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CML:
Kraeftsygdommen,
der gav os hab

Velkommen til dette nummer af LylLe Fokus om CML og
samtidig velkommen til et nyt & med Lyle.

Nér man leeser Tinas beretning "Hvad bem ikke ved,
har de ondt af’ i dette blad, om det at vaere mor il to
mindre drenge og blive ramt af CML, far man et indblik i,
hvad der er sket med behandlingen af denne sygdom de
sidste godt 20 &r. Tina fortesller, at hun bad til, at det var
CML, da huni ferste omgang blot fik at vide, at hun havde
leukaemi. Leegerme havde nemlig fortalt hende, hvor gode
man er til at behandle CML i dag, men der skulle g& 20
dage, fer hun fik endelig besked om, hvad det var hun
fejlede. Derfor andede Tina og hendes mand lettede op,
da de endelig fik besked om, at det var CML hun havde.

Historien om CML er en solskinhistorie om, hvad
videnskaben kan udrette i kampen mod kreeft. Som
CML-patient er jeg selv en del af den historie og meget
taknemmelig for det. Der gér vist ikke en dag, uden at jeg
teenker pé&, hvor heldig jeg har veeret at f& netop denne
sygdom, nér det nu skulle veere.

| dette blad kan du made yderligere to kvinder, der har
CML test inde pé livet. Det er Susanne, der er mor til Sara
pa 40. Sara fik CML for tre &r siden. Det er en personlig,
rerende og leererig beretning om det at veere helt tast
pé en leukeemi-patient. Du kan ogsd mede Bettina, der
fik CML for 10 &r siden. Hun fortesller, med energi og
optimisme om det at leve med CML, om at passe sit
arbejde og samtidig slas med sygdom og bivirkninger af
medicinen. Hun er glad for sit liv, selvom hun beskriver
det som 'ingen dans pa roser’.

| dette nummer af Lyle Fokus kan du ogsé leese, om
den ensomhed, der rammer mange leukaemipatienter
i disse coronatider. Mennesker med blodkreeft er ikke
kun seerligt udsatte | medicinsk forstand — de er det ogsé
pé det mere eksistentielle-, mentale- og psykiske plan. |
artiklen kan du lasse om, hvordan ensomhed pavirker os,
men ogsa finde gode rad til, hvad man kan gere ved den.
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Lad os habe, at dette snart far en ende.

Som CML-patient gleeder jeg mig over, at der stadig
udvikles ny medicin til denne sygdom — pé trods af, atlangt
de fleste Klarer sig fint pa de eksisterende behandlinger.
Der er nemlig fortsat patienter, med saerlige mutationer,
som er sveere at behandle. | dette blad kan du laese om
asciminib, der godt nok endnu ikke er godkendt, men
som i undersggelser har vist meget lovende resultater.

Endelig vil jeg fremheeve den gennemgang vi bringer af
udvalgte temaer fra den érlige CML Horizon-kongres der
denne gang blev afholdt virtuelt. CML Horizon er et initiativ
fra den internationale paraplyorganisation CML Advocacy
Network (CMLAN). En meget indflydelsesrig organisation,
der er et fremragende eksempel pa, hvad der er muligt,
nér patientforeninger arbejder sammen over greenserne.

CMLAN forbinder 126 patientorganisationer (som LylLe) i
93 lande. Mélet er at stette CML-patienter verden over og
dele viden om behandling og det at leve med CML. LylLe
har veere tilknyttet CMLAN i mange &r og samarbejdet
er for mig et godt eksempel pé&, at vi som forening er
internationalt forbundet.

God leeselyst.

Rita O. Christensen
Formand for Lyle
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Det er vigtigt at huske, at CML er en alvorlig kreeftsygdom - et faktum, vi er tilbgjelige til at glemme, fordi
vi har sd gode behandlingsmuligheder i dag. Det forteeller overleege pa Heematologisk Afdeling X pa
Odense Universitetshospital Andreja Dimitrijevic i dette interview, hvor vi med hans hjeelp kaster lys over,
hvad CML er for en sygdom, hvordan den diagnosticeres og behandles, og om vi er pa vej mod at kunne
helbrede sygdommen.

“Nér vi ikke kan tale om, at 100 procent af CMIL-patienter
kan se frem til et normalt, langt liv, skyldes det, at der
findes varianter af CMIL, som giver behandlingsmaessige
udfordringer,” forklarer Andreja Dimitrijevic, der er
overisege pé& Heematologisk Afdeling X, pa Odense

Privatfoto

For lidt over 20 é&r siden var CML — kronisk myeloid
leukeemi — en sygdom, som langt de fleste, som fik den,
dade af inden for fem &r. Men sé skete der noget.

| 1998 blev en sékaldt tyrosinkinasehasmmer (TKI) for
forste gang introduceret som et potentielt  laegemiddel
til behandling af CML, og et Klinisk forsgg blev sat op
af den amerikanske leege Bryan Druker. Den 25. juni
samme &r fik den ferste patient en dosis af stoffet
STI-671, der senere blev kendt som imatinib eller
Glivec. Det skete pa et universitetshospital i Oregon
i USA, og i 2001 blev leegemidlet godkendt af de
amerikanske laegemiddelmyndigheder FDA (the Food
and Drug Administration). Historieme fra dengang om,
hvordan stoffet hurtigt og neermest mirakulast bedrede
patienternes tilstand, gik verden rundt. En sygeplejerske
pa det pdgesldende hospital fortalte medierne om en
sveert syg og afkreeftet CML-patient, som pludselig var
forsvundet fra sin sygeseng. Han var blevet sulten og var
géet i byen efter en pizza.

I maj méned 2001 havde Time Magasin (der har et oplag
pa over fem millioner eksemplarer) pillen pé forsiden og
talte ekstatisk om en ny 'ammunition’ i krigen mod cancer.
Inde i bladet rejste en artikel spergsmélet, om dette
'mélrettede’ leegemiddel mon var den revolution inden
for behandlingen af cancer, som alle ventede pa. Helt
s& voldsom skulle det ikke blive, men imatinib dbnede
daren til et helt nyt perspektiv, hvor medicinen rettede sig
specifikt mod de syge celler, og hvor man altsa kunne ga
veek fra at 'skyde med spredehag!’ (som ved kemoterapi).
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Det nye leegemiddel standsede sygdomsudvikliingen hos
det store flertal af patienter (65-75%).

Hvad er CML?

"CML er en kreeftsygdom, der opstér i knoglemarvens
bloddannende stamceller, ” forklarer Andreja Dimitrijevic.
"Med cirka 70 nye tilfeelde om éret i Danmark er det en
Sjeelden sygdom. Man antager, at omkring 900 danskere
lever med CML (ingen kender det helt preecise tal), og
man forventer, at tallet vil stige til op imod 2.000 i &r 2050.
Stigning skyldes primaert, at patienterme i dag lever meget
leenge med sygdommen. Gennemsnitsalderen ved
diagnosen er ca. 62 ar, og barn rammes meget sjeeldent
af denne type leukeemi.”

"CML er ikke arvelig, og man ved ikke preecis, hvorfor
nogle bliver ramt af den. Vi ved til gengeeld rigtigt meget
om den udlgsende arsag: CML skyldes en bestemt
0g velbeskrevet kromosomforandring i de syge celler.
Det hedder Philadelphia-kromosomet (ogsa betegnet
BCR-ABL) og er et selvsteendigt kompleks af gener.
Det resulterer i en uneemmet veekst af de hvide og rede
blodlegemer og blodplader i blodet.”

"Philadelphia-kromosomet udskiller et seerligt enzym, en
tyrosinkinase, som far kresftcelleme til at vokse og dele
sig uhaemmet i blodet, knoglemarven og milten. Laegen
underseger derfor, om Philadelphia-kromosomet  er
til stede for at kunne stille diagnosen CML. N&r man i
dag bliver behandlet medicinsk, er det med et stof (en
TKI), der virker specifikt mod det enzym, Philadelphia-
kromosomet udskiller.”

Diagnosen

Patienter med CML bliver ofte fundet ved en tilfeeldighed.
| op mod halvdelen af tilfesldene bliver CML derfor
ferst opdaget, hvis man ved et lasgebesag far taget en
blodprave af en helt anden &rsag.

For at stille diagnosen undersager man blod og knoglemarv
i et mikroskop. En blodpreve vil i de fleste tilfeslde vise
en drastisk forggelse af antallet af hvide blodlegemer og
et gget antal blodplader. | nogle filfeelde vil blodpraven
0gsa vise tegn pa blodmangel — det vil sige, at antallet af
rede blodlegemer er lavere end normalt. | knoglemarven

underseger man for afvigelser, der ikke kan ses i en
blodprave, og beregner antallet af celler, som indeholder
Philadelphia-kromosomet.

Symptomerne p& CML udvikler sig langsomt og forskelligt,
og ofte vil man ikke tilskrive dem, at noget alvorligt kan
veere pa spil. Det kan fx vesre trasthed, nattesved, nedsat
appetit, veegttab og trykken i maven. Det sidste skyldes,
at milten p& grund af sygdommen er begyndt at vokse.
Vaeksten skyldes, at der ophobes blodceller i stort tal.
De fleste CML-patienter far diagnosen, nér de er i den
sékaldt kroniske fase, hvor sygdommens symptomer og
virkninger endnu er begraensede.

Hvor vigtigt er det at opdage sygdommen
tidligt?

"Det er vigtigt, fordi den uopdagede sygdom kan udvikle
sig fra at veere i den forholdsvis fredelige, kroniske fase fil
mere fremskreden sygdom,” forklarer Andreja Dimitrijevic.
"Hvis sygdommen forbliver ubehandlet, vil den ende som
akut leukeemi, som er en mere kritisk tilstand og sveer
at behandle. Det kan betyde, at man ikke kan bruge de
omtalte TKI-behandlinger, men mé ty til kemoterapi eller
endda knoglemarvstransplantation. Det understreger
vigtigheden af, at man gér til leegen hurtigt, nér man ikke
faler sig rask og har nogle af de neevnte symptomer. Det
er bedre at g& én gang for meget til leagen end én gang
for lidt. Nér det er sagt, sé er det faktisk sjeeldent, at CML
opdages meget sent.”

Behandlingen

"I 'dag har vi fem forskellige former for tyrosinkinase-
hzemmere. | begyndelsen blev de nyere behandlinger kun
anvendt pa patienter, der ikke havde nok effekt af, eller
ikke kunne tale imatinib. Senere studier har dog vist, at de
nye former for tyrosinkinaseheemmere hurtigere bringer
sygdommen under kontrol, og de er i dag ogsa godkendt
til behandling af nydiagnosticerede patienter med CML.
Imatinib er dog stadig ferstebehandlingen af danske
CML-patienter, men det er langt fra useedvanligt at CML-
patienter skifter mellem de eksisterende behandlinger.
Det sker i de fleste tilfeelde for at finde det stof, der giver
feerreste bivirkninger hos den enkelte patient. | dag kan
80-90 procent af patienterne se frem til et normalt, langt
liv. Det er dog vigtigt at understrege, at man pé trods af de
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gode behandlinger skal have respekt for denne sygdom.
Det er trods alt kreeft, vi taler om.”

"Nar vi ikke kan tale om, at 100 procent af patienterne
kan se frem til et normalt, langt liv, skyldes det, at der
findes varianter af CML, som giver behandlingsmasssige
udfordringer,” forklarer Andreja Dimitrijevic. "I nogle tilfeelde
— selvom patienten er kommet til os i den kroniske fase
— viser det sig desveerre, at patienten har en sygdom,
der opferer sig anderledes end flertallet. Her er der tale
om sjeeldne mutationer, hvor behandliingen ikke har
den gnskede effekt. | s& fald kan sygdommen udvikle
til akut leukeemi, som er en meget alvorlig tilstand.
Disse varianter er kendte og velbeskrevede, selvom der
stadig kan komme overraskelser. De skyldes, at man fra
starten af sygdomsforlgbet har flere kromosomfejl end
kun Philadelphia-kromosomet. Det forekommer ogsa,
at patienter pa et tidligt tidspunkt i sygdomsforlgbet har
udviklet for mange umodne celler, de sakaldte myoblaster,
0g det indebeerer en risiko for, at vores behandling ikke
er virksom.”

Ud over TKrleme findes der andre medicinske
behandlinger, som bruges i specielle situationer. Det er
X interferoner og hydroxyurea. | tiden for TKI'erne var den
eneste vej il helbredelse en stamcelletransplantation —
en behandlingsform, der bruges meget sjeeldent | dag i
forbindelse med CML.

Behandlingsfri, men ikke helbredt
Kan CML helbredes i nogle tilfaelde?

"P& leengere sigt kan det méske komme pé tale. Vi ved
i dag, at enkelte patienter, der reagerer seerlig godt pa
medicinen, kan tages ud af behanding pé et tidspunkt,
men vi kalder det meget bevidst 'behandlingsopher, fordi
Vi ikke kan vide, om det holder livslangt. Vi har patienter, der
har veeret fri for medicin i over 10 &r, men vi taler alligevel
ikke om heloredelse. Vi ser pa det pa den made, at
sygdommen er trasngt s& meget i baggrunden, at den ikke
laengere behaver behandling, men det er ikke det samme
som, at de syge celler ikke kan komme igen. Helbredelse
er selvfalgelig vores mal, men der er vi ikke endnu.”
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Vi ved af erfaring, fra de patienter, vi tiloyder
behandlingsstop, at halvdelen vil f& tilbagefald, og for
starsteparten vil det ske inden for fire-fem méaneder. Det
sker, fordi vi ikke har féet de syge celler helt veek med
behandlingen. Hvad det preecis er, der sker hos dem,
der ikke fér tilbagefald, ved vi ikke, men det er noget,
Vi undersgger. Vi mangler med andre ord viden om,
hvorfor nogle fér tilbagefald, og andre ikke ger det. Det
er i gvrigt vigtigt at understrege, at man ikke er darligere
stillet behandlingsmeessigt, hvis man fér tilbagefald efter
et behandlingsstop. Medicinen virker lige s& godt som fer.
Ud af flere tusinde patienter (interationalt) har man kun
nogle enkelte gange set, at de har oplevet forveerring af
deres sygdom, efter at de igen er kommet i behandling.”

At behandlingsstop er en mulighed skaber naturligvis
optimisme hos patienterne. Er der en risiko for, at nogle
patienter tager tingene i deres egne heender og undlader
at tage deres medicin?

"Jeg kan kun tale ud fra de patienter, jeg selv kender, men
det oplever jeg ikke. Det er vigtigt, og det geelder i meget
hej grad i de ferste to &r, at man tager medicinen, som
leegen foreskriver. Er man velbehandlet, kan det komme
pé tale at holde en kort pause hen over en weekend eller
ferie, men det bar kun ske i samrédd med en haematolog.
Faktisk er der patienter, der — selvom de kunne tages ud
af behandling — vaelger at fortseette med pillerne, fordi de
feler sig mest trygge ved det. S8 ved de, at der ikke sker
noget uventet. Et tilbagefald efter et behandlingsophar
kan opleves som en ny tur ud pé& det dbne hav, uden at
man ved, om det er godt eller darligt vejr. For nogle spiller
det ogsé en rolle, at man skal overvages og kontrolleres
meget hyppigere, nér man er taget ud af behandling, end
hvis man blot fortsastter. Det kan paradoksalt nok virke,
som om man er mere syg, nar man er behandlingsfr,
fordi man vil have mere kontakt til hospitalet og lasgeme.
| hvert fald i en periode.”

"Pa Odense og Aarhus Universitetshospitaler foregar der
i gjeblikket undersegelser, hvor man tager CML-patienter
ud for anden gang,” fortasller Andreja Dimitrijevic. "Der er
altsé tale om patienter, der har oplevet at blive taget ud
af behandling, har féet tilbagefald, er startet i behandling

igen og derefter igen er blevet tilbudt at stoppe. Det ser
faktisk ud til, at det for mange gér bedre anden gang, de
stopper.”

Er det muligt at give mindre doser af medicinen og pa den
made daempe bivirkninger?

"Med tiden er vi blevet mere fortrolige med disse
leegemidler, og derfor er vi heller ikke s& bange for at
nedjustere meengden af den medicin, man fér, hvis der
er noget, der taler for det. Ofte vil man kunne tage toppen
af nogle bivirkninger ved at g& ned i dosis, og det oplever
patienterne naturligvis som positivt, Hvis vi — efter at have
sat dosis ned — fortsat ser en god respons, er der ingen
grund til bekymring. Vi er i dag meget trygge ved disse
leegemidler og ikke bange for at miste kontrollen med
sygdommen,” siger Andreja Dimitrijevic.

Hvad kan man selv gere, nar man har en sa
alvorlig sygdom?

Mange kreeftpatienter har et steerkt @gnske om at gare
noget selv for at styrke deres helbred, holde sygdommen i
ave eller fa den til at ga veek. Derfor seger nogle alternative
lasninger som Ix Kosttilskud, eendringer | kostvaner eller
maske ligefrem alternative behandling. Er der ting, man
kan gere for at styrke sit helbred selv?

"Det bliver vi ofte spurgt om, men man kan sige, at det
ikke er en del af den viden, vi har som hasmatologer. Vi er
Steerkt specialiserede laeger, der arbejder i et system, hvor
evidens — det vil sige viden, der er baseret pa forskning
— er altafgerende, men vi opfordrer naturligvis vores
patienter til en sund livsstil, til at f& motion og til at spise
en varieret kost. Det er forstéeligt, at patienter seger efter
ting, de selv kan gere for at styrke deres helored, men nar
vi taler om egentlig alternative behandling, sé er det ikke
noget, jeg har viden om. Hvis en patient oplever at kunne
gore noget, som feles godt, sa skal de gere det, hvis
det vel og maerke ikke er i konflikt med den behandling,
de far. Hvis det kan give dem en ro eller balance, som
ger det nemmere at leve med sygdommen, sé er det det
veerd.”

Gratis bog om
blodkraeft

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

Udover patient- og parerendeportrastterne
finder du ogsé et kapitel om, hvorfor
patientinddragelse spiller en sé vigtig rolle |
det danske sundhedssystem, herunder LylLes
perspektiver herpa. Derudover beskriver en
hasmatologisk oversygeplejerske, hvordan
de pa hendes afdeling arbejder med
patientinddragelse i hverdagen. Endelig fortaeller
en psykolog og leege om det at komme videre |
livet efter en krasftsygdom.

Bogen henvender sig til alle, der har kraaft i
blodet, knoglemarven eller lymfesystemet teet
inde pa livet, og til andre, der seger viden om at
leve med disse sygdomme.

Lzes historierne online og
bestil en gratis bog pa
www.janssen.com/denmark
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Jeg taenkte, at jeg allerede havde
provet nok slemme ting i mit liv

og pa, hvad det mon var, jeg skulle
laere af denne sygdom

Bettina var 38 ar, skilt for nyligt og mor til to drenge, da hun fik kronisk myeloid leukaemi (CML). Pa trods
af chokket bevarede hun troen pa, at der stadig ventede en masse liv forude, og at hendes drenge ikke
skulle miste deres mor. Nogen dans pa roser har det ikke vaeret, men Bettina er ikke en, der giver op let.
Hun ser sin sygdom og de udfordringer, den bringer med sig, som et budskab om, at det er vigtigt, at hun
passer pa sig selv. Som mange andre CML-patienter haber hun, at hun en dag vil kunne ophgre med at
tage den medicin, som stadig er nedvendig for at holde sygdommen nede.

I september 2010 fik Bettina vished om, at den influenza-
agtige tilstand og den trasthed, hun havde keempet med
gennem nogen tid, var CML. P& det tidspunkt var hun
38 &r, ny-fraskilt og mor til to drenge pé syv og ni &r. Hun
arbejdede — den gang som nu — som lgnkonsulent i et
firma, der administrerer lon for andre virksomheder.

| perioden op til, at sygdommen blev konstateret, havde
hun falt sig syg. Det mindede om influenza, men faltes
lidt veerre. Hun faldt ofte i sevn foran skesrmen pa
arbejdet og var kronisk trest. Senere viste det sig, at
hendes blodprocent var meget lav. | forbindelse med et
galdestens-anfald skulle hun havde taget en blodprave,
0g en aften i starten af december blev hun ringet op fra
hospitalet. Laegen forklarede, at de var sikre pa, at hun
havde lymfekreeft,

"Mine hvideblodlegemer var skyhgje, og jeg blev kaldt op
pa sygehuset | Roskilde allerede samme aften,” fortasller
Bettina. "Jeg blev selvfelgelig chokeret, selvom jeg havde
haft pa fornemmelsen, at noget var galt. Jeg havde —
oven i den ekstreme trasthed — haft bla meerker rundt
omkring pa kroppen og haevede lymfekirtler. Det var ud
pa aftenen, og bermene var lagt i seng. Deres farmor og
farfar var hos dem, og jeg fik min ex-mand til at tage med
op péa sygehuset, hvor der ventede flere blodprever. Ferst

trak de lidt i land i forhold til, at det skulle veere leukeemi,
men allerede naeste morgen kunne de med 90 procents
sikkerhed sige, at det var CML. En sygdom, jeg aldrig
havde hart om.”

Det havde veaeret nemt bare at saette sig hen i
en krog og have medlidenhed med mig selv
"De forklarede mig med det samme, hvad det er, der sker
i kroppen, nér man har denne sygdom, men ogsa, at de
ikke vidste, hvorfor jeg havde faet den. Det er der ingen,
der ved. Jeg mé sige, at de reagerede meget hurtigt pa
Roskilde Sygehus, og jeg har felt mig i gode heender
siden.”

"Nar jeg | dag siger til andre mennesker, at jeg har
leuksemi, stritter det hele pé dem,” forteeller hun. "Sédan
havde jeg det ogsa selv fer, og jeg husker tydeligt alle de
tanker, der for gennem mit hoved, da jeg fik beskeden.
Jeg synes ellers, jeg havde pravet en del grimme ting i mit
livinklusiv en sveer skilsmisse, og jeg teenkte, at der métte
veeret et eller andet, jeg skulle leere af det. Det havde
veeret nemt at seette sig hen i en krog og bare veeret
offer, men sé&dan er jeg ikke skruet sammen. Det hjalp
selviglgelig ogsé, at jeg fik at vide, at det var en sygdom,
der findes rigtigt gode behandlinger mod.”

Februar 2021

"Det har veeret vigtigt og givende at made en i samme situation som min og at
opleve, at jeg ikke er alene, at der er andre, der har det som mig — at vi kan inspirere
hinanden, men ogsa tale om alle mulige andre ting. Det er méaske saerligt vigtigt med

en sygdom som denne, som man skal baere pa resten af livet.”

Privatfoto

Fortsasttes pé& neeste side >
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Bettina fik med det samme medicin og blodtransfusioner,
der stabiliserede hendes tilstand, og hun fik Glivec, der
er den behandling, man har kendt og brugt i leengst tid
og derfor har mest erfaring med. Efter det ferste chok
begyndte hun stille og roligt at f& mere ro pa og f& det
bedre.

| ferste omgang var Bettina sygemeldt, men hun kom dog
hurtigt tilbage pé arbejde. | starten fik hun lov til at komme
0g gé efter, hvad hun orkede, men hun oplevede hurtigt,
at hun fik det bedre og genvandt sin energi. Det viste sig
dog, at Glivec gav hende leverproblemer, og hun blev
derfor tiloudt en af de andre sékaldte TKI-behandlinger*.

"Den nye medicin, Sprycel, lod i ferste omgang til at
veere en bedre lasning. Men med tiden fik jeg steerke
influenza-symptomer og tilbragte meget tid i sengen. Det
var en periode af mit liv, hvor jeg ogsa havde andre svesre
ting at slas med. Heldigvis madte jeg kun forstéelse pa
hospitalet for mine bivirkningsproblemer. Jeg stoppede
med Sprycel og efter en pause, hvor der faldt lidt ro pa,
fik jeg Tasigna, som det tredje forseg.”

"Jeg var meget opmesrksom pa, at Tasigna var den
sidste behandling i reskken péa det tidspunkt, og det
gjorde mig nervgs. Hvad nu hvis ogséa den behandling
gav problemer?”

Jeg gav min krop en chance

Ingen dans pa roser. Sadan beskriver Bettina det liv, hun
har haft med CML, selvom hun naturligvis er glad for, at
der findes en sé virksom medicin. Hun har — som det er
amindeligt hos CML-patienter — dajet med store og til tider
naesten ubeerlige treethedsproblemer, og dertil kommer
X problemer med ter hud og terre gjne. Og det selvom
hun over en leengere periode har vesret pa halv dosis af
medicinen, og at det burde tage toppen af bivirkningeme.

"Jeg har haft mange spekulationer om treetheden — om
det er sygdommen eller medicinen, der ger det. Det vil
jeg aldrig kunne vide, men jeg er opmaerksom pé, at
andre CML-patienter og sikkert ogsa andre kresftpatienter
har store udfordringer med netop tresthed. Méaske er det
bare en pris, jeg skal betale. Jeg har ogsé sveert ved at

vurdere, om de fysiske gener jeg oplever, er bivirkninger
af medicinen, eller noget jeg ville opleve alligevel — fx pa
grund af min alder”.

| 2018 forsagte Bettina at veere uden medicin i en periode
for — som hun siger — at 'give min krop en chance’. Det
skete efter aftale med hendes leege og velvidende, at
sygdommen endnu var sporbar i hendes blod, pa et
lidt for hajt niveau. Til hendes glaede, om end den var
kort, oplevede hun i de dage at have det bedre. Hun
fik mere energi og sov bedre, men det viste sig at veere
en stakket frist — det blev ret hurtigt nedvendigt at gé |
tilbage | behandlingen igen. P4 sigt haber Bettina, at det
en dag vil veere muligt at kommme helt ud af behandlingen,
som det sker for nogle CML-patienter, men lige nu er det
desveerre ikke relevant.

| efterret 2020 fik Bettina igen Sprycel. Hendes leege
var bekymret for, at hun kunne udvikle de kredslgbs-
problemer, som undersegelser havde vist, var forbundet
med Tasigna hos nogle patienter. Umiddelbart var dette
skift ikke nogen succes. Influenzasymptomerne, den
overveeldende treethed og den hovedpine, hun tidligere
havde oplevet med denne behandling, kom tilbage. Hun
gav det dog en chance (pa leagens kraftige anbefaling),
og efter nogle uger begyndte det at ga bedre, selvom hun
métte erkende, at bivirkningermne nok aldrig ville forsvinde
helt. Ogséa hovedpinen begyndte gradvist at fortage sig,
men samtidig oplevede hun, at en forkalelse ikke rigtigt
ville give slip, og indimellem havde hun erepine og smerter
i leddene. Bettina satte dog pris pa, at Sprycel ikke
kreever, at man faster forud for, at man tager medicinen.
Den nye behandling var lettere at leve med til dagligt.

Jeg savner at blive set som et helt menneske
Her i begyndelsen af 2021 kan lasgeme ikke leengere se
sygdommen i hendes blod. Behandlingen virker altsa,
som den skal, og Bettina betragter ikke sig selv som
alvorligt syg, selvom bivirkningeme fortsat er der. Men
sygdommen har sat sine tydelige spor og pavirket den
made, hun ser pa sit liv pa.

"Skilsmissen og min sygdom har pd mange mader
gendret mit liv og mit syn p& mig selv. Jeg har aldrig mistet
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modet, men min situation ger, at jeg i dag lever mere i
nuet og glasder mig over ting, stort som sméat, som jeg
méske ikke lagde maerke til tidligere. Det kan veere et
egern, der hopper rundt pa& min greesplesne, eller det at
se arstiderne skifte. Jeg har aldrig veeret god til at passe
pa mig selv og Wtte efter, hvad der ville vaere godt for
mig. Det er jeg blevet bedre til nu. Mine tanker om, hvad
livskvalitet er, har eendret sig, men jeg kan godt savne, at
man pé sygehuset ser lidt mere p& det hele menneske.
Lasgerne har udelukkende fokus pé min leukaemi og ikke
pa, hvike ydre ting der kan péavirke sygdommen. Jeg
synes, de ser meget isoleret pd min sygdom — pa min
fysiske tilstand og ikke pa, hvad og hvem jeg i evrigt er,
0g hvordan jeg lever. Er der ix sammenhaeng mellem den
stress, jeg til tider oplever pa mit arbejde, og pa hvor godt
medicinen virker? Jeg er begyndt hos en homgopat og
har faet nyttige réd der. Det er vigtigt, at jeg har felelsen &f,
at der er noget, jeg kan gere selv. Men det ville veere rart,
hvis lzegerne kunne stette mig, nar det fx geelder mere
alternativ behandling. Jeg savner Klar besked om, hvad
ordentlig kost og motion kunne gere for mig, og hvad jeg i
det hele taget kan gere, for at passe pa mig selv. Hvis jeg
siger, at jeg sover dérligt, far jeg ikke rigtigt nogle rad om,
hvad jeg sé kan gere.”

"Nar der sagt, s& har jeg en god dialog men min leege om
sygdommen. Jeg har sat mig grundigt ind i, hvad det er,
der sker i min krop, og det betyder, at jeg kan udfordre
hende og stille lidt kritiske spergsmal, nér der er brug
for det. Jeg tror p&, at hvis jeg lever mit liv rigtigt, spiser
sundt, undgéar stress og far min sevn, sa ville jeg — i den
ideelle verden — kunne reparere mig selv. Helt overordnet
teenker jeg, at jo mere jeg ved om denne sygdom, jo
bedre kan jeg fa det med den. Jeg oplever, at der er en
stor gevinst i, at jeg forholder mig aktivt til sygdommen,
og forseger at gere mig til herre over den i stedet for blot
at veere 'bagsaedepassager’. Det betyder, at jeg er mere i
ro. Samtidig er det vigtigt for mig ikke at lade sygdommen
fylde for meget. Jeg forsager at leegge den fra mig, sa
den ikke overskygger mit liv hele tiden.”

De aner ikke, hvad jeg taler om ...
Bettina pointerer veerdien i at have kontakt til og tale med
andre patienter med samme sygdom. For nogle ar siden

samlede en laage pa Roskilde Sygehus et antal CML-
patienter, og selvom Bettina felte sig meget ung blandt
overvejende plus 60-érige, gav det mening at tale med
nogle i samme situation. For et par &r siden medte hun
pa et LyLe-made i Kebenhavn en kvinde med CML, som
hun har haft lebende kontakt med siden og i dag betragter
som en god veninde.

"Det har veeret vigtigt og givende at made en i samme
situation som min og at opleve, at jeg ikke er alene, at
der er andre, der har det som mig — at vi kan inspirere
hinanden, men ogsa tale om alle mulige andre ting. Det
er maske seerligt vigtigt med en sygdom som denne,
som man skal beere pa resten af livet. Jeg oplever tit, at
kolleger eller andre i min omgangskreds siger, at jeg jo
ikke ser syg ud og ser ud til at have det fint. Det, tror jeg,
er en udfordring, som er speciel ved leukasmi. Det er en
usynlig sygdom og en sygdom, der er sveer at forstd, hvis
man ikke ved noget om den. Det ville veere lettere, hvis
jeg havde tabt héret eller havde tabt en masse kilo. Hvis
jeg forteeller, at jeg keemper med tresthed, harer jeg tit folk
sige, at det kender de skam godt, de sover ogsa déarligt
om natten. Men de aner ikke, hvad det er, jeg taler om —
at jeg er i en helt anden situation. De reaktioner, man far
fra andre, kan faktisk gare, at man faler sig ensom. Det
bliver tydeligt, hvor alene man er med sygdommen. Det
er derfor, at det er sé vigtigt at tale med nogle, der rigtigt
forstar, hvordan man har det, og som har tilsvarende
udfordringer i deres Iiv.”

“TKleren sakaldt tyrosinkinaseheemmer. Det er en form for
cellegift, som standser udviklingen af CML-leuksemiceller.
Behandlinger er i de fleste lilfeelde livsiang. Lees i avrigt
interviewet med heematologen Andreja Dimitrijevic andet
sted | dette blad. Han forteeller mere indgaende om CMIL
0g behandling af sygdommen.
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Asciminib er et sikkert og effektivt
laagemiddel til patienter med CML,
der ikke reagerer optimalt pa den
gaengse behandling

Laegemidlet asciminib ser ud til at veere en god mulighed som tredjelinjebehandling til patienter med CML,

der ikke har glaede af den almindelige behanding.

Data fra et studie, der blev pressenteret pa den érlige
America Society of Hematology (ASH) kongres viser,
at dette nye eksperimentelle laegemiddel kan reducere
bivirkninger sammenlignet med tyrosinkinasehasmmeren
bosutinib, mens behandlingen samtidig er effektiv. Det
fortalte den tyske haematolog Andreas Hochhaus il
Dagens Medicin i december.

| et fase 3-forseg med det eksperimentelle kreeftmiddel
asciminib var behandlingen naesten dobbelt sa effektiv
sammenlignet med standardbehandling nér det geslder
behandlingen af patienter med CML, der tidligere var blevet
behandlet med to forskellige tyrosinkinaseheemmere.

Asciminib  vilker p& en anden made end de
tyrosinkinaseneemmere som de fleste CML-patienter
behandles med i dag.

"Data fra ASCEMBL-studiet viser, at asciminib kan
reducere Dbivirkninger, som ellers vil fere ftil afbrudt
behandling, sammenlignet med tyrosinkinasehaemmeren
bosutinib, mens behandlingen samtidig forbedrede
responsraten og hastigheden pa responset, « forteeller en
af forskerme bag studiet, lasgen Andreas Hochhaus.

Markant bedre virkning

Der er p& nuveerende tidspunkt fem tilgesngelige
tyrosinkinasehesmmere pé& markedet til behandling af
CML. Hvis disse, som det sker meget sjeelden, ikke
virker efter hensigten eller hvis patienten ikke kan téle
medicinen, er der f& behandlingsmuligheder tilbage.

| det nye studie inkluderede forskerme 233 patienter
med sékaldt Ph-positiv CML, som tidligere havde vesret
i behandling med to eller flere tyrosinkinasehaesmmere.
Forsegsdeltagerme  blev tilfeeldigt fordelt til at blive
behandlet med asciminib (157 patienter) eller bosutinib
(76 patienter) i i gennemsnit 15 méaneder.

Efter 24 uger havde 25,5 pct. af patienterne i behandling
med asciminib féet reduceret deres krasftceller il
ekstremt lave niveauer sammenlignet med blot 13,2 pct
af patientere i behandling med bosutinib.

Asciminib er fortsat en eksperimentel behandling og
endnu ikke tilgeengelig for patienter uden for studier.

Soges: Deltagere til fokusgruppe om behandlingstop

Vi kasmper fortsat med at finde deltagerere til denne
vigtige fokusgruppe. Vi skal helst veere 8-10 stykker, s&
hvis du er en af de — ikke s f& — CML-patienter, der er
taget ud af behandling, s& vil vi meget germe hare fra
dig. Det er vigtigt, fordi der i meget hgj grad er brug for
erfaringsopsamling fra CML-patienter, der er ophart med
behandling.

Hvis du taver, sé& spring ud i det. Du vil helt sikkert mede
en flok modige, efterteenksomme, sade og snaksalige
mennesker i samme situation som dig selv — og komme
lidt Klogere hjem.

Formélet med gruppe-interviewet er at skabe et indblik
i de kvaliteter og udfordringer (fysisk, psykisk, socialt
m.m.), der felger med at blive taget ud af behandling
for en alvorlig sygdom, hvor perspektivet hidtil har veeret
livslang behandling.

For Lyle er resultatet fra dette fokusgruppeinterview
vigtigt. Som forening ensker vi at have en dyb forstéelse
for medlemmernes livssituation. Det ser Lyle som en
forseetning for at kunne udvikle relevante tilbud til vores
medlemmer og for at kunne tilbyde kvalificeret radgivning.

Mgadet ledes af journalist og coach Finn Stahlschmidt og
derudover deltager LylLes formand, Rita O. Christensen,
og Rikke Serensen.

Fokusgruppe-interviewet vil vare ca. 3 timer. Her er, hvad
vi Vil seette fokus pé:

e Hvordan budskabet om behandlingsstop blev
modtaget — de umiddelbare reaktioner

e Om kommunikationen mellem lasge og patient i
forbindelse med behandlingsstop

e De psykologiske aspekter: Om hvordan det feles/
opleves at veere behandlingstri, og hvordan det
pavirker ens livskvalitet pa godt og ondt

e Bivirkninger/abstinenser ved stop — om at skulle
undveere en 'livsledsager’

e Hyvilke risici man oplever som patient — faren for
tilbagefald

e Om konsekvenserne for hverdagen/arbejdslivet

e Andre erfaringer og observationer

Interviewet vil blive afholdt i Odense. LylLe daskker dine

rejseomkostninger.

Hvis du kunne teenke dig at deltage eller har spargsmél til
dette arrangement, er du meget velkommen til at kontakte
Finn Stahlschmidt péa tif. 22 87 55 71 eller e-mail inn@
eyelevel.dk eller Rita O. Christensen pa tif. 28 55 98 55
eller e-mail rita@lyle.dk

Kom frit frem! Vi gleeder os til at here fra dig.
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For Tina, der fik CML kort far sin 40-ars fadselsdag, og hendes mand, Per, var det vigtigt, at
der skulle veere fuld &benhed om hendes sygdom over for deres to drenge, fordi abenhed er
vejen til tryghed og tillid — ogsé nér budskabet er sveert, og modtageren er et bam

Privatfoto
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Da Tina blev klar over, at hun havde blodkrzeft (CML), var hun og hendes mand Per ikke i tvivl om, at Oscar
og Gustav pa 9 og 12 ar skulle have klar besked om deres mors sygdom. For Tina og Per var det vigtigt,
at der skulle veere fuld abenhed om hendes sygdom over for deres to drenge, fordi dbenhed er vejen til
tryghed og tillid — ogsa nar budskabet er sveert, og modtageren er et barn.

Tina fik CML midt pa aret i 2019, kort far hun fyldte 40
ar. Forud var géaet en periode med stor travihed péa jobbet
og en arbejdsuge pa mange timer. Med en baggrund
som peedagog 0g en universitetsuddannelse i nordisk
sprog og litteratur med sidefag i psykologi plus en reekke
diplomuddannelser inden for bla. bems sprogtilegnelse,
havde hun (og har stadig pa nedsat tid) et kreevende
job som konsulent i Barne og Ungeforvaltningen | Arhus
med fokus pé dagtilbudsomrédet. Et enskejob med den
bagside, at hun i hvert fald i den periode havde for meget
at lave.

Hiemme i Skedstrup lige nord for Aarhus bor Tina med sin
mand Per og deres to sgnner Oscar og Gustav pa nu 10
og 13 ér. Per er ligesom hende selv uddannet paedagog
og arbejder som sédan. De har vesret sammen i 16 &r.

Mens vandet endnu dryppede fra bruseren

Det startede med skuldersmerter, som hun ikke rigtigt fik
gjort noget ved. Hun maerkede ogsé en smule tresthed,
men tilskrev problemet, at hun havde travit pa arbejdet

og hverdagens avrige mange geremal i en bernefamilie.
Da det alligevel blev for meget, kort fer hun stod over for
en tiltreengt lang sommerferie, gik hun til leegen og bad
ved den lejlighed om at fa taget en blodpreve. Hendes
mor lider af en stofskiftesygdom, som kan veere arvelig,
og Tina havde brug for vished om, om hun bar p& den
samme. Om eftermiddagen efter leegebeseget ringede
hendes arbejdstelefon adskilige gange, men hun tog
den ikke. Hun havde jo fri. Dagen efter, mens Tina stod
under bruseren, ringede Pers telefon. Det var leegen,
der omsider havde faet hul igennem til familien. Med
vandet stadigt dryppende fra bruseren tog hun telefonen,
som Per rakte hende. Det var leegen, der sagde, at de
havde fundet 'nogle alvorlige ting i blodpraven’, at hun
havde for mange hvide blodlegemer, og at det med stor
sandsynlighed var leukeemi. Per overherte samtalen
dér p& badeveerelset og blev med det samme ramt af
alvoren. Leegen forklarede, at der ville komme forskellige
indkaldelser i Tinas e-Boks. Oppe pa etagen ovenover
kunne de here drengene lege.

Fortsasttes pé& neeste side
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Efter en stund besluttede de stadigt rystede at ringe il
laegen og bede om en samtale. Alt for meget usikkerhed
0g angst hang i luften, og de havde brug for Klarere
besked.

Allerede her begyndte udfordringen om, hvad de skulle
sige til drengene, og de besluttede, at drengene ikke
skulle have besked, fer der var fuld Klarhed over, hvad
det var Tina fejlede. Derfor blev det i ferste omgang
hendes skulder, de bruger som forklaring pa, at de skal
op til leegen. Drengene smuttede over pa den lokale
fodboldbane, indtil far og mor var tilbage fra leegen.

Hos lzegen harte de om forskellige typer leukaemi, og fik
besked om, at Tina sandsynligvis havde CML, men at
det endnu var uvist, hvilken type leukeemi, der var tale
om. De harte ogsd om den medicinske revolution, der
var sket inden for CML, og at perspektiverne i langt de
fleste tilfeelde ville vaere gode, selvom man ikke kan blive
helbredt for sygdommen. Det gav hab. Et hab, der dog
métte blive haengende i luften, indtil de efter tyve lange
dage, den 24. juli 2019, omsider fik besked om, at det
var CML. En besked, der fik dem begge til at greede af
gleede.

Vores bgrn skal vide det samme som os

Set | bakspejlet oplevede Tina det som grotesk, at hun
havde vaeret sé syg gennem lesngere tid uden at vide det
og alligevel havde arbejdet s& meget.

"Jeg felte mig godt nok treet og oplevede at jeg havde
sveerere ved at handtere presset pa jobbet end vanligt.
Nogle gange s& meget, at jeg reelt havde sveert ved
at sta distancen,” forteeller Tina. "Jeg havde nattesved,
men tilskrev det, at jeg var ved at blive 40 ar. Jeg havde
tre sygedage nogle méaneder fer diagnosen, hvor jeg
havde hovedpine og var utilpas pa en ukendt made. Her
rumsterede en mistanke om, at symptomerne kunne
skyldes, at jeg havde veere bidt af en skovflat nogle
uger for. Méske var det et tegn pé sygdommen. Det er
skreemmende at teenke pé, at jeg kunne vasre sd syg
uden at veere Klar over det.”

Skeebnen ville, at Tinas mor i mange ar havde
arbejdet pa den hesmatologiske afdeling pa Aarhus
Universitetshospital. Hun var dog holdt op pé afdelingen,
inden behandlingen af CML omkring 2000 blev
revolutioneret af en helt ny type maélrettet behandling.
Derfor levede hun med den overbevisning, at denne
sygdom hejst gav Tina fem &r at leve i, sddan som det var
tilfeeldet fer introduktionen af imatinib (Glivec). Imidlertid
fandt hun snart ud af, hvad der var sket i mellemtiden og
sendte et Klip fra et Lyle Nyt til Tina, hvor heematologen
Jesper Stentoft fra Aarhus Universitetshospital (der blev
Tinas faste heematolog) forteeller om den nye behandling.

Som det udviklede sig, levede Tina og Pers to drenge |
den ferste tid med, at mors mange leegebeseg skyldtes
den smertende skulder. Det gendrede sig, da der kom
vished om, hvad det var, hun faktisk fejlede.

Vi aftalte, at vores barn skulle vide det samme som o©s,
nar vi fik fuldstaendig vished for, hvad det var, jeg fejlede.
Vores holdning er, at hvad bem ikke ved, har de ondt
af. Born er felsomme veesner, der godt kan fomemme,
nar noget ikke er, som det skal veere. De skulle ikke leve
med tvivl, spekulationer og usikkerhed. Det var vigtigt for
0s, men som sagt var vi enige om, at de skulle skénes
i den periode, hvor vi ikke havde Klarhed over preecis,
hvad det var, jeg fejlede. Vi holdt det for os selv, og kun
f& andre fra den testteste familie vidste det,” fortesller Tina
og fortseetter:

"Dagen efter, at jeg endelig fik diagnosen og var kommet
i behandling med imatinib, fortalte vi dem, hvad det var,
jeg fejlede — at jeg ikke skulle dg, og at de méatte stille alle
de speargsmal, de kunne komme i tanke om.”

At mine drenge skulle miste deres mor var en
vaerre tanke, end at jeg skulle do

Vi fortalte dem, at jeg havde kreeft i blodet, og at der
var en god behandling for sygdommen. Vi spurgte dem,
hvad de vidste om kreeft, og om hvad det var for tanker,
de havde om kreeft, s& vi bedre kunne tale ind i deres
viden. De havde hart om, at nogle taber héret, og vi kunne
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forteelle, at sdan var det ikke med mig. Vi forklarede
0gsa, at der altsd var medicin, der meget malrettet og
meget preecist kunne ramme de syge celler og bremse
kreeften. Vi lavede et billede, der viste, at nér jeg spiste
min pille, s& fres den de ting inde i mig, som lavede for
mange hvide blodlegemer.”

"Vores méade at handtere situationen pa har fungeret godt,
synes jeg,” fortsaetter Tina. "Men selviglgelig har jeg gjort
mig mange tanker om, hvordan det ville blive, at forteelle
dem det. Det mest betydningsfulde var afgjort at vi kunne
forteelle dem, at jeg ikke skulle dg”. Jeg forklarede dem, at
sygdommen ikke ville eendre noget i vores hverdag, men
at medicinen kunne have bivirkninger, og at jeg kunne
vaere mere trest end ellers. Deres spargsmal til os var
meget forskellige. Gustav — den sterste — spurgte meget
og satte mange ord pd, hvordan han havde det, mens
hans lilebror havde sveerere ved det. Her métte vi finde
en balance. Det var méaske ikke altid ved aftensmaden,
at Gustav skulle stille alle sine spargsmal, fordi det kunne
bekymre Oscar unedigt. Derfor métte vi lave nogle 'rum'’
til dem hver, hvor de kunne f& plads til hver deres behov.
Béde Per og jeg tror pa at &benhed, viden og mulighed
for svar er meget vigtigt. Vi har aldrig villet afskeere dem
fra denne sygdom og den made, den vil vise sig pa og
pavirke vores liv. Det ville vesre en opgave, vi aligevel
ikke kunne styre, og de ting, vi maske ville veelge ikke
at forteelle dem, ville de alligevel opfange i deres egen
version. De har en alder, hvor de er pa nettet og snildt
kan finde information, som vi ikke er herrer over. Seerligt
den eeldste er meget videbegeerlig og vil lede efter viden,
som man skal vaere kritisk overfor, eller som er vanskelig
at forsta. Det eneste modsvar var at vaere dbne og skabe
mest mulig klarhed. Abenheden betyder ogsd, at de
kommer til os, hvis der er noget, de gér og tesnker pa.
Det giver os en meget bedre fornemmelse af, hvordan de
egentlig har det.”

"For mig var det veerste ikke, at jeg méaske skulle dg af
sygdommen,” forklarer Tina. "Meget veerre var tanken om,
at jeg skulle de fra mine bermn. Det gik op for mig, at det, at
jeg ikke kunne veere en del af deres liv, var et langt veerre

perspektiv, end at jeg méaske skulle dg. Det var dem, der
kunne miste mig, mens jeg jo bare ville vaere veek. De
skulle leve videre uden en mor. Det gjorde — dér i den
ferste fase — dremmen om, at det var CML, der havde
ramt mig, meget, meget vigtig.”

Hovedpine, kvalme og opkast
Tina oplevede hurtigt en voldsom treethed:

"| starten tog jeg det for at veere en naturlig psykologisk
efterreaktion, men som tiden gik, blev det klart, at det var
det ikke. Det var en form for treethed, der var og er sa
dyb, at den er vanskelig at forklare. Den satte bla. sine
spor i familielivet pa den méde, at jeg ikke har kunnet tage
med til de fodboldsteevner, drengene deltager i, og som
vi begge altid har veeret med til. Problemet er starst og
mest tydeligt i weekenderne, hvor vi laver ting sammen
som familie. Det har veeret en udfordring og meget sveert
at acceptere for bade dem og mig.”

"Den gode side af historien er, at jeg responderer helt
exseptionelt godt p& medicinen, og at jeg hurtigt har faet
meget flotte tal. Det var grunden til, at jeg ikke turde skifte
til en af de andre behandlinger, selvom jeg oplevede
bivirkningeme som voldsomme. Jeg turde ikke seette
den gode virkning over styr, fordi den rummede et stort
hab. Sidenhen, efter en leverforgiftning og en pause
i behandlingen pé syv uger, métte jeg skiftet til anden
behandling (dasatinib). De syv ugers pause kaldte Jesper
Stentoft for en ferie’, og jeg havde det fantastisk. Pludselig
var treetheden som bleest vaek. Det var befriende, men
0gsa psykisk belastende, fordi jeg ikke vidste om en
anden behandling, vile veere lige s effektiv til at holde
sygdommen nede. Den nye medicin gav mig dundrende
hovedpine, kvaime og opkast og 14 dage i sengen.
Derefter begyndte det at lette, treetheden forsvandt, og
responsen var den samme. Det var fantastisk.”

Rolig nu!

"Pa et tidligt tidspunkt besluttede jeg, at hvis jeg skulle
do af denne sygdom, s& matte jeg handle. Jeg gik i
‘handlingsmode’. At planleegge og udfere planer er

Fortsasttes pé& neeste side

17



noget, jeg er vant til fra mit arbejde. Jeg har et veludviklet
kontrolgen, og tjeklister, flueben og overblik har altid veeret
en del af mig. Blandt det ferste, der meldte sig, var, at Per
0g jeg métte se at blive gift i en fart. Det havde ikke veeret
sé& vigtigt i vores liv indtil da, men jeg havde travit med
at planleegge den fremtid, som jeg muligvis ikke selv var
en del af. Per og barmene skulle sikres bedst muligt. Jeg
ville sikre mig, at alt var i orden, nér jeg ikke lasengere var
der. Lidt vanvittigt pd en méade. Jeg sagde til Per, at jeg
habede, han ville finde en ny kvinde — en, der ville veere
god for bermene. Hans reaktion var 'rolig nu!’

Tina héber, at hun med tiden kan blive helt behandlingsfri.
Jesper Stentoft, som hun altid omtaler med en seerlig
varme i stemmen, har fortalt hende, at hun meget vel
kan veere blandt de patienter, hvor det er muligt. Det er
altsé et velbegrundet héb, selvom det ogsé udiaser en vis
nervgsitet over, om noget kan gé galt. Beteenkeligheden
er dog ikke veerre end, at hun nu ter dramme om en
fremtid uden medicin og falgevirkninger — om méske fem é&r.

To kronikere i familien

| marts méaned 2020 fik Tina og Pers yngste sen, Oscar,
konstateret diabetes 1 — syv maneder efter, at Tina fik sin
CML-diagnose.

Oscar blev akut indlagt lige inden coronaen lukkede
Danmark ned.

"l den situation kom min sygdom virkelig til syne. Pa
dette tidspunkt var jeg stadig i behandling med imatinib
0g keempede med den enorme treethed. Egentlig er
reglerne, at kun én foraeldre mé veere indlagt med barnet,
og nar der er tale om diabetes, er man ikke blot indlagt,
man skal som foreeldre ogsd undervises i at blive plejer
for sit bam. Vi fik dog lov til at blive indlagt sammen med
ham bade min mand og jeg. Oscar ville rigtigt gerne, at
det var mig, der primaert var sammen med ham, men
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Tilmeld dig gratis

Ca. 10 gange arligt udsendes LyLes
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e-mailadresse.

Modtager du ikke LyLe eNyt, kan du
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- her kan du ogsa laese de allerede
udsendte udgaver af nyhedsbrevet.

det kunne jeg simpelthen ikke. Det var enormt hardt og
frygteligt, at jeg pludselig meerkede en manglende evne
til at kunne tage mig af min sen. Han maerkede jo 0gsa,
at jeg var nadt til at treekke mig tilbage nogle gange.
Det var altsd meget Per, der kom i front og hurtigt fik
forstéelse for insulingivning og kulhydratudregning og alle
de komplekse processer, der felger med. Det var héardt
som mor at matte erkende, at ligegyldig hvor geme jeg
ville, s& kunne jeg ikke veere der fuldt ud for ham lige der.
| den situation blev min sygdom meget synlig og dens
begraensninger meget smertefulde. Samtidig var det
0gsé positivt pa den méde, at jeg virkelig forstod, hvad
han var midt i. Der er opstéet en meget steerk gensidig
forstaelse mellem ham og mig for, hvordan det er at blive
ramt af en kronisk sygdom, man skal have resten af sit liv.”

Tid til fornyelse af kontingent

Sa er det med arsskiftet blevet tid til fornyelse af kontingent, sa du fortsat kan nyde gavn af
LyLes mange aktiviteter og de fordele, der folger med. Som betalende medlem far du:

e Forsteret til deltagelse i temameder og temadage

e Foreningens medlemsudgivelser, LylLe Nyt, LyLe Fokus og LylLe eNyt

e Relevant og opdateret behandlingsmaessig information fra ind- og udland
e Mulighed for at deltage gratis i lokale netvasrksgrupper

e Made- og stemmeret til foreningens generalforsamling

e Medlemssupport og statte via foreningens sekretariat

Vi fortsaetter i 2021 med uzendrede satser for kontingent, som er:

Personligt 150,- kr Personligt pensionist/studerende 75,- kr
Husstand 225,- kr Husstand pensionist/studerende 180,- kr

Indbetaling af kontingentet kan ske pa felgende mader:
v Danske Bank reg.nr. 1651 konto 0010283701
v Giro +01 +010283701

v Mobile Pay til 12368

Du modtager brev fra LyLe med girokort,
hvis du ikke har tilmeldt dig PBS

Husk altid tydelig angivelse af navn og adresse samt evt. besked i forbindelse med indbetaling.

Spergsmél og andre henvendelser vedrgrende mediemskab bedes rettet til foreningens sekretariat pé telefon
31 68 26 00 eller via e-mail il lyle@lyle.dk.

Vi takker for stetten og ser frem til ogsé i 2021 at kunne fortsastte med formidling af relevant information og afholdelse
af speendende arrangementer.

Merete Rugager, kasserer
merete@lyle.dk — 371 68 26 03
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Patienter med blodsygdomme
er saerligt sarbare over for

coronasmitte

En dansk undersggelse viser for forste gang, hvordan det er gaet patienter med blodsygdomme, primeert
kraeft, som er blevet syge med COVID-19. Samlet set har bekymringen for, hvordan det vil gd haama-
tologiske patienter med corona-virus, vaeret velbegrundet. Forskningen understreger vigtigheden af, at
haamatologiske patienter er opmasrksomme pa selv svage symptomer. Vi har talt med initiativtageren til
undersggelsen, Henrik Frederiksen, der er professor og overlaege ved Odense Universitetshospital.

Henrik Frederiksen, professor og overleege
ved Odense Universitetshospital

Privatfoto

Dette interview er lavet | december 2020. Coronavirus-
Situationen har uaviklet sig betydeligt siden da.

Den nye undersegelse er baseret pd de 66 danske
patienter med blodsygdomme, som i labet af foréret blev
diagnosticeret med COVID-19. Det er et meget lavere tal,
end lzegere havde forventet, hvilket naturligvis er positivt.

Forskerne har registreret, hvor mange af patienterne der
blev indlagt pa intensivafdeling, og hvor mange der var
i live efter en méaned. Her viser undersegelsen, at 21,2
pct. af patienterne blev indlagt péd 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 corona-patienter.

"Heldigvis blev forarets belge af epidemien ikke sé voldsom
i Danmark som frygtet. Men vi kan se, at COVID-19 er
en alvorlig sygdom for patienter med sygdomme i blodet.
Krasftpatienter er seerligt udsatte, men generelt mé vi sige,
at dadeligheden var betydelig blandt alle patienter med
blodsygdomme,” siger Henrik Frederiksen. Han har staet
i spidsen for undersagelsen, som er udfert i samarbejde
med alle landets heematologiske afdelinger.

Vi havde faktisk forventet en sterre undersagelse,
at der var flere med blodsygdomme, der ville blive
ramt af COVID-19 og indlagt, men heldigvis kom der
meget feerre end frygtet. Det har dog betydet, at det
er vanskeligt at drage meget solide konklusioner.
Men selvom undersagelsen er lile, s& viser den det

samme, som tilsvarende internationale undersagelse: At
komplikationsraten blandt de heematologiske patienter er
hgj. Der er med andre ord en hgj risiko for at ende pa
intensivafdelingen, og dedeligheden er hgj. Den frygt vi
havde pa forhand baseret pa, at infektioner i aimindelighed
udger en risiko for mange heematologiske patienter, var
altsa velbegrundet.”

Viser undersegelsen, hvilke heematologiske patienter der i
seerlig grad er i farezonen?

"Forméalet med undersegelsen var at kunne pege péa, om
derer patientgrupper, vi skal passe ekstra godt p&, men det
er sveert, nér vi kun har 66 patienter i alt i undersagelsen.
Det, vi kan sige, er, at der gaelder det samme som for
ale andre: Alder og komorbiditet (andre sygdomme)
spiller en vigtig rolle. Vi kan ogsa se, at det ger en forskel
,om den smitteramte har en aktiv cancersygdom eller en
sygdom i ro, men vi ved pa den anden side ikke, om det
er sygdommen eller behandlingen, der spiller ind her. Vi
har som sagt ikke et statistisk grundlag for at kunne sige,
hvilke seerlige grupper af patienter der er i sterst risiko, men
vi kan dog se, at patienter med akut leukeemi og MDS har
en hgjere dedelighed,” forklarer Henrik Frederiksen.

Patienter skal veere opmaerksomme pa selv
svage symptomer

Forskerne har arbejdet hurtigt med at analysere forérets
resultater for at sikre, at den nye viden var Klar til efteraret
0g vinteren, hvor risikoen for nye udbrud af coronavirus
forventedes at stige — som det ogsé har veeret tilfesldet.
| den forbindelse er seerligt et af de nye resultater
interessante: Cirka 20 pct. af patienterne i undersggelsen,
der blev inficeret med coronavirus, havde ikke feber.

"Detviser, at det ervigtigt, at patienter med blodsygdomme
er opmeerksomme pa selv svage symptomer pé
COVID-19, og at de tager kontakt til deres leege, selv
om de eksempelvis ikke har feber. Kombinationen med
en anden sygdom kan nemlig fere til, at symptomerne pé
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 rigtigt
god idé,” siger Henrik Frederiksen.

Februar 2021

| undersagelsen har forskerne ogsa set péa, hvordan det
gér patienterne i tiden efter, de var syge med COVID-19.
Hos de COVID-19-patienter, der ikke har blodsygdomme,
lider mange af senfalger i form af blandt andet udpreeget
treethed. Det samme ger sig geeldende blandt smittede
patienter med blodsygdomme. Her var der godt 57 pct.,
som efterfelgende beskrev, at de led mere af treethed
end for. Knap 46 pct. havde nedsat funktionsevne, og
omkring 33 pct. havde problemer med vejrtraskningen.

Heematologiske patienter bar vaccineres
hurtigst muligt

Starviien bedre position her i anden balge af sygdommen
end i foraret?

"Helt overordnet har det danske samfund klaret det flot
indtil videre. Sundhedsveesnets og myndighedermes
reaktion pé, hvordan dette skal gribes an, har veeret
formuftig og god. Vi har blandt andet veeret dygtige til at
isolere smittede patienter fra andre patienter, og det har
spillet en stor rolle. | andre lande har sygehusoverfort
smitte spillet en meget stor rolle for udbredelsen af
sygdommen”,

Hvordan vil de kommende maneder se ud?

"Det er ikke muligt for mig at svare pé, hvormér trykket
vil lette, men det er vigtigt at sige, at vi som faggruppe
(heematologer) steerkt  anbefaler, at haematologiske
patienter vaccineres meget tidligt. Om det kommer til at
ske, kan jeg ikke sige. Det er i avrigt vigtigt at sige, at
vaccinen er lige s& sikker for haematologiske patienter
som for andre. Derfor anbefaler vi pa det kraftigste, at
disse patienter bliver vaccineret hurtigt. Undtagelsen er
patienter, der er i kemobehandling, hvor immunapparatet
er meget svaekket. Det skyldes, at vaccinen kan give
feber, og at der kan opsté problemer med at forsté, hvad
feberen skyldes.”

Resultaterne fra undersagelsen er offentliggjort her: https.//
onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/ejh.13519
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Ensomhed er et ubehag, der kan opsta, nar vi er alene eller sasmmen med andre — man kan
sagtens veere alene uden at veere ensom eller veere ensom, selvom man er i selskab med andre

Privatfoto
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| disse coronatider, hvor en starre eller mindre grad af isolation har veeret nedvendigt, er ensomhed en
udfordring for mange - ensomhed, som hos nogle kommer oven i den fglelse, mange oplever i forvejen,
nemlig at vaere alene med sin sygdom. Mennesker med en eller anden form for blodkraeft er ikke kun
saerligt udsatte i medicinsk forstand - de er det ogsa pa det mere eksistentielle, mentale og psykiske

plan.

At veere ramt af en alvorlig sygdom som blodkrasft
medferer for nogle en sveer folelse af ensomhed.
Sygdommen minder os om, selvom vi oplever at veere
teet forbundne med vores neermeste, at vi er mennesker
hver isaer, adskilt fra hinanden — i hvert fald fysisk. Vi har
hver vores krop, felelser og tanker, og har vi en sygdom,
er den helt vores egen. Man kan dele den med andre
i samtaler og i feellesskaber, men ikke rent fysisk. Man
kan f& medfelelse, forstéelse og keerlighed fra gode og
uundveerlige naere og kasre, men sygdommen forbliver
ens egen. Det er naturligvis ikke det samme som, at man
er ensom, men ensomheden lurer om hjernet. Blandt
andet fordi det kan vaere sveert at fele, at man bliver helt
forstaet. Og det gaslder faktisk i seerlig grad, hvis man har
leukeemi eller lymfekreeft — sygdomme, der ikke kan ses
pa det ydre, og som i al deres kompleksitet er svasre at
begribe. Bade for en selv og for ens omgivelser.

| den nu tre & gamle bog 'Da kreeft eendrede mit liv —
Ukendt og usynlig™* fortesller 10 patienter og pararende om
det at leve med en usynlig og ofte uforstaelig sygdom. Her
gér felelsen af at veere alene med den 'usynlige sygdom'’
igen. Selv hos de mest forstéende, mest empatiske og
trestende parerende masrker man, at de ikke helt forstér,
hvad der er p& spil — hvilken udfordring, man lever med
som den, der beerer og lever med sygdommen.

P& internetportalen ‘Altompsykologi.dk’, der er sat i verden
af Danske Psykolog Forening, kan man finde artiklen
‘Coronakrisen kan gere os ensomme’ skrevet af de to
psykologer Tina Haren og Maria M. Bang. De beskriver
ud fra deres seerlige, faglige vinkel, hvordan det, at vi
skal holde afstand til hinanden, efterlader mange i et
tomrum, som kan veere sveert at fylde ud: Kollegaerme

* https://lyle.dk/product/ukendt-usynlig/

mangler, bedsteforeeldre, berm og bemebem har ikke
lzengere mulighed for at mades, vennerne har vi ogsa
kun pé afstand — vi er afgreenset og begrasnset i vores
mulighed for at veere fysisk sammen. For mange har det
en pris. For alle de, som er vant til og holder af at have
mennesker af omkring sig, kan isolation opleves som en
stor omveeltning.

Vi reagerer forskelligt

SeMfelgelig er der stor forskel pa, hvor isoleret og alene
man feler sig. Nogle har naturligt et sterre behov for at
veere alene, mens andre trives bedst i selskab med
andre. Nogle bor alene, og andre med en asgtefeslle og
andre igen i starre faelleskaber.

Derfor er det forskelligt, hvordan vi reagerer. Nogle har
maerket eendringer | humeret og er péavirket af at métte
veere pé afstand fra andre. Vi ved fra forskningen om
isolation, at det kan have en stor pavirkning pa vores
psykiske helbred og vores mentale trivsel.

Isolation er i de danske feengsler det mest restriktive
indgreb. Selvom det slet ikke er sammenligneligt
med isolation i coronakrisen, er der alligevel nogle
lighedspunkter. Institut for Menneskerettigheder beskriver,
hvordan isolation som straf kan medfere psykisk lidelse.
Mange oplever med coronakrisen, at den aendrede
hverdag med begraenset social kontakt pévirker deres
mentale trivsel.

Hvis du foler dig ensom, er du ikke alene

Nér vi er isolerede, som mange har veeret det siden
det tidlige fordr sidste ar, oplever mange i hejere grad
ensomhed. Ensomhed er et ubehag, der kan opsta, nar
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Vi er alene eller sammen med andre. Man kan sagtens
veere alene uden at veere ensom eller veere ensom,
selvom man er i selskab med andre.

Lige nu er vinassten alle afskéret fra vores daglige garemal.
Nogle har travit med bade at passe job og undervise bem
hiemmefra, mens andre er hiemsendt, opsagt og méske
alene. Det kan veere en svaer tid pa forskellige méder.
Vi er pa afstand fra familie, venner, kollegaer og dem, vi
ellers medes og omgas i vores dagligdag. Det er hardt
at savne, og mange er alene og ensomme eller feler sig
ensomme, selvom de er sammen med deres neermeste
— for eksempel deres bem.

Ensomhed kan opstd pludseligt og veere kortvarig,
0g i andre tilfeelde kan den veere langvarig. Nogle
personlighedstyper, for eksempel introverte, kan opleve,
at de aldrig har haft det bedre end nu. Andre mere
ekstroverte kan opleve en gget tendens til bekymring,
savn af samveer og social kontakt, angst, stress,
depression og ensomhed.

Hvis du faler dig ensom, er du ikke alene. Ensomheden
rammer bredt over alle aldersgrupper: Unge, midaldrende
0g aeldre kan i perioder opleve falelsen af ensomhed. |
Danmark bestér 40 procent af alle husstande af én
person, sa der er grund til at tro at mange har felt sig ramt
af isolationen, og det begraensede sociale samveaer kan
gere 0s triste, nedtrykte og gere det svaert at motivere 0s
til dagens garemél.

Vi har brug for bergring

Vi har som mennesker brug for beraring — det kan veere
som kram eller handtryk. Nér vi er isolerede og pa afstand
fra andre, kan trangen til et kram blive stor, og nogle
oplever endda det, der kaldes hudsult. Det er en tilstand,
hvor et menneske mangler fysisk bergring. Nér vi bliver
rert ved omsorgsfuldt, udlgses nemlig hormonet oxytocin
— ogsé kaldet kesrlighedshormonet. Oxytocin giver os en
felelse af ro og velvasre. Men hudsulten kan ogsa lindres
pa andre mader end ved fysisk berering, da vi ved, at for
eksempel solens varme, et brusebad eller en tur i havet
— 0gsé selvom det er koldt — kan udlgse denne stierne
blandt hormoner.

Ventetid og uvished kan vaere svaer
lkke kun fysisk afstand og manglende bergring
pavirker os. Ogsa ventetid og uvished kan veere sveer.

Ventetidsbelastning er et begreb, der anvendes i
forbindelse med den mistrivsel, der ses, nér mennesker
i uvished skal vente pa en afgerelse om deres fremtid.
Mange haematologiske patienter kender og frygter tiden
op mod den naeste kontrol pé& sygehuset.

Nér coronakrisen indskrasnker vores frie beveegelighed
samtidig med, at fremtiden er uvis, kan vores sind komme
p& overarbejde med triste tanker og bekymring — og vi
kan opleve symptomer som bekymring, angst, stress og
depression. Gennem mange maneder har vi veeret ngdt
til — pé& afstand fra hinanden — at vente pa, at det veerste
er ovre, sé vi igen kan vende tilbage til den hverdag, vi
har sat pa pause. Men ingen, selvom der er lys forude,
kender udlgbsdatoen pa& denne alvorlige periode, Vi
befinder os midt.

Fremtiden kan derfor feles uvis, og det kan lede til utryghed
0g gere os triste 0og eengstelige. Vi kan lige nu kun hébe
pa det bedste og sastte vores lid til, at vi kommer hurtigt
og sikkert ud af krisen. Habet om det kan veere med il
at give tiden et andet og mere positivt fokus. Ingen af os
ved, hvor leenge vi skal veere péa afstand, og hvad der
kommer til at ske. Vived dog, at mange vil veere pavirkede
af situationen; bade fysisk, psykisk og gkonomisk.

.en raekke webmarer om

hvordan man undgar! stre ]
handterer bekymrmger :
.09 sveere falelser, styrker
evnen til at sige fra og fa”
styr pa sine prlor|teter og -

= planléeggerssin tid.”

Du kan (gen)se de fire
webinarer pa
lyle. dk/wdeoe'
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Begraenset social kontakt, hudsult og ventetid koblet med uvished kan gare, at vi foler os ensomme i
starre eller mindre grad. Oplever du, at ensomheden er sveer at handtere, kan raddene nedenfor méaske
hjaelpe dig til at komme bedre igennem denne usaedvanlige tid:

tanker. @v dig i at blive bevidst om, nér du dveeler ved
triste tanker og bekymringer, og @v dig i at fliytte din
opmaerksomhed over p& noget andet. Mange retter
naturligt opmasrksomheden indad mod sig selv; mod det,
de teenker, faler og meerker, ndr de meerker ubehagelige
felelser og tanker. Det er ikke altid hensigtsmeessigt, nar
opmeerksomheden bliver heengende her. Forseg at flytte
din opmeerksomhed mod noget andet. Genbeseg dine
triste tanker pa et tidspunkt, du selv veelger. Del dem
evt. med andre, du taler med — bare ikke for laenge ad
gangen.

zzZZ

Hold den sociale kontakt ved lige

Tal med andre og hold det sociale ved lige ved at ringe
til venner og familie, tale med naboen over haskken, hilse
pa forbipasserende pa din géatur og tale med venner
og familie pa online platforme. | dag findes der mange
digitale platforme, som kan hjeelpe til os at veere sammen
pa afstand. Aftal for eksempel at drikke en kop kaffe med
en veninde (husk afstand), eller tag reret og fa ringet til en
gammel ven, du ikke har talt med leenge.

olan  Struktur og planlaegning

Leeg en plan for din dag, sé tiden ikke fales, som om
den flyder afsted med dig. Planleeg din dag, og leeg ting
ind, du skal gere i lgbet af dagen og rigtig gerne noget,
der ger dig glad. Vent ikke pé, at du feler dig motiveret.
Motivation opstér ofte som resultat af at veere i gang og
kommer ofte ikke, inden vi gar i gang. Maske kan du lave
en liste over de ting, du har gaet og dremt om at f& tid
til, mens du havde travit. Leer noget nyt; start til online
yoga, leer at strikke, leer et nyt sprog, skriv en bog eller fa
organiseret dine fotos og f& lavet de fotobager. Lav noget
0g germne noget, der er rart og ger dig glad.

‘. Motion og frisk luft

@ Begraens de triste tanker
Begreens den opmaerksomhed, du giver dine negative

° Vi har brug for frisk luft og motion. Vi er ikke lavet til at
sidde inden dare, men til at vaere mere ude end de fleste
af os er — ogsé nér der ikke er corona i luften. Kom ud
0g ga en tur og f& pulsen op dagligt, ogsa selvom det er
kort. Brug tiden udenfor til at rette din opmeerksomhed
veek fra bekymringer og triste tanker og falelser. Leeg
maerke til, om traser er sprunget ud, fugle synger, og
hvilke mennesker du mader. Pointen er, at du kan give
dit sind en pause ved at flytte din opmeerksomhed udad
mod det, du ser, herer og oplever.

Sgvn

Sevn er vigtig for alle. Méske kender du felelsen

af, at problemer og bekymringer vokser og feles sterre
og mere uoverskuelige, hvis du ikke far sovet. Forsag
at holde din normale degnrytme. Sta op og ga i seng
nogenlunde, som du normalt ville gere. Har du sveert ved
at falde i sgvn, s brug i stedet tiden til at hvile dig og
udskyd problemlasningen til i morgen.

Sag hjaelp

Oplever du, at ensomheden tager til, og at du har ¢ 999
brug for hjeelp til at handtere tanker og felelser, er

der hjeelp til at hente. De fleste psykologer har

under coronaen tilbudt samtaler online eller telefonisk.

Kresftens Bekeempelse har oprettet en gruppe pé nettet
for alle de, der oplever det som psykisk udfordrende at
veere meget alene. Her kan man finde et feellesskab med
andre i samme situation og dele tanker og erfaringer. Du
kan timelde dig gruppen her: https:/Avww.cancerforum.
dk/grupper/livet-med-kraeft/alene-sammen-i-corona-
isolation
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CML Horizon for 18. ar i traek

CML Horizon er navnet pa den arlige kongres, som det internationale CML-patientnetveerk ‘The CML Ad-
vocates Network’ afholder. Netvaerket forbinder 126 patientorganisationer (som LyLe) i 93 lande. Malet er
at stotte CML-patienter verden over og dele viden om behandling og det at leve med CML.

CML Horizon er arrangeret og drevet af patienter og
sundhedsprofessionelle, og Lyle har deltaget aktivt i en
arraskke. Séledes ogsé i &r, hvor kongressen kunne felges
foran en skeerm. Faktisk skulle den veere afholdt i Costa
Rica, men blev altsd, som mange andre begivenheder i
disse tider, til en virtuel begivenhed. Lyl es formand, Rita
O. Christensen, kunne dermed blive hiemme i Naastved |
stedet for at fiyve til Mellemamerika. | det falgende forteeller
hun i kort form om nogle af de ting, hun iseer heeftede sig
ved pa CML Horizon 2020. Har du lyst til at se og here
udvalgte opleeg fra kongressen og treene det engelske
lidt, kan opleeggene findes pa www.cmladvocates.net/
cmlhorizons/cmi-horizons-2020.

Historien bag behandlingen af CML

Meget passende indledte den amerikanske leege Brian
Druker, som kaldes opfinderen af stoffet STI-6571, der
hurtigt blev omdaiot til imatinib — eller til det navn, danske
CML-patienter kender bedst: Glivec.

Dr. Druker fortalte den fantastiske historie om,
hvordan imatinib blev til og om alle dem, der pludselig
overlevede trods dérlig prognoser. Imatinib er en sékaldt
tyrosinkinasehaemmer (TKI), der neermest fra den ene
dag til den anden gav hdb om et lzengere liv med CML.
For imatinib havde CML-patienter en forventet levetid pa
maks. fem &r fra diagnosetidspunktet.

Flere behandlinger pa vej
Professor og hasmatolog Jorge Cortes fra Houston Texas
fortalte derefter om udsigten til flere behandlinger inden

for CML med asciminib (omtalt andet sted her i bladet),
som det sidste skud pé stammen. Det har veeret vigtigt for
leeger og forskere at kunne eliminere den problematiske
mutation T315l, og der kan neevnes flere presparater
under afpravelse, som fx PF114 og HQP1351 (G2D824),
der er udviklet i Kina.

Som i andre kresftsygdomme er der i CML ogsé fokus pa
kombinationsbehandlinger som fx nilotinib og pegyleret
interferon. Hensigten med at kombinere behandlinger er
ikke mindst at finde veje til, at flere patienter kan komme |
behandlingsstop (TFR — Treatment Free Remission). Man
har séledes afprevet asciminib og imatinib i kombination,
der dog ikke viste neevneveerdigt forbedret effekt.

Konklusion fra dette opleeg: Nogle patienter har stadig
brug for hjgelp pga. mutationer, som de gaengse TKl'er
ikke er ftilstreekkeligt virksomme overfor. Heldigvis er
der flere nye behandlinger pa vej, der kan spille en rolle
her. Der er desuden et stort behov for at udvikle nye og
bedre behandlinger til patienter med blastkriser (meget
fremskreden sygdom).

Transplantation

Heematologen Jeffrey Lipton fra the University of
Toronto talte om, hvornér patienter med blastkriser skal
transplanteres og om udvikingen pé dette felt. 1-2
procent af alle CML-patienter bliver stadig transplanteret,
men der er fortsat mange bivirkninger, komplikationer og
efterfalgende senfalger ved en transplantation. Jeffrey
Lipton mener, at der ofte gér for lang tid, inden man

beslutter, at patienten skal transplanteres. Mutationeme,
der er sveere/umulige at behandle med TKl'er bar kunne
opdages tidligere i forlabet, og man ville kunne undgé at
traskke patienten igennem flere ineffektive behandlinger.

Hvordan har CML patienter klaret sig i en
COVID-19-tid?

Virtuelle titag fra patientforeninger har veeret en
nadvendighed under corona-krisen, men i praksis har det
vaeret sveert at f& medlemmerne med. Der har dog veeret
gode erfaringer med webinarer, hvor man har undervist i
brugen af og mulighedeme i virtuelle mader. Der har ogsé
veeret gode erfaringer med virtuelle fokusgrupper, hvor
man har delt oplevelser med COVID-19, og med virtuelle
konferencer om fx transplantation eller stress, eller hvor
en leege er géet i detaljer med sygdommen.

Veaerd at vide for CML-patienter
P& kongressens anden dag fortalte leegen Jorge Cortes
om vigtige ting, CML-patienter ber huske.

Hvis man tager sin medicin, som leegen foreskriver, Vil
man leve lige s& leenge som andre, understregede
han. Men det er vigtigt, at man tager sin medicin, som
lasgen foreskriver. For mange vil geelde, at hvis man tager
en pause pa fx tre dag, sa vil sygdommen udvikle sig
negativt. Har man store problemer med bivirkninger, er
det vigtigt at tale med sin lasge om det og ikke gribe il
egne lgsninger.

Der findes i dag adskilige effektive CML-behandlinger,
og ofte vil man opleve, at ens livskvalitet forbedres ved
et skifte til en anden behandling. Det skal man tale med
sin laege om. Bivirkningerne ved behandlingen kan veere
meget ubehagelige, men de er aldrig livstruende i sig
selv, understregede Jorge Cortes.

Mange patienter er i dag sé velbehandlede, at det kan
blive relevant at forsage at ophere med behandlingen.
Leegeme taler om Treament-Free Remission (TFR). Tal
med din leage om denne mulighed, og hvor du stér.

Bivirkninger - giv aldrig op!

Efter Jorges Cortes talte Jeffrey Lipton om bivirkningerme
ved de geengse CML-behandlinger. Han understregede,
at bivirkninger er meget forskellige fra patient til patient,
0g at andre sygdomme hos patienten ofte spille en rolle.
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Iseer ved hjertesygdomme skal man veere papasselig og
ga til hyppige kontroller. Jeffrey Lipton pépegede, at det
er vigtigt at tale med sin leege om de bivirkninger, man
oplever, fordi man ofte kan gere noget ved dem, bl.a. ved
at skifte til en anden behandling. "Giv aldrig op,” sagde
han og pépegede samtidig vigtigheden af ikke selv at
skeere ned i den daglige dosis af medicinen. Det ber altid
ske i dialog med en leege.

Kopibehandlinger - virker de?

Blandt de lidt e&ldre CMLl-behandlinger som
Glivec og Sprycel findes der i dag meget billigere
kopipreeparater (generiske laegemidier), og overgangen
fra originalbehandling til kopi har affedt usikkerhed hos
patienterne. Men er de generiske laegemidler, som de
ogsa kaldes, lige s& gode som originalerne, og er de
sikre? Det kastede grundleegger af CML Advocates
Network, Jan Geissler, lys over i et starre opleeg om
denne problemstilling. Jan Geissler kom bl.a. ind péa, hvad
generiske leegemidler er, hvad vi i dag ved om virkning og
sikkerhed (bivirkninger), og hvordan de adskiller sig fra de
originale leegemidler.

| mange lande er der lavet undersggelser, der
sammenligner den originale imatinio med diverse kopier,
men de har ikke givet anledning til seerlig bekymring. |
Israel har man analyseret 22 forskellige kopier af imatinib
og set pa alt fra virkning til indpakning. Det viste sig, at
ale prasparater indeholdt det samme akltive stof som
originalen, men at der i nogle tilfzelde var mindre af det.

Det har ogsé i nogle lande vist sig eksempler p4, at flaske
preeparater er i omlgb. Dette har CML Advocates Network
meddelt producenten af originalproduktet.

Nér det geelder bivirkninger, er der i Europa ikke
rapporteret om saerlige problemer eller bekymringer. Men
CML Advocates Network har ivaerksat et starre og mere
grundigt arbejde for at afdaskke, om der faktisk er forskel
mellem kopi og original, nér det geelder bivirkninger. Det er
bl.a. sket i lyset af, at man har méttet erkende, at mange
lzeger ignorerer de bivirkningsproblemer, der métte knytte
sig til kopiprodukteme.

Behandlingsfrihed - til hvilke patienter?
Dette oplaeg stod den tyske leege Andreas Hochhaus
for. De ferste forsgg med at tage CML-patienter ud af

Fortsasttes pé& neeste side >
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behandling startede for ca. 10 &r siden. Blandt laager
bruges begrebet Treatment Free Remission (TRF), nér
der tales om behandlingsopher i forbindelse med CML.
Remission er et udtryk for, hvor lidt sygdom (kreeftceller),
der er tilbage i blodet. Ved fuldstaendig remission, som
er forudsastningen for behandlingsfrihed, er sygdommen
ikke leengere sporbar i blodet.

Der blev i opleegget sldet fast, at behandlingsfrined ikke
bar komme pé tale, hvis man ikke kan lave en sékaldte
PCR-test. Det er en test, der méler restsygdom i blodet
meget prescist. Malingen krasver et udstyr, som ofte ikke
er tilgeengeligt i fattigere lande. Vi ser altsd her en typisk
ulighed blandt patienterne afheengigt af, hvor de kommer
fra i verden, papegede doktor Hochhaus.

Erfaringen har indtil videre vist, at tilbagefald ved
behandlingsopher typisk viser sig inden for det ferste
halve é&r. Har der ikke veere tibagefald efter 12-18
méaneder, falder risikoen for, at det sker, betydeligt.

Der er ingen forskel p&, om man stopper i behandling
med imatinib, dasatinib eller nilotinib. | bestrasbelsen pa
at opné behandlingsfrihed, findes der i dag studier, hvor
man kombinerer de forskellige TKI-behandlinger for at se,
hvilken der Vil vise sig mest effektiv til at opnd TRF.

Der er i gvrigt | dag studier, der afpraver venetoclax, der
er bedst kendt i behandling af kronisk lymfatisk leukaemi
(CLL). Det sker for at undersege, om der her er en genvej
til behandlingsfri remission.

Andreas Hochhaus mener i avrigt, at der internationalt
baer veere ensartede krav til, hvornér man kan stoppe
behandlingen. Noget, der ikke er tilfeeldet i dag.

Hvordan gar det CML patienter, der er
standset i behandling?

| et opleeg pé tredjedagen fortalte Cecilia Marin fra CML
Advocates Network om en undersggelse blandt CML-
patienter, der er ophart med at veere i behandling. Hun
fortalte om TFR-patienters erfaringer, psykologiske
pavirkninger og livskvalitet efter at have stoppet
behandlingen. Resultatet er bragt i Leukemia Journal.
Heraf fremgaér det, at mange patienter i behandlingsophar
savner stette, nér det gaelder de mere psykologiske
aspekter.
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Undersagelsen viser, at mange patienter slas med angst
0g nervgsitet i tiden efter, at de er stoppet med at tage
medicinen. Derfor anbefales det, at leegeme taler med
deres patienter om dette, da det ofte kommer uventet.
Ligeledes efterlyses studier, der kaster mere lys over,
hvordan patienter i behandlingsstop faktisk har det.
Cecilia Marin mener, at patienter i behandlingsstop bar
felges meget neje med seerligt henblik pa deres mentale
sundhed, og at emnet burde underseges neermere.

Du kan leese om den omtalte undersagelsen her: https://
www.nature.com/articles/s41375-020-0867-0.pdf

Nar behandlingsmalet ikke kan nas

Professor og heematolog Andreas Hochhaus talte om
udfordringerne ved de seerlige mutationer, der kan
besveerliggere behandlingen af CML.

CML erkarakteristisk ved en bestemtkromosomforandring,
men der findes varianter (som fx T315l), der giver
behandlingsmaessige udfordringer, og hvor det kan
blive nedvendigt at forsege med andre behandlinger (fx
ponatinib) end den, der ferst er blevet brugt. Selvom
man har en seerlig problematisk mutation, og at den
behandling, man fér, ikke giver den optimale respons, er
der altsd i dag veje til at opna bedre resultater.

Inspirerende model for rehabilitering

Kristian Modic, der er formand for CML Advocates
Networks sosterselskab i Slovenien, fortalte pa
kongressen om rehabilitering. | Slovenien har de igangsat
et rehabiliteringsprojekt med stette fra finansministeriet,
fonde, donationer og medicinalfirmaer.

Rehabiliteringsindsatsen, der endnu er i sin vorden, foregér
i teet samarbejde med haematologerne, som er vigtige for
rekrutteringen af deltagere. COVID-19 har i 2020 péavirket
indsatsen, der i nogen grad har kunnet afvikles via Zoom
eller telefon. Det er planen, at rehabiliteringen pé sigt skal
omfatte individuel psykologhjeelp og leegekonsultation,
men ogséa etablering af grupper pa op til 10 personer.
Indtil videre har 160 patienter meldt sig interesserede |
projektet.

Kreeftpatient-paraplyorganisation

Som et af de sidste indleeg pé& kongressen fortalte Jan
Geissler om det nye initiativ. Workgroup of European
Cancer Patient Advocacy Networks — WECAN.

WECAN er et uformelt netveerk af ledere og initiativtagere
til kresftpatient-paraplyorganisationer i Europa. Det vil sige
organisationer som CML Advocates Network.

Opgaven for WECAN er at fungere som en koordineret
kreeftpatientforening pé tveers af alle cancersygdomme
over for alle relevante interessenter ved at opbygge
tillid og skabe samarbejde og gensidig stette mellem
paneuropeeiske krasftpatient-paraplyorganisationer.

Hvornar skal jeg
vaccineres?

Der er ikke vacciner nok til, at hele Danmarks befolkning
kan blive vaccineret pd samme tid. Derfor arbejder
myndighedeme med en prioriteret liste, hvor de mest
sérbare danskere og frontpersonale vaccineres ferst.

Kreeftpatienter i 'seerlig @get’ risiko vil blive vaccineret fer
krasftpatienter, som er i ‘aget’ risiko.

Myndighederne har meldt ud, at kreeftpatienter i seerlig
@get risiko far tilbudt ferste stik senest uge 11 (midten af
marts) og neeste stik senest uge 16 (midten af april).
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WECAN vil ogsd std bag uddannelser i, hvordan
sundhedssystemer og politiske systemer fungerer, og
hvordan man samarbejder med dem og overkommer
bureaukratiske forhindringer.

Dukan lsese mere om WECAN pé https://wecanadvocate.
eu/

Krasftpatienter i eget risiko under 65 ar far tilbudt ferste
stik senest uge 14 (starten af april) og naeste stik senest
uge 18 (starten af maj).

Det er den leege, der behandler dig, som vurderer, om du
tilherer gruppen med 'seerlig aget’ risiko, og du dermed
er blandt de farste, der skal have vaccinationen. Den
afdeling du er tilknyttet visiterer altsé til vaccination, men
det er myndighedeme, som godkender visitationen.

Kilde: Krasftens Bekaesmpelse,
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Jeg kunne ikke tage Saras sygdom
vaek, men jeg kunne prove at vaere

der for hende

Susanne er mor til Sara, der for lidt over tre ar siden fik diagnosen kronisk myeloid leukaemi (CML) mens
hun var gravid med sit andet barn. Susanne beretter her abenhjertigt og folelsesladet om det at veere mor
til en voksen datter, der rammes af en alvorlig kreeftsygdom i blodet. Allersveerest forteeller hun, er det at
finde en god made at veere der for sin datter pa. Ud over angsten og sorgen over Saras sygdom, husker
hun folelsen af magteslgshed som det maske allersveereste.

"Som mor vil man flytte de tungeste sten for sine barn,
men det var ikke muligt her, og tilbage var en tyngende
folelse af magteslashed,” fortaeller Susanne

Privatfoto

Susanne og hendes mand gennem 48 &r bor i Albertslund
uden for Kebenhavn. Sammen har de to detre pé 41
0g 45 &r og Sara er den yngste af de to. Dertil kommer
barnebermene Agnes pé syv og Oscar pa 10 ar. Susanne
er oprindelig kontoruddannet men nu pensionist. Hendes
seneste job var i Albertslund Kommune, som hun kom
til efter en karriere i Madrehjeelpen og Kabenhavns Amt.
Undervejs har hun uddannet sig til socialformidler, der
er en kommunal pendant til socialrédgiveruddannelsen.
| sine sidste &r pa arbejdsmarkedet fungerede hun som
familiekonsulent, hvor hun arbejdede med anbragte
bern. Ved siden af sit professionelle virke har hun veeret
involveret i sorgarbejde, en opgave hun beskriver som
meningsfuld og givende.

Den begivenhed der kom til at vende op og ned pa
Susanne og resten af familiens liv tog fart i begyndelsen
af april 2017 for nu tre og et halvt ar siden. Sara var til alles
glaede gravid i 10'ende uge med hende og Anders’ andet
barn. Fire &r fer var Agnes kommet til verden og alt s& fint
ud med toeren, der var pa vej. Fosteret havde det godt,
men Sara dgjede af uvisse &rsager med nogle bladninger
som leegeme ikke umiddelbart kunne forklare.

Jeg harte kun ordet 'kraeft’

P& det tidspunkt havde Sara i en &rraekke veeret til jeavnlig
kontrol for nyretal, der ikke var helt normale. Det var i
forbindelse med en sé&dan kontrol pé Rigshospitalet,
méneden fer, hvor det fremgk af en blodprove, at
infektionstallet var tarnhejt. Pa Herlev sygehus, hvor Sara
var tilknyttet i forbindelse med graviditeten, opdagede en

radsnar sygeplejerske disse tal fra Rigshospitalet. Sara
blev bedt om at komme samme aften for at fa taget en ny
blodprave. Her tog Susanne med for at kere bilen og holde
Sara ved selskab. Pa sygehuset medte de den faromtalte
sygeplejerske, der meget omsorgsfuldt fortalte, at hun
havde opdaget dette og at de af forsigtighedsgrunde ville
tage en ny blodprave for at kikke efter krasftmarkarer, men
at det sikker slet ikke betad noget. Hun gjorde meget for
at nedtone det.

"Ordet 'kreeft’ var dog det det eneste ord jeg herte,”
husker Susanne. "Det kom som et lyn fra en klar himmel.”

Aftalen blev, efter at blodpraveme var taget, at de ville
ringe fra hospitalet naeste dag, nér de havde set neermere
pa resultaterne. Det gjorde de tidligt om formiddagen, og
kort efter ringede en rystet Sara til sin mor med beskeden
om, at hun skulle indlaegges med det samme. Mistanken
om kreeft var Dblevet yderligere forstaerket, forteeller
Susanne med baeven i stemmen her tre et halvt &r senere
— steerkt pévirket af de tunge minder fra den sveere dag
i april.

Derfra gik det hurtigt. Det var op til paske og Susanne
hentede Agnes i barnehaven. Sara var indlagt men kunne
tage hjem og sove og vaere sammen med sin datter og
mand. Hen over pasken boede Agnes hos mormor og
morfar. P& dagen for Saras 38-ars fedselsdag, fik hun
besked om, at hun havde CML.

"Det var et hardt slag. Vi skulle fejre hendes fedselsdag og
samtidig rumme denne uvirkelige situation. Det var samme
dag eller maske dagen efter, at hun blev sat i behandling
og dertil fik en mild kemoterapi — en behandling, forklarede
laegeme, der var uforenelige med at Sara var gravid.
Risikoen for at bamet kunne blive skadet blev vurderet
til at veere hgj. Saras blodtal var foruroligende hgje og
sygdommen tilsyneladende fremskreden. Nar man far at
vide, at man har krasft, s tror de fleste af os, at vi skal dg
lige om lidt og Sara var naturligvis forfeerdet ved tanken
om, at skulle do fra sin datter. Det var en frygtelig tid for
hende og alle os andre. Hele péasken var vi taet sammen
i en uvirkelige boble. Masser af energi blev brugt pa at
hygge om Agnes, sa godt det var muligt, og skeerme
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hende fra den ulykkelig situation. Det var ferst nar Agnes
var kommet i seng, der blev plads til samtale, térer og
trgstende kram,” husker Susanne.

Min datter kan da ikke dg

Som dagene skred frem og alle fik mere viden om
sygdommen, blev der plads til lidt hab. Der fandtes faktisk
en god behandling og CML var en sygdom laegeme
vidste en masse om. Det var ikke en dedsdom, og der
kom gradvis mere ro pé, selvom Sara fortsat var frygtelig
bange for at do og i sorg over at skulle miste sit ufedte
bam.

"Jeg havde en falelse inderst inde af, at min datter ikke
kunne de fra os. Det var simpelthen ikke en mulighed,”
forteeller Susanne. "Jeg ved ikke hvor det kom fra, men
det blev til et mantra, jeg kunne klynge mig til, alt imens
jeg fik mere viden om sygdommen. Sorgen over at Sara
skulle miste sit bam var ubeerlig for os alle, men over det
stod, at Sara skulle leve — at hendes liv ikke var slut. Oven
i alle de voldsomme falelser meerkede vi, at vi var steerke
som en familie. At vi havde hinanden. Samtidig oplevede
Vi, at veere i de bedste heender pé sygehuset. Det gav en
falelse af stor taknemmelighed, at de var der for os, at de
handlede sa hurtigt. Det var enestéende at opleve vores
sundhedssystem pa den méade. Vi var i gode hasnder, og
jeg priser mig lykkelig for, at vi bor i et land, hvor vi har et
godt sygehusvaesen, og hvor medicinen er gratis. Nu ved
jeg hvorfor, jeg har betalt min skat med glaede.”

"Min sterste udfordring, nér jeg ser i bakspejlet, var, at
jeg er sddan en der har det hele i hovedet. Jeg har sveert
ved ikke at blive 'behandler, at veere den, der skal lgse
problemer og reparere. Det var min méde at reagere pé
de sveere folelser, og det var voldsomt at skulle erkende,
at jeg ikke bare kunne tage sygdommen og de sveere
falelser veek fra min datter. Som mor vil man flytte de
tungeste sten for sine barn, men det var ikke muligt her,
og tilbage var en tyngende falelse af magtesleshed. Det
eneste og bedste jeg kunne gere, forstod jeg efterhdnden,
var, at vaere der. Jeg kunne ikke tage Saras angst veek og
ikke fieme falelsen af uretfaerdighed og meningslashed,
men jeg kunne vaere der for hende.”

Fortsasttes pé& neeste side >

o
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Behandlingen har en pris

For at f hjeslp til sine egne udfordringer ringede Susanne
til Kreeftens Bekeempelse, men fandt ikke rigtig det hun
segte.

"Jeg havde den holdning i udgangspunktet, at jeg kunne
klare det selv, at jeg var selvhjulpen. Men jeg havde en
god veninde, som jeg havde arbejdet sammen med i den
sorggruppe jeg var en del af tidligere, som jeg brugte
meget. Jeg fik snakket meget med hende og felte mig
godt tilpas med det. Det, jeg manglede, var nok neermere
nogle, der kunne sige noget mere om CML. Jeg savnede
at snakke mere indgdende med en leege om, hvad
det er for en sygdom. Sara foretrak, hvad jeg sagtens
forstéar, at have sin mand med til de samtaler, de havde
pa hospitalet. Men jeg kom til at savne at tale lidt mere
frit med en leege, der vidste noget om denne sygdom.
Det var en stor hjselp, at vi var s& meget sammen i
begyndelsen, men som tiden gik og de var mere hiemme
hos sig selv, havde jeg oplevelsen af at veere meget
langt vask. Det gav rum for en masse spekulationer og
usikkerhed, som jeg var alene med. Og jeg savner stadig,
her lang tid senere, nogen at snakke med. Fx om alle
de bivirkninger, der er ved behandlingen og den méde
den belaster kroppen. Ferst kunne vi jo bare gleede os
over, at der fandtes en god behandling, men vi méatte
0gsé se i gjnene, at behandlingen har en pris i form af
X muskelsmerter, migreenelignende hovedpine og ikke
mindst treethed. Traethed er et tyngende problem for Sara,
0g det er ikke den slags man kan sove sig fra. Det fylder
rigtig meget hos mig og det er frustrerende, at der ikke
rigtig er noget, jeg kan gere for at hjeelpe hende. Ogséa
her er magteslasheden meget vanskelig at acceptere.”

Slap nu af mor ...
Susanne oplevede ogsa, at det var sveert at tale med
andre om Saras sygdom. Blodkreeft er usynlig og svaer
at begribe, og ofte at kan man ikke se pa den syge, hvor
alvorligt det faktisk er.

"Det er ikke for at bebrejde nogen noget, men det er
sveert at opleve, at man ikke bliver forstéet,” forklarer
Susanne. "Det saetter sig som en falelse af ensomhed.
Kreeftsygdom minder os alle sammen om vores egen
dedelighed, at det ogséa kan ramme mig en dag. Det er
svaert at tale om, og vi viger uden om eller bagatelliserer
det. Det er en naturlig og helt forstéelige mekanisme.

LyLe Fokus — CML

Samtidig vil man, hvis man er en naer ven af familien,
geme veere den, der kan muntre lidt op. Det kan blive
meget akavet. Der er mange lag i det, og det er sveert at
handtere for alle parter, men alle rundt om os har vesret
sade og forstéende.”

"Nér man oplever det, som vi har gjort, felger der en
ensomhed med. Det er sveert at forklare andre, hvordan
man faktisk har det inde bag ved, og her kan man nemt
fele sig alene. Jeg er stadig fuld af bekymring og slas
fortsat med, at jeg vil vaere sagsbehandler og problemfixer.
Jeg skal hele tiden ha' en fomemmelse af, hvordan Sara
har det. Det er sveert at acceptere, at jeg ikke kan tage
kontrollen. Heldigvis er Sara god til at sige 'slap nu af.
Faktisk er jeg meget stolt af hende, for hun er s& god til at
tackle situationen, og jeg oplever, at hun er blevet meget
bevidst om, hvad hun vil i sit liv. Det er sveert at tale om
pa denne méde, men inde bag smerten og fortvivielsen,
ligger der en mulighed for at vokse, for at blive klogere, for
at maerke efter, hvad der faktisk er vigtigt i livet. Sygdom
bringer os i kontakt med livets grundvilkar. For nogen er
det en umulige byrde at baere, men det kan ogsa done il
at se nye muligheder — hvis man har ressourcerme og ter.”

Susanne indremmer geme, at Saras sygdom stadig er
‘baggrundstasppet’ for hendes liv. Det kan ikke tages
vaek. Nar det er sagt, sd er mange ting blevet bedre
og lettere, som tiden er géet. Angsten og bekymringen
fylder ikke leengere s& meget. Sidste ar kebte familien et
sommerhus sammen, som er et sted, hvor de bare kan
veere uden at sygdommen skygger. Med til billedet harer
0gsé, at Sara tidligere pa aret blev sat i udsigt, at hun kan
blive fri for sin medicin. Sygdommen i hendes blod er stort
set ikke leengere sporbar, og fortsastter det de nasste to
ar, vil det veere muligt at tage hende ud af behandlingen,
uden at sygdommen vender tilbage. Det er et perspektiv,
der naturligvis ferst og fremmest er fantastisk for Sara —
men ogsa for hendes mor.

Du kan leese Saras personlige beretning "Giver du mig
en dedsdom” pa LylLes hjemmeside. httos.//lyle.dk/
patienthistorie-giver-du-mig-en-doedsdon/.

Glem ikke hinanden i netvaerksgrupperne

Godt nok ligger LyLes i netveerksgruppers i dvale i disse vanskelige tider, men det betyder ikke, at | som
medlemmer er helt afskaret fra hinanden. Rundt omkring sidder mange, der er ved at vaere godt og grun-
digt traette af isolationen, men med lidt kreativitet behgver man ikke veere helt afskaret fra hinanden.

Opfordringen skal derfor lyde herfra, at det er vigtigt, at vi
husker ikke at glemme hinanden. Bare det lidt impulsivt
at 'sla pa traden’ til en af dem, vi ellers ville have madt |
netveerksgruppen, kan gere en keempe forskel. Det kan
bryde folelsen af at veere helt alene i verden.

Og det er faktisk ikke s& sveert at holde kontakten og
bryde ensomheden, selvom man ikke kan vaere fysisk
sammen.

Her er et par forslag, der kan gare en forskel:

e | av en telefonliste der omfatter dem, du er i
lokalgruppe med — hvis den ikke findes i forvejen,
s4 kontakt din tovholder -->

e Ring til hinanden. Det luner altid at meerke, at man
ikke er alene, og der skal ikke s& meget til.

o Aftal en gétur i skoven eller langs stranden. G&
sammen i en lile gruppe (jf retningslinjerne) eller bare
to. Sé kan | f& snakket og f& lidt frisk luft samtidig.

Aalborg
Bente

22 27 89 41
aalborg@lyle.dk

Aarhus
Marianne
517808 02
aarhus@lyle.dk

Esbjerg

Karin

238094 45
esbjerg@lyle.dk

Senderborg
Bibi

2616 87 78
finbib@godmail.dk

Roskilde
Birgit
roskilde@lyle.dk

Odense

Poul Eigil

26 60 04 13
odense@lyle.dk

Kagbenhavn

Stella

2893 19 23
koebenhavn@lyle.dk

Nordsjaelland
Elsebet

2562 26 29
nordsjaelland@lyle.dk

Neestved

Rita

3168 26 00
naestved@lyle.dk
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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.

Rodspaette stegt i rugmel m/havtorn-remoulade og spicy agurkesalat
Jeg vender altid mine radspeetter i rugmel eller en anden fuldkornsmel. Det er hurtige end klassisk panering med
mel, aeg og rasp, og sé& suger det ikke s& meget fedtstof. Steg altid i smer — margarine harer ikke hjiemme i et
godt kakken. Jeg laver helst min remoulade selv med pickles eller hakkede syltede agurker, asier eller lignende,
som rgres med karry og lidt dreenet yoghurt. Det giver en langt mere mager, men samtidig friskere og leekrere
remoulade.

| denne opskrift har jeg kommet lidt syltede havtorn i, men brug germe, hvad du har i keleskabet af syltet grant.

Ingredienser (4 pers.)

4 hele fldaede radspasttefileter 1% dl rugmel Ca. 800 g aspargeskartofler
Y2 agurk 250 g pickles 1 bdt. dild

12 dl asbleeddike 1 tsk. karry 2 citron | bade

12 dI sukker 2 dl dreenet yoghurt Groft salt

Y2 tsk. hel hvid peber Smer og olie il stegning Peber fra kvasm

Y2 rad chili 2 spsk. friske eller frosne havtorn Lidt rugbraed

Fremgangsmade
e Skeer agurken i tynde skiver, drys med lidt groft salt, og
lad treekke ca. 72 time.

e Kog eddike, sukker, hel peber og hakket rad chili op, og
heeld 1/3 del af lagen over havtornene. Lad traskke ca.
16 minutter. Den resterende 2/3 af blandingen keles af |
keleskab.

e \/rid veeden ud af agurkeskiverne, og haeld den kolde
eddikelage over. S& beholdes den grenne farve.

® Rens redspestterne, og vend den i rugmel pa begge
sider.

e Hak pickles groft, og rer med yoghurt, karry og de syltede
havtorn.

¢ Kog aspargeskartofleme i saltet vand i ca. 20 minutter, og
pil dem derefter.

e Hak dilden groft, og vend med kartoflerme.

e Steg redspeettefileterne gyldne et par minutter i ¥2 smar
og ¥z olie pé en hed pande, og krydr med salt og peber.

e Anret rgdspastterne pa en tallerken, og kom stegeskyen
over.

e Servér med dilakartofler, agurkesalat, havtorn-remoulade,
citron og en skive groft rugbrad.

Kylling "Grille Diable”
med waldorff-salat

Det staerke fra de syltede Madagaskar-pebre er
stoffet peperin, som er helt anderledes staerkt
end chili, som far sin styrke fra stoffet capsaicin.

Pebersaucen er god til kyling, men kan ogsé
bruges til stegt kad og fisk.

Waldorff-salaten er et perfekt match til retten,
da den bidrager med spradhed fra aebler og
bladselleri, bitterhed fra valnaddeme og sedme
fra drueme.

Har du ikke tid til at stege hele unghanen, kan
du ogsé bruge parteret kyllingelar eller -bryst.

Ingredienser (4-6 pers.)
1 unghane paca. 1.5-1.8kg ¥ bladseller

Ca. 60 g syltede grenne 2 eebler
Madagaskar-peberkomn 200 g stenfri druer
3 spsk. dijonsennep 40 g valngdder

30 g rasp 2 spsk. citronsaft
22 dl piskeflede 2 tsk. flormelis

2 spsk. tamari 2 dl drasnet yoghurt
1 spsk. citronsaft 2 tsk. dijonsennep
750 g smé kartofler

Lidt olivenolie

Groft salt

Peber fra kvaern

Fremgangsmade

Kylling ‘Grille Diable’

e Teend ovnen péa 180 grader.

¢ Fjern rygbenet pa unghanen, og kom den i et ildfast
fad.

e Hak eller knus de syltede grenne peberkom i en
morter.

* Rer med dijonsennep, og fordel halvdelen af
massen oven pa kyllingen.

e Krydr med salt, og drys med rasp.

e Halvér kartoflerne, vend dem med lidt olivenclie, og
kom dem i fadet med unghanen.

e Bagiovnenica. 35-40 minutter.

e Skeer unghanen ud i 1&r og bryst, og servér med
kartofler, sauce og waldorf-salat.
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Sauce

¢ Rist den anden halvdel af sennep-peberblandingen
i en lile gryde.

o Tilseet piskeflade, og kog igennem.

e Smag til med tamari og citronsaft.

Waldorff-salat

e Selleri skeeres | meget tynde strimler. Ablerne
skasres i sma temn, og druerme halveres.

e Draenet yoghurt, sennep, flormelis, citronsaft, salt
0g peber rares sammen.

e For at undgé at cremen bliver tynd, skal waldorf-
salaten ferst blandes umiddelbart inden servering.

e Der vendes cremen med selleri, aebler og 2/3 af

drueme.

Pynt salaten med de resterende druer og valnedder.

-
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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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