand, hvor donors immunceller
reagerer over for patientens egne celler og fordrsager betaen-
delse (inflammation), som kan omfatte huden, leveren og mave-
tarmkanalen. Der bruges forskellig medicin til at deempe donors
immunceller og dermed forebygge, at der udvikles GVHD. Det
kaldes immunundertrykkende medicin.
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Den 3. september deltog LylLes formand, Rita O. Christensen, og foreningens faste journalist, Finn
Stahlschmidt, i Dagens Medicins Kreeftdag 2020, der havde fokus pa ‘Lighed i kreeftbehandling: Hvordan
sikrer vi, at alle kreeftramte bliver tilbudt den bedste behandling?’. De hezeftede sig ikke mindst ved et
tankeveekkende oplaeg fra professor og overlaege Morten Sodemann.

Kreeftdag 2020 var sat sammen af en reekke opleeg fra
toneangivne hospitalslasger og efterfalgende sygdoms-
specifikke 'workshops' med et gennemgéende fokus
pa, hvordan vores sundhedssystem kan overkomme det
faktum, at personer med korte uddannelser lever usundt,
oplever mere sygdom, meerker de sterste konsekvenser
af sygdommen og der tidligere end personer med en
videregéende uddannelse.

Blandt de opleegsholdere, der indledte dagen var
Morten Sodemann, der er professor og overleege
ved Indvandrermedicinsk Klinik, Afdeling Q, Odense
Universitetshospital  og  Klinisk  Institut ~ Syddansk
Universitet. Morten Sodemann er bl.a. kendt for bogen
‘Sérbar? — Det ka' du selv veere™, der vakte opsigt med
sine meget steerke synspunkter omkring éarsagen il
uligheden i sundhedssystemet.

At der er stor social ulighed i sundhed og sygdom, og
at seerligt de lavt uddannede er hardt ramt, slar en ny
rapport fra Sundnedsstyrelsen fast. Pa Kraeftdagen gav
professor og overlaege Morten Sodemann en forklaring
p&, hvorfor det forholder sig s&dan.

Dagen efter Kreeftdag 2020 samlede Morten
Sodemann nogle af sine pointer op i et interview i Fyens
Stiftstidende. Det skete under overskriften ‘Derfor lever
de lavtuddannede mere usundt, far flere sygdomme og
der tidligere’. | det felgende gengiver vi i uddrag af dette
meget laeseveerdige interview.

Man bliver hverken syg eller der tidligere, fordi
man mangler penge

Personer med korte uddannelser lever usundt, oplever
mere sygdom, meerker de storste konsekvenser af
sygdommen og der tidligere end personer med en
videregédende uddannelse. Det er dokumenteret sort pé
hvidt.

Men der mangler nogle nuancer, nér vi taler om uligheden
0g skal forsgge at lgse den. Det mener Morten Sodemann,
der er professor og overleege pé Indvandrermedicinsk
Klinik p& OUH og professor pa Syddansk Universitet.

“Nér vi taler om social ulighed i sundhed, er der mange,
der beskriver det som en ulighed, der skyldes fattigdom,
uddannelsesleengde og kan. Men man bliver hverken syg
eller der tidligt af at mangle penge, veere ufagleert eller af
at veere mand. Man der af &rsageme og konsekvenseme
ved fattigdom og kort uddannelse.”

En pakke, vi far

Morten Sodemann mener derfor, at man skal vide, hvilke
mekanismer der er i spil, nar man vil forsté den sociale
ulighed i sundhed og komme den til livs.

Fra studier om sammenhaengen mellem sociale netvasrk
0g sygdom ved man nemlig, at ens sundhedsadfeerd
pbliver fastholdt gennem ens sociale netveerk.

Vi keber os en pakkelgsning i vores sociale relationer.
Og der kan man s& have en social relation, hvor
der er rigtigt mange negative og uhensigtsmeessige
sundhedsmenstre, som pavirker ens helored.

“Vi er jo flokdyr. Vi efteraber hinanden. Sa hvis jeg er tyk,
er mine venner tykke. Og mine venners venner er ogsa
tykke. Det samme geelder i forhold til rygning, depression,
livsgleede og sé videre," siger Morten Sodemann.

‘Det er ligesom en pakke, vi far. Vi keber os en
pakkelgsning i vores sociale relationer. Og der kan man
sé have en social relation, hvor der er rigtigt mange
negative og uhensigtsmeessige sundhedsmenstre, som
pavirker ens helored.”

Klip i korekortet

Samme forklaring kan man finde til uligheden blandt
bom, fortesller Morten Sodemann. Oftest far overvaegtige
foreeldre overveegtige bam. Foreeldre, der ryger, far bamn,
der begynder at ryge. Og kroniske sygdomme gér i arv.

“Det er copy/paste-adfeerd. Man hyler med flokken. Som
voksen har man en stor pakke, og som bam far man sé
en minipakke af foreeldrene.”

Det betyder samtidig, at ens sundhedsadfeerd og
oplevelser i barndommen er direkte forbundet til ens
voksenliv.
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LyLe Fokus — Akutte leukeemier og MDS

“For hver negativ oplevelse far man ligesom et Klip |
kerekortet hen imod rygning, overveegt, kronisk og
psykisk sygdom og tidlig ded i voksenlivet.”

Et vilkar - ikke et valg

Det allervigtigste at forstd i den sammenhaeeng er, at ens
sundhedsmenster ikke er et aktivt valg, forteeller Morten
Sodemann. Det er et vikér. Men det har samfundet
misforstédet. Og derfor bliver det gjort til et individuelt
problem frem for et samfundsproblem.

De sunde valg, der skal til, er politiske valg — ikke kun
personlige valg.

“Vi har s&dan nogle mantraer og fordomme, som er
bekvemme, og som vi leener os op ad:. "De er bare
tykke, det er deres eget valg, og de skal bare begynde at
motionere og spise flere grantsager.”

“Men det er altsé et vilkér, hvor man er bundet i nogle
sociale menstre. Og hvis ikke samfundet forstar de
menstre, kommer vi til at udskamme de lavtuddannede
og fattige, som har den adfeerd, og skubbe dem endnu
laengere vaek.”

S G i N
Ilobet af aret har vi lavet e (ke webinaregom®:
hvordan man undgar stress,handtere 'hﬁ'li}:‘ili'

Sunde valg er politiske valg

Det samme geelder i sundhedsvassnet, hvor uligheden
ogsa er stor, forteeller Morten Sodemann og peger
pa, at det bade ses i tigangen til patienten og i selve
behandlingen. Som eksempel nasvner han, at jo hgjere
uddannelse man har, jo mere dialog har man med laegen,
0g jo mere inviterer leegen til, at man ogséa selv kommer
med sine ytringer. Og omvendt — jo kortere uddannet
man er, jo mindre bliver man involveret, og jo mere tager
leegen beslutninger for én.

“Det er det samme, hvis jeg har en plet pa lungen. Séa er
behandlingen ogsa forskellig afneengigt af, hvor mange
ar jeg har gdet i skole. Og det er altsd et dybtliggende
problem, at systemet formér at skabe den ulighed.”

Morten Sodemann mener derfor, at man fra politisk
side skal se p8, hvordan man kan mindske uligheden i
sundhedsvaesnet.

* Morten Sodemann er blandt andet kendt for bogen ‘Sérbar
— det kan du selv veere, der udkom i januar 2018. Bogen kan
downloades gratis i pdf-format p& www.ouh.dk/indvandrerklinik
(under oplysninger til fagprofessionelle)
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Da kraft ndrede mitliv

Beslutninger 0g

10 fortallinger om medet med su

ndhedsvasenet 09 fivet, der venter

Ny, gratis bog om blodkraeft

Den 3. september i ar udkom den nye bog, ‘Da
krasft eendrede mit liv — Beslutninger og valg’. Bogen
er blevet til i et samarbejde mellem Lyle, Dansk
Myelomatose  Forening  (knoglemarvskreeft)  og
medicinalvirksomheden Janssen og er skrevet af Finn
Stahlschmiat.

‘Da kreeft eendrede mit liv — Beslutninger og valg’
indeholder 10 personlige fortesllinger med patienter
og péragrende, som hver iseer forteeller deres historie
om madet med sundhedssystemet og den udfordring,
det er at komme videre i livet efter diagnosen kreeft |
blodet, knoglemarven eller lymfesystemet.

Udover patient- og péarerendeportrestterne  finder du
ogsa et kapitel om, hvorfor patientinddragelse spiller en
sé vigtig rolle i det danske sundhedssystem, herunder
LyLes og Dansk Myelomotose Forenings perspektiver
herpd.  Derudover beskriver en haematologisk
oversygeplejerske, hvordan de pa hendes afdeling
arbejder med patientinddragelse i hverdagen. Endelig
forteeller en psykolog og leege om det at komme videre
i livet efter en krasftsygdom.

Bogen henvender sig til alle, der har kreeft i blodet,
knoglemarven eller lymfesystemet test inde pé livet,
og til andre, der sager viden om at leve med disse
sygdomme.

Laes historierne online og bestil dig egen, gratis bog pa www.janssen.com/denmark
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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 ogsa downloade nogle af opskrifterne gratis. Find ogsa flere gratis opskrifter pa lyle.dk.

Grillet kyllingesandwich i spicy foccacia med mango og karry

Denne frokostsandwich har en god balance mellem grundsmagene, og den er en variant lavet efter hotdog-
modellen: Umami fra stegt kylling, sedme fra mango, bitterhed fra karry, styrke fra chutney, bladhed fra friskosten
samt salt og kneek fra peanuts.

Ingredienser (6 pers.)

6 Foccaciaboller 1 moden mango Groft salt

2 stk. kyllingebryst 2-3 spsk. spicy mangochutney Friskkveernet sort peber
Lidt olie til stegning 2 spsk. smarbar friskost Lidt redbedespirer

1 tsk. citronsaft Spred salat, f.eks. frillice

1 spsk. karry 2 Spsk. saltede peanuts

lﬁ Fremgangsmade
e \end kyllingebryst med lidt olie, citronsaft og karry. Krydr

med salt og peber.

” e Steg, til de er gyldne pé grill eller pande, og bag dem
~ feerdigt i forvarmet ovn ved 180 grader ca. 12-15
minutter. Kel let af.

e Skyl salat, og afdryp det i en sigte.

e Skreel mangoen, fiern stenen, og skeer frugtkedet i tynde
skiver. Hvis mangoen ikke er helt moden, sé& varm den
hurtigt p& en grill eller pande.

¢ Lun og halvér foccacia-bollerne, og smar bunden med
friskosten. Drys med lidt karry, og leeg skiver af kyllingen
ovenpa. Kom en god skefuld spicy mangochutney pa
toppen samt lidt peanuts og skiver af mango efterfulgt
af salaten. Pynt med lidt readbedespirer, og slut af med
overdelen af focaccia-bollen.

Tip!
Brug ananas eller papaya i stedet for mango.
Udskift kylling med kalkun eller gris.
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Karryristet blomkal med
sort sesam, forarslgg og

tamari-mandler

Blomkal og karry er en super match, som
bliver endnu bedre af, at blomkéalen ristes

i smar. Sort sesam giver lidt parfumeret
bitterhed, mens forarslag bidrager med
sedme og friskned. Tamari-mandleme tilfgjer
umami og knas, sé retten fuldendes.

Ingredienser (4 pers.)

1 lile blomkalshoved Flagesalt

Smer til stegning Friskkvearmet peber
1-1%2 spsk. jomfruolivenolie 1 héndfuld mandler

1 spsk. sort sesam 3 spsk. tamari

1 spsk. karry 1 bdt. forarsleg

Saft fra 1 citron Frisk koriander til pynt
Fremgangsmade

o Skeer blomkélen i buketter.

¢ Smelt smer og olivenolie pd en pande, og rist
blomkalen et par minutter sammen med sort sesam
ved god varme. Drys karry udover og rist videre ca.
1 minut. Kom citronsaft over, og vend hurtigt rundt.
Krydr med salt og peber, tag fra varmen, og kom op
i en skal.

¢ Rist mandler p& en ter pande et par minutter. Kom
derefter tamari pa, og lad bruse op, til det kleeber il
mandleme.

¢ Tag fra varmen, og leeg mandleme pé et stykke
bagepapir.

¢ Skyl forarsleagene, og snit dem fint.

¢ Vend blomkéalen med forérsleg, og top med mandler
0g grofthakket koriander.

Tip!
Brug romesco-kal eller broccoli i
stedet for blomkal.

Brug garam masala eller tandoori
spice i stedet for karry.

Udskift mandler med cashews eller
andre ngdder

Retten passer godt sammen med
daal, stegt lam eller kylling.
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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.

Sensommerudfiugt i Aalborg

Torsdag den 17. september skinnede solen fra en
Klar, bl& himmel, og vinden var pa et minimum.

Lykkeligvis havde Aalborg-gruppen valgt netop
denne dag til gruppens sensommerfrokost pa
restaurant "Ombord”, der ligger placeret i Aalborg
med udsigt til lystbadhavnen, hvor der altid er hgj
akltivitet.

Pga. COVID-19 har vi ogsé set os nedsaget

til at aflyse de manedlige meder og den arlige
sommerudflugt i juni méned. Derfor var alle
deltagere speendte og forventningstyldte over at
skulle tresffes igen. Vi havde alle passet godt pa
0s selv, og ingen i gruppen var blevet ramt. Sa
gensynsglaeden var stor!

Der blev snakket og grinet under frokosten.
Humaret var hejt, og oplevelser fra det sidste seks
méaneder blev delt og kommenteret,

En del af deltageme valgte efter frokosten at ga
en tur til Fjordbyen, som ligger placeret ud mod
Limfjorden. Bydelen bestér af smé, selvbyggede
0g ofte meget farverige huse, som basrer preeg
af, at her bor en del kunstnere. Gaturen var rig pa
sanseindiryk, og med det flotte vejr blev det for
alle en god oplevelse. Gruppen var sa heldige at
komme forbi en iskiosk, hvor turen traditionen tro
blev afsluttet med en — denne gang Rya —is.

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

Aalborg Aarhus Esbjerg Senderborg
Bente og Hanne Arne og Marianne Karin Bibi
2833095 63/22 278941 51780802 23 8094 45 soenderborg@lyle.dk

aalborg@lyle.dk aarhus@lyle.dk esbjerg@lyle.dk




Godt sammenhold i Naestved

| Neestved kommer vi i det lokale frivilighedscenter,
hvor vi starter med en velkomst og med en lille
anretning. Snakken starter allerede og hyggen
spreder sig. En prassentation af evt. nye og en snak
om hvad er der sket siden sidst. To timer flyver af
sted og vi taler om hvor tiden dog flyver hen, men
gleeder os til at ses igen neeste maned.

Vi plejer, at tage pa sommerudflugt en gang om éaret,
men i 2020 har vi matte aflyse pga. COVID-19 og
faren for evt. at blive udsat for smitte.

Vi har ikke haft made siden april til september, men
alle var glade for at medes igen og forteelle om deres
bekymringer under corona tiden. De fleste felte sig
isolerede og utrygge ved at komme ud, men alle
havde en god sans for hvordan man skulle gebeerde
sig i samfundet.

Nyt fra Odensegruppen

Tirsdag den 1. september blev det endelig efter seks
maneders pause tid til at mades igen i Bolbro Brugerhus
i Odense i netveerksgruppen.

Vi var 14 der kom, og stemningen var i top.

Desvaerre métte vi undvaere at synge en sang fra
Hajskolesangbogen, da vi sé ikke kunne overholde
afstanden. Snakken gik ivrigt, og vi fik Iyttet til hinanden,
grinet og pjattet, som vi plejer, men ogsé taget hand om
hinanden. Det er en sveer tid specielt for dem, der bor
alene, men sé er det rart, hvis en eller flere fra gruppen
ringer eller besager hinanden, som tilfeeldet har veeret,
Der er store omkostninger i form af ensomhed for dem,
der mé isolere sig i gjeblikket. Men som i kan se péa
billederne, sé er alle ved godt mod.
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BEMZRK: Pga corona kan mgder aflyses med kort varsel - vi fgler naturligvis
altid myndighedernes anbefalinger og mgdes kun, nar der er forsvarligt.

Naestved Odense
Rita og Susanne Mette og Poul Eigil
316826 00 26 60 04 13

naestved@lyle.dk odense@lyle.dk

Roskilde

Hanne og Birgit

29 47 25 14/51 94 34 49
roskilde@lyle.dk
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!
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 LyL.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!

Du kan give din gave pa tre mader:
e \ia overfarsel til reg. 1551 konto 10 283 701 (Danske Bank)
¢ \ia MobilePay til 12368

e Via vores webshop pa lyle.dk/shop — eller ved at scanne
QR-koden med kameraet i din smartphone

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS
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