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Oktober 2021. Denne pjece er udarbejdet med stotte
fra medicinalvirksomheden AstraZeneca.

| denne pjece kan du lzese
om, hvilke symptomer CLL
giver, hvordan sygdommen
diagnosticeres, og hvordan
den behandles.

Fakta om CLL

CLL — kronisk lymfatisk leukaemi — er en
langsomt udviklende form for blodkraeft
(leukaemi), der menes at stamme fra
modne B-celler i saerlig lymfeknuder.
Sygdommen rammer udviklingen af

de sakaldte B-lymfocytter, som har
betydning for immunforsvaret.

CLL er uhelbredelig, men de fleste lever
med sygdommen i arevis. Halvdelen

af alle patienter med CLL far aldrig
brug for behandling, men lever med

en vedvarende, let gget risiko for at fa
infektioner.

Med 400-500 nye tilfaelde om aret er
CLL den hyppigste form for blodkraeft

i Danmark. Sygdommen er mest
almindelig hos aldre og meget sjalden
for 40 ars-alderen. Gennemsnitsalderen
er omkring 72 ar, nar diagnosen stilles.



CLL ses dobbelt sa hyppigt hos mand
som hos kvinder. For stgrstedelen af
patienterne med CLL er der ikke behov

for at starte behandling pa det tidspunkt,

hvor diagnosen stilles.

Inden for de seneste ar er der sket et
gennembrud i behandlingen af CLL

* CLL er den hyppigste form for leukaemi
med 400-500 nye tilfeelde per ar i
Danmark. Omtrent 5.000 lever med
sygdommen.

» Sygdommen opdages ofte tilfaeldigt
ved et almindeligt rutinetjek hos egen
lege.

* Mange mennesker med CLL har
ingen symptomer. Andre kan vaere
generet af traethed, nattesved og
vaegttab. Nogle sgger laege pd grund
af tilbagevendende infektioner
eller i sjeldne tilfaelde pa grund af
blgdninger.

* Ved undersggelse kan findes haevede
lymfeknuder og eventuelt forstarret
milt og lever.

* Ca. 50 % af patienter med CLL vil
aldrig opleve behov for behandling.

med flere nye, malrettede, biologiske
lzegemidler og nye antistoffer. Det har
forbedret overlevelsen betydeligt.

For de fleste patienter gger behandlingen
livskvaliteten og har gjort, at den
forventede levetid med CLL naermer sig
den for almenbefolkningen.

» Ca. 50% vil opleve behov for
behandling, heraf 10% inden for de
forste 6 maneder.

* Hvis man far symptomer, blodmangel
eller nedsat blodpladetal, er man typisk
blevet behandlet med en kombination
af kemoterapi og antistoffer, som
i udgangspunktet ikke helbreder
sygdommen, men som slar den ned.
Kemoterapi er i dag gradvist ved at
blive erstattet af mere malrettede,
biologiske behandlinger.

* Yngre mennesker med CLL kan
blive behandlet med knoglemarvs-/
stamcelletransplantation med
stamceller fra en donor. Transplantation
kan helbrede patienten, men er blevet
meget sjelden i takt med, at der er
kommet bedre behandlinger.



Almindelige tegn pa CLL De hyppigste tegn pa CLL er:
Starstedelen af personer med CLL har
ingen symptomer, nar sygdommen
opdages. Andre kan veere generet af
treethed, nattesved og vaegttab. Nogle
s@ger laege pa grund af tilbagevendende

* Manglende energi og treethed, som
skyldes lav blodprocent.

* Hyppige infektioner, som skyldes faerre
raske immunceller.

infektioner, eller hvis sygdommen har * Bladninger i hud eller slimhinder,

udviklet sig og giver blgdninger. som skyldes faerre blodplader (meget
sjeeldent).

Ofte veelger leegen — en haematolog - * Heevede lymfeknuder.

blot at observere sygdommen uden at
starte behandling.

* Nattesved og feber.

Far man symptomer pa sygdommen,
sasom blodmangel, nedsat blodpladetal,
uforklaret vaegttab, nattesved eller udtalt
traethed, skal man i behandling.

| mange ar har det vaeret en kombination
af kemoterapi og antistoffer. | nyere

tid er der kommet flere malrettede,
biologiske laegemidler til med mange
fordele.

Behandling helbreder ikke sygdommen,
men kan holde den under kontrol.

For bestemte undergrupper (saerlige
mutationer) af CLL vil behandling med
malrettede, biologiske laegemidler vaere
klart bedst og i nogle tilfzlde eneste
mulighed.



Sadan stilles diagnosen

For at fa det bedst mulige behandlings-
og/eller kontrolforlgb er det vigtigt at fa
stillet den rigtige diagnose.

Kontrolforlgbet er vigtigt, da der for
storstedelen af patienter med CLL ikke er
behov for behandling pa det tidspunkt,
hvor diagnosen stilles.

Det er vigtigt for leegen at danne

sig et overblik over, hvor udbredt
sygdommen er, for at kunne give

den rette behandling. Til det bruger
laegen en stadieinddeling, som er et
system, der baserer sig pa de steder

pa kroppen, hvor man har haevede
lymfeknuder (lymfeknuderegioner) og pa
knoglemarvsfunktionen.

Lymfesystemet eller lymfekarsystemet
er det system af lymfeknuder og
lymfekar, der er overalt i kroppen, og
som indsamler og renser kroppens
lymfevaeske.

Lymfesystemet bekaemper ogsa
infektioner og er derfor en vigtig del af
kroppens immunforsvar.

Forskellige stadier af CLL

Der findes forskellige systemer til
inddeling i stadier, men det mest simple
0og mest brugte i Danmark inddeler CLL i
tre stadier: A, B, eller C.

» Stadie A har normal blodprocent og
normalt antal blodplader. Desuden er
der kun haevede lymfeknuder i hgjst to
regioner.

* \Ved stadie B er der mere udbredt
haevelse af lymfeknuder.

* Ved stadie C ses nedsat blodprocent
og/eller lavt antal blodplader.

Stadieinddelingen siger dels noget om,
hvor udbredt sygdommen er pa det
tidspunkt, man far stillet sin diagnose,
dels kan den give et fingerpeg om,
hvordan sygdommen vil forlgbe.

Hvis man kun er i stadie A eller B, er
der stor sandsynlighed for, at man ikke
behgver behandling endnu.



Watch and Wait

| modsaetning til, hvad der er normalt for
kreeftsygdomme, hvor tidlig diagnose

og efterfglgende hurtig behandling er
afgerende, sa er det anderledes med
CLL. Derfor bliver de fleste CLL-patienter
bekendt med begrebet Watch and Wait

Det betyder, at laegerne holder gje med
patienten ved Igbende kontroller, og at
behandlingen ikke saettes i gang, for det
vurderes ngdvendigt.

Det er ikke uvanligt, at sygdommen
er mere eller mindre aktiv, og at
sygdommen kan svinde ind uden
behandling.

Cirka halvdelen af alle CLL-patienter
kommer aldrig i behandling.

Hvorfor far man CLL?

Arsagerne til CLL er som regel ukendte.
Man ved dog, at arvelige forhold kan
have en betydning for risikoen for at
udvikle sygdommen. Men selvom man
har familie med CLL, er risikoen meget
lille for selv at fa CLL.

Faktisk har langt de faerreste med CLL
ingen kendte i familien med CLL.

Med CLL er det, som med mange andre
kreeftsygdomme, at de opstar ved et
tilfeelde eller ved et uheld.

Sadan behandles CLL

Behandling af CLL har traditionelt
primaert vaeret en kombination af
kemoterapi og antistoffer. | dag bruges
dog i stigende grad mere avancerede,
malrettede, biologiske laegemidler, og
det gaelder ikke mindst i behandlingen af
de mere problematiske undergrupper af
sygdommen.

CLL kan som udgangspunkt ikke
helbredes, men behandlingen farer ofte
til arelange perioder uden symptomer pa
sygdommen, eller at sygdommen bliver
bragt i ro, hvor de syge celler er til stede
uden at give symptomer.

Sakaldt RFC-behandling er potentielt
helbredende behandling til en
undergruppe af CLL pantienter. Ligeledes
kan allogen knoglemarvstransplantation
vaere helbredende.

De fleste behandlinger for CLL foregar
ambulant eller i daghospital. Der kan
vaere en vis risiko for infektioner, som kan
kreeve, at man bliver indlagt under dele
af behandlingsforlabet.




Inden for de seneste ar er der sket et
gennembrud i behandlingen af CLL
med godkendelsen af flere malrettede,

biologiske laegemidler og et nyt antistof.

Det betyder, at iseer patienter med de
mest aggressive former for CLL har en
langt bedre overlevelse i dag.

De nye laegemidler har medfart en
konstant bedring i overlevelsen for
patienter med CLL, og det gaelder for
patienter i alle aldersgrupper.

Stamcelletransplantation

Stamcelletransplantation
(knoglemarvstransplantation) bruges i
dag meget sjaldent.

Udviklingen af stadigt mere effektive
behandlinger, der ogsa er effektive over
for nogle af de mere problematiske
varianter af sygdommen, har gjort
stamcelletransplantation naesten
overflgdig.

Stamcelletransplantation er en form for
immunterapi, hvor laegerne erstatter
patientens immunforsvar med en

rask donors i habet om, at det nye
immunforsvar vil opfatte leukaemicellerne
som fremmede og afstgde dem.

Stamcelletransplantation farer til
helbredelse i cirka halvdelen af
tilfaeldene, men metoden skal ngje
overvejes, fordi den kan give livstruende
bivirkninger. Det sker hos cirka én ud af
fem behandlede.

Overvejelser om transplantation kraever
derfor, at:

* Sygdomsforlgbet er sa alvorligt og
truende, at risikoen ved sygdommen
klart overstiger risikoen ved
transplantation.

* Der skal vaere en tilgeengelig
sgskendedonor, eller man skal have
opnaet Sundhedsstyrelsens tilladelse
til at identificere en mulig, ubeslaegtet
donor. Andre medlemmer af familien
vil desveerre ikke kunne anvendes, fordi
vaevstyperne ikke vil passe.

» Sygdommen skal vaere inde i en stabil
fase, hvor den seneste behandling (fx
malrettet, biologisk behandling) stadig
har en effekt i de tre-seks maneder, det
tager, fgr transplantationen kan na at
virke. Hvis man er for svaekket, kan det
vaere, at kroppen ikke er i stand til at
klare transplantationen og drage nytte
af den.




Motion og kost

Motion og sund, proteinrig kost er vigtig,
nar man lever med CLL.

Mange lever med en let gget risiko for
infektioner og bar derfor tale med deres
behandlende lzege om, hvordan de skal
reagere ved feber, og hvilke vaccinationer
der kan anbefales.

Mange CLL-patienter har gjort det til en
vane at bruge handsprit for at begraense
risikoen for infektioner.

Uanset om man har symptomer pa CLL
eller e}, er det en god ide at holde sig
fysisk i form ved jaevnlig motion og en
god, varieret kost.

Hvis man begynder at tabe sig, og det
ikke er planlagt, skal man tale med sin
laege, om det kan skyldes CLL.

Nar man har CLL, kan det vaere
nagdvendigt, at man spiser en meget
energirig kost.

Hvis man har behov for hjaelp til fysisk
treening, kan man blive henvist til
genoptraeningsforlab via sin laege, sa
man kan fa hjzelp til at planlaegge et
traeningsprogram.
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Langtidsudsigter, bivirkninger
og senfglger

Som beskrevet udvikler CLL sig langsomt
hos en del patienter, og man kan vaere
fysisk upavirket i mange ar.

CLL bliver farst behandlingskraevende,
nar man far generende symptomer.

Tilstanden kan ikke helbredes, men de
fleste mennesker med CLL dgr ikke pa
grund af sygdommen. En betydelig risiko
er dog infektioner, der kan opsta pa
grund af nedsat immunforsvar. De kan i
veerste fald veere livstruende.

CLL er altsa generelt en kraeftform med
en god prognose.

Man skal dog vaere opmaerksom p3,

at det kan vaere en psykisk belastning
at leve med en kronisk sygdom. Her
kan psykologhjaelp vaere en god idé for
mange.

Man kan fa en henvisning til en psykolog
hos ens laege. Man kan ogsa henvende
sig til en af Kraeftens Bekaempelses
lokalafdelinger.

Intensiv kemobehandling saetter hos
nogle betydelige spor i form af udtalt
treethed, kramper, hukommelses- og
koncentrationsbesveer. Hos nogle vil disse
symptomer fortage sig hen over drene,
mens de hos andre har karakter af varige
mén.

Der kan desuden veere risiko for skade
pa de normale stamceller, og et fatal

vil udvikle "slav knoglemarv” — kaldes
myelodysplastisk syndrom (MDS), og i
veerste fald akut myeloid leukaemi (AML).

Ved behandling med immunterapi og
malrettede, biologiske behandlinger er
der mange mulige bivirkninger, men de
er ofte relativt milde, og mange oplever
ingen bivirkninger.

Man kender endnu ikke til potentielle
langtidsbivirkninger til de nye
behandlinger, da de kun har vaeret i brug
fa ar.

Det er vigtigt, at du taler med laegen om
de mulige bivirkninger ved den enkelte
behandling.




Pa vej mod tidsbegraenset
behandling

Kombinationen af specifikke antistoffer
og malrettede, biologiske laegemidler
vil efter alt at demme ggre, at langvarig
(livslang) behandling gradvist vil vige for
tidsbegraenset behandling.

Pa forskningsfronten forventes det, at
vi fremover vil se flere kliniske forsag,
hvor laegerne tester muligheden for at
give tidsbegraenset behandling til de
patienter, der har den mest aggressive
sygdom.

Samtidig forventes det, at brugen af
sakaldt molekylaere markarer i DNA'et og
i cellerne i stigende grad vil blive brugt til
at finde ud af, hvilke patienter der skal
have hvilken kombinationsbehandling.
Bade med de kendte stoffer, vi allerede
har, men ogsa med specifikke antistoffer,
som kan danne grundlag for langt mere
individualiseret behandlingen.

CLL i tal

Antal personer med ‘ ‘
CLL i Danmark

Nye tilfaelde af
CLL per ar*

Personer — bade
meaend og kvinder
— der lever med
CLL**

Overlevelse i procent ved CLL

Efter 1 ar*** Efter 5 ar***

96 %

98%

*Gennemsnit af arene 2012-2016

** Daekker bade over personer, som er i behandling eller
gar til kontrol, og personer, som betragtes som raske/uden
symptomer ved udgangen af 2016.

***Qverlevelsen defineres som ‘relativ overlevelse’ i drene
2012-2016, idet den er et skan over, hvor mange der
overlever CLL 1 eller 5 dr efter diagnosen, hvis man ser bort
fra andre dedsarsager.




Bliv medlem af LyLe
— fordi vi har brug for hinanden!

Hvert ar far ca. 2.400 danskere
lymfekraeft, leukaemi eller MDS,
og i dag lever godt 20.000 danskere
med en alvorlig blodkraeftsygdom.

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

Laes mere og bliv medlem pa lyle.dk

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



