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Tak fordi jeg lever, men
hvad stiller jeg op med
mine senfolger?

Det er et spargsmal, som rigtigt mange kreeftpatienter,
der har overlevet blodkreeft eller lever med deres sygdom,
stiller sig selv. | Danmark er der knapt 400.000, der har
eller har hatft kreeft, og af dem oplever mere end halvdelen
at veere ramt af senfelger.

| dette nummer af Lyle Fokus ser vi neermere pa de
helbredsmaessige udfordringer, som mange kraeftpatienter
— 0g ikke mindst blodkreeftpatienter — lever med. Vi har
talt med bade patienter, en pérerende, en professor i
senfelger og formanden for Senfelgerforeningen om dette
emne.

Der er gennem en &rraskke blevet etableret senfelger-
Kiinikker i flere regioner, og det er SA fint. Ikke desto mindre
siger formanden for Senfelgerforeningen, Marianne Nord,
i et interview i dette blad, at: "Senfelgerklinikkerne, der kun
er i nogle regioner, henvender sig udelukkende til patienter
med en af de 'store’ kreeftsygdomme som brystkreeft,
underlivskrasft og prostatakreeft og stort set ikke til patienter
med fx blodkraeft.”

Et af de mere markante titag er oprettelsen af et
professorat i senfelger for nu fem é&r siden. Professoren
er Christoffer Johansen, som du kan laese et interviewet
med i dette blad. Han er steerkt kritisk over for den
made, sundhedssystemet mader mange patienter med
senfalger pa. Han mener ikke, de bliver taget alvorligt af
sundhedssystemet.

Nér det geelder de hasmatologiske sygdomme skyldes
senfglgermne i meget hgj grad hgjdosis kemoterapi. Vi
oplevede i forbindelse med covid-epidemien, at der
meget hurtigt kom stort fokus pé senfelger af denne
sygdom, og man kan med god grund sparge, hvorfor vi
ikke har haft samme fokus, nér det geelder kraeft,

Problemet er, som ogsd Christoffer Johansen ger
opmasrksom pa, at senfelger af kreeft bliver betragtet
som selvsteendige sygdomme af sundhedssystemet, og
de bliver ikke set i den sammenhasng, de er opstet i.

December 2022

Lyl es formand, Rita O. Christensen.
Foto: Allan Hagholm.

Det betyder, at behandlingen af senfalger bliver spredt
feegtning. Vi har, ikke mindst i haematologien, nogle
meget dygtige leeger, men de ved ikke nok om, hvad de
skal stile op med senfelger. Hvis vi for alvor skal gere
noget ved det, skal der teenkes mere holistisk, og det
kan vores sundhedssystem ikke handtere p& nuveerende
tidspunkt.

Det er et problem, at mange patienter gér og putter
med deres senfelger og undlader at sage hjgelp. De vil
nadigt veere til besveaer i det sundhedssystem, som jo har
reddet deres liv. De vil ikke opfattes som utaknemmelige.
Og desveerre er det sadan, at det er meget op til den
enkelte at handle p& de senfelger, man oplever. | den
sammenheeng spiller vi som patientforening en vigtig
rolle, fordi vi kan skabe et medested, hvor senfelge-ramte
kan medes og udveksle erfaringer og opleve, at de ikke
er alene. Min vigtigste anbefaling er derfor, at man finder
sammen med andre | samme situation som en selv.

Som patientforening ensker vi naturligvis, at vores
medlemmer, som har veeret igennem en gennemgribende
0g hérd behandling for alvorlig sygdom, bliver set pa som
personer, der har krav pa den bedst mulige livskvalitet
pa lige linje med andre — og at sundhedssystemet vil se
pa det sterre billede og ikke kun behandlingen, dvs. fer,
under og efter behandlingen. Det vil betyde, at vi kan
komme igennem pé bedst mulig made og tage del |
samfundet igen pé lige fod med andre.

Du gnskes god leeselyst.

Rita O. Christensen
Formand for LyLe
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"Jeg havde nok en forventning om, at jeg ville fa mit gamie liv tilbage,
og at det bare ville ga fremad, men sédan er det bestemt ikke blevet.
Uden Birgit ville jeg ikke veere, hvor jeg er i dag,” forteeller Jens.
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Efter at have vaeret igennem et voldsomt sygdoms- og behandlingsforigb med akut myeloid leukaemi
(AML) og en stamcelletransplantation er Jens tilbage til et liv, han i denne samtale betegner som ’efterhan-
den ret normal’. Men det, han taler om, er en ny normalitet med nervesmerter i haender, fadder og ansigt,
med darlig hukommelse, forringet koncentrationsevne og med en betydeligt nedsat arbejdsformaen.

Vi er i Ejby ikke langt fra Middelfart i Jens og Birgits dejlige
hus med den smukkeste udsigt over Lillebeelt og Bage |
det fierne. ldyllen pé trods blev Jens og Birgits liv brutalt
forandret, da Jens blev syg i efteraret 2018.

Han var 55 &r og havde rendt til leege masser af gange.
Han var ufatteligt trest og havde veeret det i nogen
tid, uden rigtigt at vide hvorfor. Han arbejdede i en
lokal metalindustri-virksomhed, hvor han stod ved en
computerstyret dreje- og fraesemaskine og havde gjort
det i mange ar. Et job, han elskede og ikke kunne se
sig selv uden — og som han i avrigt fortsat har p& steerkt
nedsat tid.

Hos leegen fik han taget blodprever, der dog ikke
afslerede noget useedvanligt. P& et tidspunkt havde
han bladende tandked, som hans tandleege antog var
paradentose. Af tandleegen fik han ordineret penicillin, der
gav ham voldsom diarré og udslest pa huden. Ved det
andet besag hos tandleegen blev det Klart, at det matte
vaere noget andet, der var pé spil, og Jens métte atter op
til sin leege.

Det gjorde han samme dag, efter at Birgit var kommet
hiem fra sit arbejde i Middelfart. Hos leegen viste en
blodprave, at hans infektionstal var alarmerende hait, og
der opstod en mistanke om, at det kunne veaere leukaemi.
Derfor blev han omgéende kart i ambulance til Kolding
Sygehus, hvor han fik taget blodpraver, og de fandt
ud af han havde leukaemi, dette havde de fortalt Jens
inden Birgit dukkede op, og han var derfor alene da han
fik beskeden. "Det gjorde mig vred,” husker Birgit. "At de
havde fortalt ham, hvad han fejlede, fer jeg var der. Det
kunne de ikke veere bekendt. Da jeg ankom, & han pé en

tremandsstue og greed. Det var ubehageligt, at vi ikke var
alene lige dér, hvor vi havde brug for kun at veere os to.”

Kolding sygehus har ingen haesmatologisk afdeling. Derfor
gik turen kort efter videre til Odense Universitetshospitals
afdeling X — den haesmatologiske afdeling. Her blev han
indlagt med det samme. Det var nu blevet den 27.
november 2018.

"Leegeme var tilsyneladende ikke i tvivi om, at det var
akut leukeemi,” fortaeller Jens. "Men farst skulle der tages
en masse prever. Allerede den ferste aften fik jeg piller,
som jeg geettede péa var kemobehandling. Jeg var i en
choktilstand og fattede ikke rigtigt, hvad der skete.”

Birgit forteeller om en mand, der havde det ufatteligt
dérligt og ikke kunne forsta, hvad det var, der skete med
ham. Birgit kom ferst tl Odense om morgenen efter
indleeggelsen aftenen fer. Her havde vi en samtale med
to leeger, som fortalte om sygdommen, og om hvad der
skulle ske i fremtiden.

Turde ikke komme hjem til jul

Kort efter Jens var kommet til Odense, blev der taget
en knoglemarvsprove og sat gang i kemobehandling.
P& sjette-dagen var han sa darlig, at kemokuren méatte
afbrydes, og han blev overfert til intensivafdelingen. Her
I& han i 3-4 uger — en tid, han ingen erindring har om i
dag. Han métte have it og oven i det hele kom en alvorlig
blodforgiftning. Birgit begyndte at tvivie pd, om hun
nogensinde ville f& ham med hjem igen.

"Han var helt veek, havde deliium, talte i tdger og sov
naasten ikke. Det var et mareridt, og jeg teenkte, at det
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aldrig vile ga,” mindes Birgit. 14 dage senere var laegeme
blevet lidt mere fortrestningsfulde. Tallene gk den rigtige vej.

"Jeg har mine egne helbredsudfordringer, og Jens har
altid veeret den staerke af os to. Det blev godt nok vendt
pa hovedet,” fortesller Birgit, der snart fylder 59 ar. Hun
arbejder i et 10-timers flexjob pé Jobcenteret i Middelfart,
Sammen har de en sen og en datter pa hhv. 32 og 28 &r.

Dagen efter at Jens var blevet indlagt om aftenen,
snakkede Birgit med en sygeplejerske og en haematolog.
"De foreslog, at vores barn skulle kornme med ind samme
eftermiddag, sé& vi sammen kunne here fra laegermne, hvad
det var, der havde ramt deres far. Det ferste, jeg spurgte
om, var, hvad chanceme var for at han ville overleve, og
svaret var 75 procent. Det métte jeg sé forholde mig til.”

"Pludselig stod julen for deren,” forteeller Jens. Tiden var
bare forsvundet. Leegeme vil have ham hjem til juleaften,
hvilket Jens pé ingen méade felte sig Klar til. At give slip
pa den tryghed, det trods alt var at veere pa sygehuset,
virkede faretruende, mindes Birgit. Forst 3. juledag kom
han hjem efter en maneds indlaaggelse.

Jens var — med sit samtykke og med grundig orientering
fra leegermne — blevet tilknyttet en engelsk forsegsprotokol,
der definerede, hvordan og med hvike lsegemidler
han skulle behandles, og hvomar der undervejs skulle
tages knoglemarvsprover for at felge sygdommen.
Behandlingen bestod af en blanding af kemoterapi og en
reekke nye stoffer. Jens og Birgit var ikke i tvivl om, at
dette var den rigtige vej at g, fordi alternativet var mere
gaengse leegemidler, der ikke rigtigt gav hab om bedring.

"Vifelte os fra starten i gode og kyndige heender,” forteeller
Birgit. "Det stod Klart, at Jens situation var alvorlig, men vi
var trygge ved, hvad leegerne fortalte 0s, og vi oplevede, at
de altid gav sig tid til at svare pé vores mange spargsmal.”

| chok og uden hab.

"Da jeg farst kom hjem, blev jeg egentlig ret hurtig tryg
ved det,” forteeller Jens. "Vi skulle selv styre det med
medicinen, men det gik fint. Vores hjem var omdannet
til et hospital, men det var prisen veerd for at veere
herhiemme.” | det farste halve ar var Jens til kontrol hver
anden dag péd sygehuset, der vel at maerke ligger 45
kilometer fra deres hjem.
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"Min arbejdsplads, Skov Industri i Nerre Aby ikke langt fra
vores hjem, har vesret meget forstdende,” forklarer Jens.
"De har holdt fast i mig, og det er jeg meget taknemmelig
for. Det har hele tiden veere en vigtig drom for mig at
komme tilbage til arbejdet, men jeg har métte erkende og
har accepteret, at det aldrig bliver pa fuld tid igen.”

I lgbet de farste méaneder efter Jens hjemkomst begyndte
der at indfinde sig en slags hverdag og en rytme, der bare
kerte. Under hele forlgbet med kemobehandling havde
han kvalme og konstante opkastninger, og de to levede
af rugbred, dampet fisk 0g suppe gennem lang tid. Jens
kunne knapt téle lugten af mad, og han var, mindes Birgit,
meget ofte bange og greed meget. Undervejs var han
indlagt et utal af gange med feber og infektionssygdom.
Ca. 4 méneder blev det til sammenlagt i Odense, og 1,5
méaned péa Aarhus Uuniversitetshospital,

"Set i bakspejlet er jeg nok mest overrasket over, at jeg
ikke kan huske, hvordan jeg reagerede pa min situation,
Jeg tror, jeg var ret fattet og havde tillid til, at tingene gik
sin rette gang, men det har Birgit en helt anden opfattelse
af. Hun s& en mand, der var i chok, som var lukket ned,
0g som havde opgivet alt hab.”

"P4 et tidspunkt havde han givet helt op. Han greed, ville
ikke mere, bad og tiggede om ikke at forseette. Det var
hardt. Det var mig, der skulle traste ham hele tiden og give
ham lidt af det mod og den styrke, som han ikke leengere
havde,” forteeller en steerkt beveeget Birgit, mens Jens
rejser sig fra bordet og forlader vores sveere samtale for
en stund. Billedeme og falelseme fra den allersveereste
tid har de begge fortsat sveert ved at rumme.

"Men jeg Vil sige, at hospitalets preest var utrolig. Hende
havde béade Jens og jeg mange lange snakke med.
Det var en keempe hjeelp. Vi snakkede ikke direkte om
sygdommen eller noget religigst, men der var meget trast
og héb i de samtaler. Det samme geelder i @vrigt ogsa for
sygeplejerskerme, som germe kom ind og snakkede med
Jens, nér han var allermest nede”.

| det tidlige forér 2019 var der kommet s& meget
styr p& sygdommen, at leegeme ikke mente, at en
knoglemarvstransplantation, der ellers 1a i kortene, var
nadvendig. Jens var kresftfri, troede de. Det blev der
vendt op og ned pa, da en knoglemarvsprove, der




skulle analyseres i England, viste, at der stadig var kreeft
i knoglemarven. Forud var géet en tid, hvor de begge
var forholdsvis optimistiske, men pa grund af en forstyrret
postgang trak det ud, inden der kom svar fra England.
Og det var ikke opmuntrende, da det endelig kom. Jens
ringede chokeret hiem til Birgit, der ikke var med péa
hospitalet den dag, og fortalte, hvordan det var, og at
han nu skulle gennem den transplantation, som de havde
forventet, ikke var n@dvendig.

Det blev starten pé et langt forleb, der skulle forberede
Jens pé transplantationen, og en donor blev fundet.
| mellemtiden var de begge kommet overens med,
at transplantationen var vejen frem, og selvfglgelig
var udsigten til at blive heloredt kaerkommen. Den 13.
september 2019 blev Jens efter mange udseaettelser pa
grund af tilstadende problemer og flere ugers indleeggelse
transplanteret pa Aarnus Universitetshospital.

"Laegerne var meget eerlige om, at en transplantation ikke
var nogen dans pa roser. Vi vidste, at der var en risiko
for, at det kunne gé galt, og vi var blevet opfordret til at
fa lavet et testamente, men der var ligesom ikke noget
alternativ. Mit mél var at blive rask og komme tilbage til mit
arbejde,” forklarer Jens, men understreger ogsé, at han
mange gange undervejs var teet pé at give op.

"Jens var meget bange og depressiv efter transplantatioen.
Det var farst da han kom hjem, og vi tog kontakt til egen
laege, han fik hjeelp. Det var for ringe, at han ikke blev
tilbudt at snakke med en psykolog eller fik nogle piller, sa
han ikke var s& bange hele tiden og greed i dagevis. Det
havde de ikke rigtigt eje for, synes jeg,” forteeller Birgit.

Jeg troede, at jeg kunne fa mit gamle liv
tilbage

Alt det er nu tre ar siden, og Jens beskriver en hverdag,
som — synes han — sikkert ikke er sa forskellige fra de
flestes, hvis man ser bort fra de begreensninger og
udfordringer, der nu er en del af hans liv.

"Jeg havde nok en forventning om, at jeg ville f& mit gamle
liv tilbage, og at det bare ville g& fremad, men sédan er
det bestemt ikke blevet, og der er lang vej endnu. Det
var forst i januar 2021, at det kunne komme pé tale at
starte med at arbejde med nogle f& ugentlige timer, men
jeg har da féet lidt af troen tilbage pé, at jeg har et liv,
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der skal leves, selvom jeg har meget at slds med. Jeg
har svaere folelsesforstyrrelser i min fadder, teser, fingre
og i ansigtet. Og jeg har sveert ved at koncentrere mig
og holde fokus. Min hukommelse er ogséd meget déarlig,
0g jeg bliver meget hurtigt overvasldende trest. De siger,
at det er kemoterapien, der har gjort det. Det var iseer
udfordrende, da jeg omsider kunne starte pa& mit arbejde
efter en pause péa over to ar. Jeg kom tilbage til den
samme maskine og havde en forventning om, at jeg
nemt ville kunne udfere de arbejdsopgaver, jeg havde for.
Men det tog flere maneder, inden jeg kunne arbejde mere
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normalt. Jeg har sveert ved at handtere stress og mange
informationer, men heldigvis har jeg en god arbejdsplads
og forstdende kolleger, der har veeret en stor hjselp.”

| dag arbejder Jens 12 timer om ugen fordelt pa fire dage.
Han kan kere bil igen, selvom der gik lang tid, for han
turde saette sig bag rattet. | garagen stér hans motorcykel,
som han kun har kert pa en enkelt gang, efter han blev
syg. Birgit synes, han skulle skille sig af med den, men
den tanke ger stadig lidt for ondt pé Jens.

Jens og Birgit har talt med leegerme og andre patienter om
de senfalger, man kan forvente, og naturligvis om, hvordan
han har det i dag. Jens selv har en oplevelse — som han
deler med lesgerme — af, at han er hardere ramt end de
fleste, han kan sammenligne sig med. | modsaetning til
mange andre, der er knoglemarvstransplanterede, er det
ikke de typiske graft versus host*-problemer, Jens slas
med. Men om det er sygdommen eller behandlingen, der
giver ham problemer, kan ingen rigtigt svare pa.

Heldigvis har Jens en god fysik og nyder i dag bade
gé- og cykelture. Sadan har det bestemt ikke vesret hele
tiden. Da han begyndte med at g& en tur, var det 100
meter ad gangen ned ad vejen med en rollator, men
det beted meget at f& noget Iuft, fa lidt styrke tilbage og
snakke med nogle péa vejen efter lang tids isolation. | dag
kan han nemt g& fem-seks kilometer, og sé gleeder han
sig over elcyklen, der giver ham mulighed for at tage pa
lidt leengere ture.

"l dag har jeg efterhdnden accepteret de begraensninger,
jeg har, og har det ok med det. Men det har veeret en lang
vej. Livet er bestemt ikke kommet tilbage, som det var fer,
men det har jeg fundet mig til rette med, og i hverdagen
kan jeg sémasnd godt glemme min sygdom ind i mellem.
Den ligger ikke og gnaver.”

Opgaven som pérgrende har i sagens natur taget hardt pa
Birgit, der som neevnt ogsé har sit at slés med. Heldigvis
er hun en god organisator, der kan holde hovedet
koldt i pressede situationer. Hun er, siger hun, vokset
med opgaven, selvom store bekymringer har teeret pa
kreefterne. Pa posttiviisten stér, at Jens og Birgit undervejs
har udviklet et godt og varigt forhold til deres nabo, der
har veeret en stor hjeelp, ogsé familie og venner har vesret
til stor hjeelp, og har tré&d til, nér vi har bedt om hjeelp. Og
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sé skal lokalgruppen i Odense af patientforeningen LyLe,
hvor de to er blevet aktive, da ogsé lige nesvnes.

"P& hospitalet var sygeplejerskerne gode til at komme ind
og snakke, néar jeg af og til sad i hospitalets opholdsstue.
Jeg har bestemt ikke folt mig overset, som nogle
pargrende kan berette om,” forteeller Birgit. | Odense
blev de tiknyttet 'Hiemmeenheden’, hvor patienter og
parerende medes. Her var Birgit med et par gange om
méneden, og hver gang var der syv-otte patienter og
pargrende, og alle mulige ting blev vendt og drejet i liviige
samtaler. P4 medermne deltog ofte et par sygeplejersker,
der tog del i samtalen.

Det var guld veerd, mindes de begge, men teenker ogsa
tilbage med sergmodighed pé de gode venner i gruppen,
som de mistede undervejs.

Vi minder ofte os selv om, hvor godt det er, at vi har
hinanden. Det er jo ingen selvfelge. Uden Birgit var jeg
ikke kommet igennem dette her,” slutter Jens.

Pa senfolgerklinik

| begyndelsen af november startede Jens og Birgit
i et forlgb pa den senfelgerklinik pa OUH, der blev
etableret i februar i &r. Inden selve forlgbet startede,
havde de et indledende mede, hvor de gennemgik
Jens sygdomsforlgb og de senfelger, han nu slés med.
P& madet blev ogsé talt om, hvordan de pé klinikken
kan hjeelpe Jens og Birgit fremover. | begyndelsen af
november var de til den farste af en serie af samtaler,
hvor temaet efter Jens og Birgits eget anske var sex.
Derefter felger en raekke andre samtaler med fokus pa
hjzelp og vejledning.

Personalet pa senfelgeklinikken er et tveerfagligt team
bestdende af en laege, en psykolog, en sygeplejerske
0g en sexolog, som undersgger, hvike senfelger
patienten har, og hvad der kan geres ved disse
senfalger. Klinikken har p& den méde en udredende
og visiterende funktion og kan efter de indledende
undersggelser enten selv iveerkseette behandling eller
henvise patienterne videre til relevant behandling pa
andre sygehusafdelinger eller til tiloud i kommunen.

“Graft versus host-sygdom er en komplikation i forbindelse med stamcelletransplantation til behandling af blodkreeft.
Tilstanden opstar, nar T-celler fra en donor begynder at angribe kroppens egne celler i vaerten.
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Senfolger af kreeftbehandling
er blevet en hverdagsting, men
de bliver ikke taget alvorligt af

sundhedssystemet

Kraeftpatienter lever leengere og laengere, og senfglger er blevet en del af det at vaere kraeftoverlever. Det
geelder ikke mindst for haeamatologiske patienter. Til senfolger knytter sig den komplikation, at op mod
halvdelen af alle kreeftpatienter — pa grund af deres relativt hgje alder - vil have én eller flere sygdomme,
nar de far deres diagnose, og vaere i medicinsk behandling herfor. Det og meget andet forteeller Christoffer
Johansen om i dette interview. Han er professor i senfglger efter kreeft pa Rigshospitalet og kritisk over for
den made, vi ser pa og behandler senfalger.

Christoffer Johansen er profressor i
senfelger efter kreeft p& Rigshopsitalet.

Privatfoto

"l Danmark har vi ca. 45.000 nye krasftpatienter om éret,
0g Vi ved, at den behandling, de skal igennem, med stor
sandsynlighed vil medfare senfolger — senfelger, der
er sygdomme i sig seh,” forklarer Christoffer Johansen
og fortseetter. "Samtidig er der den joker, at mange
af disse patienter — fordi kreeftpatienter generelt er
forholdsvis aeldre medborgere — har en eller flere andre
sygdomme i forvejen, som de er i behandling for, nar
de fér kresftdiagnosen. Det geelder for neesten 50 pct.
af alle kreeftpatienter. Hvis man fx far kemoterapi eller
immunterapi, sé vil hele kroppen blive pévirket af det, og
alt taler for, at de sygdomme, man métte have i forvejen
— det veere sig x hjertekarsygdomme, KOL, diabetes
eller demens — i mange tilfeelde kan blive forveerret af
kraeftbehandlingen. Ikke mindst af den grund er senfalger
blevet noget, der fylder mere og mere i hverdagen for
dem, der rammes af krasft.”

"Netop pé grund af komorbiditet — altsd det, at
kreeftpatienter har andre sygdomme i forvejen — er det |
mange tilfeelde kompliceret at udrede senfelger og finde
ud af, hvad man skal gere ved dem. For hvad skyldes de
egentlig? Har man ikke andre sygdomme, er det relativt
simpelt. | & fald vil senfelger pege direkte tilbage pa den
behandling, man har faet. Har man andre sygdomme,
kompliceres billedet betydeligt,” forteeller Christoffer
Johansen.

Fortseettes pé naeste side >
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I mange tilfselde er det sveert at sastte fingeren pé, hvad
der er arsagen til senfelger. Hvad betyder det for den
hjgelp, man kan tilbyde disse patienter?

"Bredt sagt er det sédan, at alle de senfelger, vi kender,
0g som kan vise sig mange steder i kroppen, bliver
behandlet symptomatisk. Det vil sige, at vi i langt de fleste
tilfeelde behandler dem som en sygdom, der er kommet
uafheengig af, at patienten har en kreeftsygdom.”

| relation til ikke mindst de heematologiske sygdomme
er kemoterapi ved at blive aflast af mere malrettede
leegemidler med feerre bivirkninger. Har denne type
behandling indflydelse p& omfanget og karakteren af
senfalger?

"Det kan vi ikke sige noget om endnu. Sandsynligheden
taler for, at de nye leegemidler vil skabe nogle andre typer
senfelger, der ikke nedvendigvis er mindre alvorlige. Men
vi ved ikke s& meget om det endnu, og der findes endnu
ikke studier, der kan sige noget om det.”

Er det relevant at tale om forebyggelse af senfalger —
ligesom man kan forebygge mange andre sygdomme?

"Det vil athaenge af, hvilke krasftsygdomme vi taler om,
men det kan veere afgerende, at vi griber tidligt ind og
tager senfolgeme i oplgbet. Det kreever, at vi uddanner
patienterne i selv at holde gje med symptomer og signaler.
Vi har et eksempel, hvor vi i et studie beder kvinder, der
har brystkresft, om selv at méle deres arm i den side,
hvor brystet er blevet fiermet, og derefter forteelle, hvis de
oplever en mindre forandring. S& kan vi sestte ind med det
samme, hvis der kommer en heevelse i veevet, muskler,
brusk, ledba&nd eller sener pa grund af ophobning
af veeske (lymfadem). Noget tilsvarende kunne man
forestille sig med andre patientgrupper, hvor man beder
patienten holde egje med symptomer og forandringer.
Tidlig opsporing vil ofte betyde, at man kan behandle med
sterre succes. Egentlig forebyggelse vil handle meget
om, hvordan behandlingerme er skruet sammen. Men
det vil stadig spille en afgerende rolle, hvordan patientens
helored er, nér man fér krasftsygdommen — om man fx
ryger, drikker, er overveegtig og fysisk inaktiv. Jo steerkere
ens krop er, jo bedre kan man bekaempe den toksicitet,
der knytter sig til behandlingen. Det kreever fra leegemes
side, at vi ikke kun ser sygdommen, men ogsé patientens
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forudseetninger for at modtage behandling. Udfordringen
er, at laeger i dag er meget specialiserede, og det stér |
vejen for et mere holistisk syn pa patienten.”

Social ulighed er et tema i forhold til at behandle og
overleve kraeft. Er der ogsa en social slagside, nér vi taler
om senfelger?

"Man kan sige, at de kreeftsygdomme, hvor vi i dag
oplever, at patienterne lever laengere, er for eksempel
brystkreeft hos kvinder og prostatakreeft hos maend.
Det er kreeftsygdomme, der forekommer hyppigere hos
velstilede patienter. Brystkreeft, fordi kvinder med en
lang uddannelse far berm senere, og prostatakrasft, fordi
veluddannede meend i 60-ars-alderen gér hyppigere
til leegen og f&r mélt deres PSA-tal (prostata specifikt
antigen-tal). Brystkreeft- og prostatakreeftpatienter udgar
30 til 40 pct. af overleverne. Alt andet lige vil de, der
lever leengst, ogsé veere dem, der er mest meerkede af
senfelger. Nar det geslder de haematologiske sygdomme,
er der ikke tale om nogen seerlig social slagside, s& viat
jeg ved. Mange heematologiske patienter, altsé Lyles
medlemmer, lever leenge med deres sygdom — og der af
noget andet — s& de har altsé udsigt til at leve i forholdsvis
mange &r med deres senfelger. Det er i seerligt grad dem,
sundhedssystemet skal blive bedre til at tage sig af.”

Senfalger ses ofte som somatiske (fysiske) problemer.
Men hvordan ser det ud, hvis vi kigger péa de psykiske
senfelger?

"Vi ved fra store studier, at der en meget betydelig risiko
for at f& en depression efter en kreeftsygdom. Alene
den angst, der knytter sig til risikoen for at f& tilbagefald,
er betydelig. Desveerre er det sadan, at der ikke bliver
screenet for dette, og at det op til den enkelte patient at
finde ud af, om/nar det er nedvendigt at opsage hjeslp til at
blive udredt. Det er meget utilfredsstillende. Der mangler
i den grad fokus pa dette problem. Kreeftbehandling
handler om at fierne det maligne (det ondartede). Resten
ma andre tage sig af.”

Der er i dag senfalgerkiinikker pa de store regionale
sygehuse. Hvor er deres fokus?

"Det er i haj grad pé& det somatiske. Desveerre har der
historisk set vasret mest fokus pa omrader, hvor der er




gkonomiske incitamenter. Det geelder fx kreeftsygdomme,
hvor patienten skal have en stomi — typisk patienter,
der er opereret i tarmene. Som nummer to kommer
lymfekompression ved brystkreeft, hvor man presser
armens vaav sammen og dermed presser lymfevaesken
tilbage i organismen. Nummer tre er en mikrofon, som
forstaerker den lyd, man laver, ndr ens stemmelasber
pa grund af en operation er blevet heemmede. Dette
illustrerer, at der hvor firmaer kan se et marked, der sker
der noget. Man kunne forvente det samme, nar det
geelder fx angstdeempende medicin, men det har ikke
vundet indpas i den Kliniske behandling.”

Er senfelgerkiinikkerne ikke et udiryk for, at vi tager
senfalger mere alvorligt i dag?

"Der er forsat hovedsaligt fokus pa de ting, jeg lige har
naevnt, men dertil kan man tilfaje felger af strélebehandling,
urininkontinens og potensproblemer hos patienter, der er
behandlet for prostatacancer. Der er ikke Klinikker, som
jeg kender til, som behandler generelle senfelger. Der er
mig bekendt ingen region, der tager sig af fx depression
og angst for tilbagefald. Vi har heller ikke en seerlig indsats,
der tager sig af smertebehandling hos krasftpatienter. Vi
har smerteklinikker, men der er enorme ventetider. Jeg
synes stadig, at den kliniske aktivitet, nér det geslder
senfglger, er sporadisk. Jeg er ikke imponeret over den
samlede indsats. Opfelgningen pé kreeftpatienter har
fokus pé at minimere risikoen for tilbagefald, spredning af
sygdommen eller ny kreeftsygdom. Det dur ikke med et
kalenderstyret opfelgningssystem ved en sygdom, hvis
biologi s at sige ikke felger den gregorianske kalender.
Opfelgning skal veere et dynamisk projekt, hvor man
treener patienten i at kunne opfange symptomer og
reagere pa dem. | den sammenhaeng er man ngdt til at
integrere observationen af, om der kommer senfelger.”

Det virker som om, vi ikke er gode nok til at forberede
Kkreeftoatienter pd, hvad der venter, efter de er ude

arf behandlingen som enten raske eller kroniske
Kkreeftpatienter?

"Kreeft er altid en kronisk sygdom. Nér man har féet en
diagnose og veeret i behandling, er man kreeftoverlever
resten af livet. Alle kresftpatienter ved, at sygdommen kan
komme igen, og at det kan sprede sig. Desuden — og
dette ved kun f& — er der faktisk ogsé en @get risiko for at
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f& en ny kreeftsygdom.”

Har sundhedssystemet haft sveert ved at vaenne sig til,
at kreeft ikke bare er noget man dar af — at kreeft er en
kronisk tilstand?

"Det kan man sige. Det nuveerende system er fokuseret
pa kreeftpakker — dvs. pé hurtig udredning og behandling.
Den prioritering ger, at det bliver set som en akut sygdom,
der skal reageres hurtigt pa, og at man derefter er
feerdigbehandlet. Systemet er baseret pa specialister. De
erdygtige, men har sveert ved at se helheden. Systemet er
hajt veerdsat, selvom det ofte er i et modsaetningsforhold
til, hvad der ville veere hensigtsmeessigt for borgeren. Vi
har et system, som vi tilbeder, selvom integrationen af de
forskellige specialer — som i virkeligheden er det vigtigste
for borgeren — ikke fungerer. Der mangler overvejelser
over, hvordan vi bedst skruer behandlingssystemet
sammen til gavn for borgeme. Samtidig bliver vi nadt il
at leere patienterne at blive bedre til at Iyvtte til sig selv,
reagere pa symptomer og tage ansvar. Det er ikke mindst
vigtigt i forhold til senfelger.”
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Anna meerker konstant de nerveskader, der er typiske kemoskader, Fodderne og hendes
endeballer fales dagnet rundt, som om de sover med en irriterende og konstant prikken.
Traeder hun pé& en krumme pa gqulvet udlaser det en jagende smerte | foden.

Hvis hun gér i mere end 30 minutter, far hun smerter i fadderne, og det er et problem,
for Anna elsker at danse greesk folkedans. Men danser — det gar hun, som hun altid har gjort ...

Privatfoto
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Overvaeldende traethed, nerve-
smerter, flexjob og nye vaerdier

Anna Konstantelos Birke er 57 ar og har haft akut myeloid leukaemi (AML). Efter en knoglemarvstransplan-
tation er hun i dag i princippet helbredt. Men bade hendes krop og sjeel er maerket af senfelgerne efter
voldsom kemoterapi far transplantationen og den efterfelgende immundampende medicin. Tilbage er det
altoverskyggende faktum, at hun stadig er i live og staedigt fastholder at fa det bedste ud af det.

"Det startede som en voldsom og uforklarlig treethed
tilbage i 2017, og jeg forbandt det i ferste omgang med,
at jeg ofte skulle op om natten for at tisse. Men det blev
gradvist veerre, og derfor fik jeg efter nogen tid en tid hos
min laege, hvor jeg fik taget nogle blodpraver. Pa det
tidspunkt var jeg sé trest, at jeg kun dérligt kunne sidde
pa en stol. Jeg husker en situation, hvor jeg — kort tid far
jeg blev indlagt — sad pa en café med nogle veninder
og métte ga hjem, fordi jeg ikke kunne heenge samme,”
fortesller Anna, der pé det tidspunkt var 52 &r.

Leegen, som ikke var Annas egen, men en prakiikant,
kunne ikke se noget useedvanligt ved blodpraveme,
men Anna insisterede pé at fa et klart svar, inden hun tog
hjem. Derfor blev hendes egen laege kaldt ind, og han
konstaterede med det samme, at Anna havde for mange
hvide blodlegemer, og han sendte hende omgéende til
udredning pé Hvidovre Hospital.

Her blev det efter kort tid sldet fast, at hun havde
leukaemi, og derfor gik turen allerede samme eftermiddag
til Rigshospitalet. Her fik hun taget nye blodpraver og blev
diagnosticeret med akut leukeemi. Samme aften kom
hun i behandling med kemo-tabletter, der skulle bremse
sygdommen, indtil det var helt klart, hvad det preecist var,
hun fejlede.

Det blev starten pa en seks uger lang indlasggelse, hvor
det undervejs stod klart, at hun havde AML. P& krasftens
Bekeempelses hjemmeside kunne Anna leese, at det er
en sygdom, som 55 procent af de ramte dear af.

Maske ville det vaere bedre at do en stille ded

af leukaemi

"Jeg spurgte haematologen, hvordan mine udsigter var,
men jeg fik ikke noget svar. Til gengeeld fik jeg kemo, s&
hatten passede, og jeg var faktisk ved at de af det p&
grund af hjertesvigt. Der gik det op for mig, at nér man
accepterede s& voldsomme bivirkninger, s& métte det
deelme veere alvor,” fortasller Anna.

Kemo-behandlingen stod pa i seks méaneder. Den ferste
tid pé& hospitalet og senere hjemme i villaen i Hvidovre,

"Der var tre i min familie og omgangskreds, der var dade
af leukesemi i &rene fer, sa den fulde alvor af, hvad jeg stod
overfor, var krystalklar”

Til dagligt underviser Anna voksne indvandrere i dansk i
et sprogcenter pa Vestegnen. Det er et meningsfuldt job,
som hun elsker. Inden hun blev syg, var hun desuden
formand for alle Danmarks 1.600 indvandrerleerere.
Hendes mand gennem 30 &r er greesk, deraf efternavnet
Konstantelos, og ikke mindst derfor taler og laeser hun
greesk. Det har den praktiske sideeffekt, fortasller hun, at
hun har let ved at forstd, hvad leegeme taler om. Det,
Vi populeert kalder 'laegelatin’, er i virkeligheden greesk,
papeger hun.

Da behandlingen var kommet sé vidt, at leegerme ikke
lzengere kunne pévise sygdom i hendes krop, fik hun
besked p4, at neeste skridt var en stamcelletransplantation,
der skulle forhindre tilbagefald. Det var dog en mulighed,

Fortsaettes p& nasste side >
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som hun umiddelbart forholdt sig skeptisk overfor og
overvejede at sige 'nej tak' til.

"Jeg fik at vide, at risikoen for at dg under forlgbet, hvor
ens immunforsvar skal sasttes ud af spillet, var stor, og
bivirkningerme kunne blive ubeerlige. Det gjorde indtryk
pa mig, at jeg pé det tidspunkt var sygdomsfri, og at
der var en teoretisk chance for, at sygdommen ikke ville
komme tilbage. De mulige bivirkninger og senfalger af
transplantation skreemte mig s& meget, at jeg teenkte, at
det méske ville vaere bedre at do en stille ded af leukaemi,”
mindes Anna.

| sidste ende blev det hensynet til hendes familie, hendes
mand gennem mere end 30 ar og ikke mindst til hendes
aldersveekkede foreeldre, der blev udslagsgivende.
Jeg kunne ikke sige nej tak af hensyn til dem, forklarer
hun negternt. Begge hendes foreeldre er i dag steerkt
athasngige af hjeelp fra Anna og hendes lillesaster.

Fotex

Anna ved ikke med sikkerhed, om de senfelger, hun dgjer
med nu, skyldes kemoterapien eller transplantationen,
men meget taler for, at det er det farste mere end det
sidste. Forud for transplantationen i april 2018 (syv
méaneder efter hun fik diagnosen) 1& et forleb med
kemobehandling, der skulle sld hendes immunforsvar
ned. Derefter fugte halvanden méned, hvor hun
restituerede med rigelig mad og motion for at blive helt
Klar til transplantationen. Stamcellerne kom fra en 21-érig
tysk kvinde, og transplantationen forlgb uden dramatik.
Overordnet herer Anna til blandt de ca. 30 procent, der
kommer helskindet og med fa bivirkninger ud pa den
anden side af en stamcelletransplantation. S&dan ser hun
ihvert fald selv pa det, selvom hun ved, at der vil g& mange
ar, for man med sikkerhed kan sige, at kroppen har fundet
sig til rettet med de nye celler. Ved en transplantation er
der altid en risiko for, at de nye celler i kroppen angriber
de gamle. Feenomenet hedder 'graft versus host, og det
er en tilstand, hvor celleme fra donor (graften) angriber
cellerne i vaerten (host), der modtager stamcellerne.

Hiemme igen tibragte Anna de ferste tre maneder
i isolation i sofaen og pa lune sommerdage under
eebletreset ude | haven. | august blev hun omsider
'sluppet fri' og kunne nu for ferste gang i neesten et &r
gé ud blandt andre mennesker. Den farste tur i Fatex var
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greenseoverskridende. Jeg havde ikke veeret i naerneden
af andre mennesker end mine nasrmeste i nassten et ar.

Samlet set taler meget for, at de gener, Anna slas med |
dag, mere skyldes den kemokur end transplantationen og
de fremmede celler i kroppen, men med til billedet harer,
at den immundaempende medicin, hun fik i et halvt &r
efter stamcelletransplantationen, har fasle bivirkninger, der
minder ikke sa lidt om kemoterapiens. Sa det star hen |
det uvisse, hvad der preecis skyldes hvad. Méske kan de
helbredsudfordringer, som i dag preeger Annas liv, bedst
forklares med en kombination af de to behandlinger. At
de to kan forsteerke hinanden, hersker der — sé vidt Anna
forstar det — ikke tvivl om.

Graesk folkedans med smertende fodder

Mens vi sidder og snakker trygt og godt i sofaen,
maarker Anna konstant de nerveskader, der er typiske
kemoskader. Fgddeme og hendes endeballer feles
dagnet rundt, som om de sover med en irriterende og
konstant prikken. Treeder hun pd en krumme pé gulvet
udlgser det en jagende smerte i foden. Hvis hun gér i
mere end 30 minutter, far hun smerter i faddeme, og det
er et problem, for Anna elsker at danse graesk folkedans.
Men danser — det ger hun, som hun altid har gjort, uanset
geneme og ubehaget, for det gor hende glad, og det
kommer ikke pé tale at holde op. Smerten i feddeme
betyder ogsé, at hendes balanceevne ikke er god. Nér
hun cykler, som hun gar meget, kan hun kun blive i sadlen
i 30 minutter, hvorefter hun méa sté af og ga i 10 minutter.

Og sé er der treetheden, der stadig er hendes felgesvend
og faktisk et starre problem end nervesmerterne. Den
melder sig for det meste uden varsel og ikke mindst, nér
hun er sammen med andre mennesker. Det er iseer et
problem, nér hun er pa arbejde, selvom hun nu har et
flexjob med 18 ugentlige arbejdstimer. Det geelder om,
forklarer hun, at undgé de situationer, hvor treetheden
overmander hende, men hun har sveert ved at se
den komme, for den pludselig er der. Nu arbejder hun
halvanden time koncentreret og holder en pause péa en
halv. Det fungerer, fordi hun primeert laver e-leaming
(tit hiemmefra) og har gode muligheder for at styre sin
tid. Men kunne hun veelge, ville hun hellere vaere den
nedsatte arbejdstid foruden. Det samme geelder den
lavere len, der passer dérligt til tidens galopperende
inflation 0g svulmende gasregninger.




Jeg har veeret heldig

Situationen, her fem &r efter leukeemien aendrede Annas
liv, er, at hun i princippet er helbredt for sin krasftsygdom,
hvilket ikke er det samme som, at hun er rask eller helt
den samme som tidligere. Sygdommen har — set i et
starre perspektiv og pa trods &f, at hun hellerede havde
veeret den foruden — bragt nye veerdier og prioriteter ind
i hendes liv, som hun er taknemmelig for. Hver solop- og
nedgang teeller, og hun har faet fokus pa de ting, der
beriger hendes liv, og som hun méske tog lidt for givet, far
sygdommen forandrede det meste. Som mange andre
har Anna oplevet, at sveer sygdom har en indbygget
gave, der handler om taknemmelighed, om gleeden
ved at veere her, seette pris pa de ting, der er vigtige, og
sortere de mindre vigtige fra.

"Jeg har faet blik for at se de ting, der giver mening, de
ting, som har veerdi, og for at prioritere 0g seette pris
pa det, jeg stadig kan, og pé det, som er vigtigere en
materiel velstand og overfladisk snak. Sygdommen har
faet mig til at tage ting op til revision og se neermere pa,
hvordan jeg vil leve mit liv. Nar man har ligget seks uger pa
Rigshospitalet, er det man savner ikke en jordomrejse eller
en lottogevinst, men at komme tilbage til hverdagslivet,
til arbejdet og kollegeme, il livet med min mand og min
familie, til en tur ned i supermarkedet og en tur ned il
familien og sommerhuset i Graekenland.”

Anna har veeret heldig, og det er hun meget bevist om.
Heldig, fordi behandlingen har virket, og fordi hun har
medt dygtige leeger og kommet nogenlunde helskindet
igennem. Og heldig, fordi hun hen ad vejen (det har taget
lang tid) har forméaet at acceptere sin situation og de
begreensninger, som sygdommen har bragt med sig, og
se | gjnene, at livet, som det var for, aldrig kommer helt
tilbage. Forestilingen om, at hvis man bare er sej eller
viliestaerk nok, s& kan man overleve kraeft, tror Anna dog
ikke pa: "Nér man ligger der, kan man ikke gere en sk..
andet end at hdbe pa, at kemoen virker,” som hun s&
prosaisk udtrykker det. "Det eneste man kan — og selv det
er ingen garanti for — er at passe pa sig selv, spise og leve
fornuftigt, f& s& meget motion, som man nu kan holde til,
09 gleede sig over livet,” slutter hun.

Podcasts
pa lyle.dk

En podcast er et program, du kan hare, néar
det passer dig. Du kan hare podcasts pa fx din
mobiltelefon eller computer.

Podcastserien "Livet med CML” er produceret af
Pfizer og giver et leegeligt, psykologisk og patient
indblik i, hvordan det er at blive ramt af CML —
en sygdom, som nogle patienter mé leve med
livslangt. Der er flere podcasts i denne serie.

‘Ramt af livet’ er en podcast produceret af
SundhedsTV, hvor veert Susanne Ziba Asmussen
taler dbent og aerligt med mennesker, der er ramt.
Ramt af livet.

To afsnit i '‘Ramt af livet’ sastter fokus pa CLL
(kronisk lymfatisk leukeemi) og pa de felelser og
udfordringer, diagnosen kan medfere. Der er stor
forskel pa alvorligheden af sygdommen. Nogle
maerker ikke til den, mens andre bliver meget
syge og skal behandles i perioder.

Du kan finde disse podcasts pé lyle.dk/podcasts
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Der er sket meget, nar det gaelder
udredning og behandling af
kraeftpatienter med senfolger, men
der er lang vej endnu. Det gaelder
ikke mindst for patienter med en

blodkraeftsygdom.

Marianne Nord Hansen er formand for Senfelgerforeningen og har om nogen fingeren pa pulsen nar

det gaelder den udvikling, der foregar inden for senfalgeomradet. Hun er medlem af hovedbestyrelsen

i Kraeftens Bekaempelse, sidder i Kraeftudvalget i Sundhedsstyrelsen og i styregruppen for landets tre
nationale centre inden for senfaelger. Vi har talt med hende, om senfglger tages tilstraekkeligt alvorligt, og
om hvordan det gar med at udrede og behandle mennesker med senfglger efter kraeftbehandling.

Marianne Nord Hansen,
formand for Senfalgerforeningen.

Privatfoto.

Det ser ud til, at der sket en del pa senfelgeromradet |
de senere ar. Hvad er status?

"Der er sket rigtigt meget, bade nér det geelder udvikling
og forskning. Som forening har vi helt tilbage fra 2009
arbejdet for, at der skulle oprettes et professorat* i
senfelger og etableres egentlige senfalgeklinikker for
senfalgeramte. Professoratet, der er det ferste af sin art |
Europa, blev til virkelighed i 2013 pa basis af en beviling
fra Kreeftens Bekeempelse. Senere i 2017 blev der
bevilget penge il at etablere tre nationale senfelgecentre,”
forteeller Marianne Nord Hansen.

"Professoratet var et vigtigt skridt i retning af at opné en
egentlig godkendelse af betydningen af omrédet. |1 2017
kom vedtagelsen om at oprette nationale senfalgeklinikker.
Samlet set var det et kvantespring, men der er lang vej
endnu, og sperger vi patienterne i dag, sé vil mange med
god ret sige, at der ikke bliver Iyttet til dem, at de ikke bliver
taget alvorligt, at de ikke bliver undersagt tilstraekkeligt og
ikke fér den nadvendige hjeelp. Men der er sket noget. Vi
har nu 8-9 senfalgerklinikker rundt om i landet og navnligt
i Region Syddanmark og Sjeelland.”




‘Mélet for Senfalgerforeningen er” forklarer Marianne
Nord Hansen, “at alle, som har komplekse senfelger,
skal have mulighed for at f& dem vurderet og behandlet
pa en senfalgeklinik, S&dan er det ikke i dag, for de
findes ikke i alle regioner. Det er med stor gleede, at
der i landet er oprettet senfelgeklinikker, som tager sig
at de sygdomspecifikke senfelger som fx inden for tyk-
og endetarmskreeft. Det, vi samtidig @nsker, er Klinikker,
der kan tage sig af alle former for senfelger som smerter,
tresthed, hukommelse- og koncentrationsbesveer,
det vil sige, de senfelger, som gér pa tveers af alle
kreeftdiagnosermne.  Samlet  set  skyder der mange
senfalgeklinikker op med forskellige optagekriterier. Men
om man kan fa hjeelp afheenger stadig meget af, hvor
man bor i landet, og det er utilfredsstillende.”

"Med hensyn til de heematologiske krasftformer, sé taler
jeg af og til med patienter med en af disse sygdomme,
og de er ikke s& godt stillet. Til dem burde der vesre et
tilbud, hvor man kan komme med alle former for senfelger
uanset, hvilken sygdom man er ramt af. Det kendetegner
sygdommene inden for det haematologiske omrade, at
der er tale om flere forskellige senfalger som treethed,
hukommelsessvigt, smerter og seksuelle problemer.”

Vi héber og arbejder péa, at alle med senfelger efter kraeft
— uanset diagnose og behandling — har mulighed for at
komme pé en senfelgerklinik. Som det er dag, fér alt for
mange ikke en god nok hjeelp. Der er sket meget, men
der er lang vej endnu, og det er kun i nogle fa omréader
af landet, det er muligt at f& hjeslp. Kommer man fra x
Region Nordjylland, Region Midtylland eller Region
Hovedstadsomradet, er man ikke godt stillet.”

Hvad er de mest almindelige arsager til senfalger?

Inden for det hesmatologiske omrade er det iseer
kemoterapi og stralebehandling. Men dertil kommer ogsa
de psykiske symptomer. At fa kreeft er at blive rystet i sin
grundvold og at opleve, at livet som helhed forandrer sig
0g aldrig bliver helt det samme som fer.”

Der findes i dag behandlinger, der er meget mere
malrettede end fx kemoterapi, Hvad ved vi om senfalger i
forbindelse med disse behandlinger?
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"Der er formentlig ingen tvivi om, at jo mere mélrettet og
jo mere praecist en behandling rammer de syge celler, jo
mindre vil senfelgeme blive. Derfor hilser vi de mélrettede,
individuelle behandlinger meget velkomne, men vi har ikke
meget erfaring endnu, der kan sige noget solidt om dette.
Noget, der er meget afgerende for os som forening, er,
at patienterne gennem hele forlgbet fra den tidligste start
informeres om risikoen for senfalger af den behandling,
de far. Det giver mulighed for i nogen grad at forebygge,
men det sker desveerre ikke i dag.”

"Man kan forebygge senfalger ved at sikre, at patienten
far en s& mélrettet behandling som muligt, men ogsé ved
at informere om og tale om dem og gribe ind i god tid,
nar eller inden senfelgeme viser sig. Patientinddragelse
er ikke mindst vigtig, nér vi taler om senfelger. Det er
vigtigt, at patienterne leerer at reagere pa signaler eller
symptomer pé senfelger, for jo hurtigere det sker, des
bedre er chanceme for at athjaelpe dem. Det geelder fx
ved trasthed, hvor det kan veere en god ide at begynde at
motionere. Bare i det sméa til en start. Er man i god fysisk
form, kan man bedre afbede treethed og smerter, men
det er vigtigt at komme i gang, inden man er sa hérdt
ramt, at man ikke orker.”

"Nér man er blevet feerdig med en kreeftoehandling, kan
man komme til at opleve at veere meget alene. Pludselig
er sygehusets omsorg veek, og ofte er patienterne ikke
Klar over, hvad de har krav pé af hjeelp. Vi er i foreningen i
gang med at udarbejde en lille folder om opfelgning og de
rettigheder, man har som patient, nér man er udskrevet
eller feerdigbehandlet. Det er vigtigt at vide, at det er
hospitalerne, der har pligt til at informere om senfalger
og om den hjeelp, man kan fa, samt at den behandlende
afdeling skal sikre at patienternes senfelger udredes og
behandles. Det er ikke kommunermes opgave. Det er
et vigtigt budskab at fa frem og vigtigt, at patienterne far
viden om, hvad de har krav pa i fornold til at f& en god
opfelgning.”

Meange patienter efterlyser viden om, hvad de selv kan
gare for at styrke deres modstandskreeft og helbred,
men de oplever ikke at fa tilstreekkelig hjselp og
radgivning til det. Hvad er naglen her?

Fortseettes péa neeste side
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"Det er rigtigt, at de enkelte afdelinger ikke er gearet il det.
Det kunne veere en opgave for sygeplejerskeme at hjeelpe
patienterne med at fa et godt liv efter kraeft, men det sker
ikke systematisk. Selfalgelig mé mange patienter indstille
sig pé og erkende, at de har senfalger og leere at leve med
dem, men de har ofte brug for hjeelp. Noget af problemet
er, at der i dag ikke er nogen feelles nationale retningslinjer
for behandling og forebyggelse af senfelger, og at der
derfor dag ikke eksisterer en systematisk dokumentation
af senfelgeme. Der findes stort set ikke faste vurderings-
og méleredskaber. Det er noget, vi i Senfalgerforeningen
arbejder péa at fa indfert.”

Hvorfor har der vasret s& lidt opmaerksomhed mod
senfalger i s& mange ar?

"Sundhedssystemet har fokus pa at helbrede, og det er
naturligvis det, lesgerme prioriterer. Der er desveerre ikke
meget prestige i eller interesse for at beskasftige sig med
senfelger. Feenomenet har veeret ubeskrevet i lang tid, og
det er ferst inden for de sidste 10 &r, at der er begyndt at
komme litteratur om senfalger. Der er i dag ca. 400.000
kreeftoverlevere i Danmark, og af dem oplever 60 procent
at have senfelger af deres behandling. En meget stor
del af disse mennesker méa forlade arbejdsmarkedet,
0g i landets jobcentre ved de meget lidt om senfelger.
Det er et keempe problem, men vi ser dog en voksende
forstaelse og efterspargsel efter mere viden pa omradet.
Der sker en del, men patienterne maerker desveerre ikke
meget til det endnu. Der mangler retningslinjer i forhold il
senfelger, og det gér alt for langsomt med at udvikle dem.
Teenk bare pé, hvor hurtigt vi kunne lave retningslinjer for
behandling af corona. Det tog 14 dage.”

"Der er fine retningslinjer, nér det geslder senfelger nér
det geelder senfalger inden for tyk- og endetarmskreett,
men der burde veere det uanset, hvilken krasftdiagnose
man har. Der mangler retningslinjer p& den mere generelle
senfelger som trasthed, kognitiv dysfunktion. Man er dog
kommet sé& langt, at man nu er i gang med at udpege de
folk, der skal udarbejde de anbefalinger, der skal danne
grundlag for disse retningslinjer.”

LylLe Fokus — Senfalger

Christoffer Johansen, professoren i senfelger

pa Rigshospitalet, peger pa det problem, at
sundhedssystemet ser pé senfalger som selvsteendige
somatiske sygdomme lasrevet fra den sammenhaeng,
de er opstéet i. Kan du genkende det?

"Det kan jeg. Det er meget vigtigt, at senfelger ses i den
kontekst, at man har veeret igennem et kreeftforlgb. Har
man, fx angst for tilbagefald, skal det naturligvis ses i lyset
af den specifikke krasftdiagnose, man har faet. Man kan
ikke se senfglger som lgsrevet fra kreeftdiagnosen. Det
er helt konkret det, jeg oplever, at de ger i jobcentrene.
Her resonerer man, at den der tresthed eller de kognitive
udfordringer, du har, det er der s& mange andre, der ogséa
slas med. Ydermere bliver kreeftpatienter ofte konfronteret
med, at de jo er erkleeret raske. Det er en katastrofe.
Man ber med meget store bogstaver italeseette, at
kreeftpatienter meget sjeeldent kan betragtes som raske
i almindelig forstand.”

*Se interviewet med Christoffer Johansen der er professor
i senfelger efter kreaft p& Rigshospitalet pé side 9.

Tilmeld dig gratis

Ca. 10 gange arligt udsendes LylLes
elektroniske nyhedsbrev, LyLe eNyt,
til de medlemmer, der har oplyst
e-mailadresse.

Modtager du ikke LyLe eNyt, kan du
tilmelde dig pa lyle.dk/eNyt

- her kan du ogsa laese de allerede
udsendte udgaver af nyhedsbrevet.
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Har du brug for hjselp?

Senfolgerforeningen

¢ Ring til Senfolgerlinjen pa 40447848. Her kan du fa rédgivning, stette og hjeelp til dine senfalger.
Se telefontid p& www.senfoelger.dk

¢ Skriv til brevkassen. Du kan sperge Senfalgerforeningens socialrddgiver og sexolog om rad og
vejledning. Se mere pa www.senfoelger.dk

¢ Senfolgerklinikker i landet. Du kan blive henvist il en senfelgeklinik, hvor du har mulighed for at
blive udredt og behandlet for dine senfelger. Tal med din behandlende afdeling eller egen laege.

e Kom og veer med. Vi har en reekke fysiske lokale netveerk i landet, hvor du kan komme og snakke
om dine senfelger. Find foreningens aktiviteter pa senfoelger.dk.

¢ Online tilbud. Senfelgerforeningen har ogsé rigtigt mange online tiloud til dig, der har senfalger:

e [Faglig vejledning, hvor fagpersoner i mindre grupper vejleder og giver gode rad inden for
forskellige senfalgeomréder som f.eks smerter, fysioterapi, sociale udfordringer, hukommelse-
0g koncentrationsbesvesr. Se mere pa www.senfoelger.ak

o Netveerk for personer, som har haft senfelger i mere end 104ér.

¢ Informationsmeder til kreeftpatienter, senfalgeramte, pararende og til fagpersoner, som arbejder
inden for senfalgeomrédet.

De nationale senfolgecentre, etablereti 2017

Nationale Forskningscenter for Senfelger til Nationale Center for Senfolger hos

kreeft i baekkenorganerne kraeftoverlevere: CASTLE

40 procent af de patienter, der overlever kreeft i Der findes ikke meget forskningsbaseret viden om
beekkenorganeme, far senfalger. Der er tale om generelle senfelger hos voksne kreeftoverlevere
senfelger, der bergrer patienternes sociale aktiviteter — senfalger, der ikke knytter sig til en bestemt

og pavirker livskvaliteten markant. Centret skal bl.a. kraeftsygdom. Centret skal undersege blodpravesvar
kortleegge omfanget af senfalger til nogle kraeftformer  med det formél at finde ud af, hvilke kresftoverlevere
i beekkenorganeme og forske i, hvordan man kan der har en seerlig risiko for at udvikle alvorlige
forbedre behandlingen af tarmproblemer, seksuelle senfelger. Det er en viden, der kan bruges il at
problemer og smerter efter kreeft. Centret er tilknyttet forebygge og reducere graden af senfelger. Centret
Aarhus Universitetshospital og ledes af professor og ligger pa Rigshospitalet og ledes af professor og
overleege Saeren Laurberg. overleege Christoffer Johansen.

Nationalt Center for Brystkraeftsenfolger
Centeret skal bl.a. udvikle procedurer for, hvordan
man identificerer brystkreeftpatienters senfelger

0g udvikle Kliniske retningslinjer for, hvordan man
behandler senfalger til brystkreeft. Centret er tilknyttet
Aarhus Universitetshospital og ledes af professor og
overleege Peer Christiansen.




LylLe Fokus — Senfalger

Haematologiske patienter har sveaert
ved at fa anerkendt senfolger

Pa den haematologiske afdeling X pa Odense Universitets Hospital (OUH) har de etableret en saerlig grup-
pe, der har fokus pa senfolger, og som er sammensat af bade plejepersonale og patienter. Blandt grup-
pens medlemmer er bestyrelsesmedlem i LyLe Poul Eigil Rasmussen, der er fik konstateret lymfekraeft
i 2012. Birgit Longmose, udviklingssygeplejerske pa afdeling X, fortaeller her om gruppens arbejde og

baggrunden for dens etablering.

"Senfelgergruppen pa afdeling X er en enhed under OUH's
Patient- og Pararenderad. Her har vi samlet plejepersonale
0g patienter for at opsamle viden om, hvad senfglger er,
nar det handler specifikt om de hasmatologiske patienter,
hvad plejepersonalet kan gere, og hvad der er af tilbud
til patienter med senfelger. Nér Poul Eigil Rasmussen er
med som patientrepreesentant, er det fordi, vi naturligvis
germe Vil have patienternes perspektiv pé senfalger,”
forteeller Birgit Longmose.

"Gruppens fomemmeste opgave er at holde vores
kolleger opdateret pa senfelgeromradet med henblik
pa at videreformidle denne viden til vores patienter,”
forklarer Birgit Longmose. "Vi har, udover Poul Eigil, ogsé
en myelomatosepatient  (knoglemarvskreeftspatient) i
gruppen, og med ham som eksempel arbejder vimed den
seerlige problemstiling, der geelder for heematologiske
patienter, nemlig hvordan vi kan fa anerkendt senfalger
hos patienter, som er i vedvarende — maske livslang —
behandling. Det er bare ét eksempel pé et problem, vi
har taget op i gruppen. Det er vigtigt, at der er patienter
med i gruppen, for de kan hjaelpe os med at f& gjnene
op for, hvad det er, vi skal gere for at hjselpe dem
bedre. Samarbejdet med patienterne foregér gennem et
'Klinisk brugerrad’, der deekker hele OUH med forskellige
interessegrupper. Der er i dette forum, Poul Eigil er med.
Det er meget berigende at have patienterne med, for de
har ofte en helt ny vinkel p& nogle ting, hvor vi teenker,
hvorfor f... har vi ikke teenkt pa det noget fer.”

Pa OUH er der ogséa en mere overordnet Klinik for
Senfalger. Hvorfor er det nedvendigt med en seerlig
gruppe for heematologiske patenter?

"Senfelgerklinikken er helt ny og endnu ikke lgbet helt i
gang. Sagen er bare, at heematologiske patienter har det
sveerere i forhold til at f& anerkendt senfelger, fordi det
kreever, at de skal veere ude af behandlingsregi. Mange
haematologiske gér som bekendt i &relang kontrol og bliver
behandlet lgbende — maske livslangt. Hasmatologiske
patienter er derfor — i modseetning til andre kraeftpatienter
— | meget lange behandlingsforlgb. Har man haft
brystkreeft, er man forholdsvis hurtigt feerdigbehandlet.
Men netop fordi behandlingen af heematologiske patienter
er meget anderledes end ved andre kreeftsygdomme, er
det sveert at f& deres senfelger anerkendt og f& dem ind
pa senfelgerklinikken. Indtil videre har vi en aftale med
afdeling R (onkologisk afdeling), hvor Klinik for Senfalger
harer hiemme rent organisatorisk, om at vi kan henvise
vores patienter dertil. Der kan de sa fa en samtale, hvor
de enten kan fa hjeelp direkte eller blive henvist videre.”

"Forud for etableringen af vores gruppe pé afdeling X
blev vi klar over, at vi havde meget forskellige opfattelser
af, hvad senfalger efter haematologisk kreeft er. Derfor
nedsatte vi denne gruppe for at indsamle viden om
senfelger og beskrive, hvad senfelger er, nér vi taler om
haematologiske patienter. Og for at fa det formidlet videre
til vores kolleger og til patienterne, sé vi kan begynde at
tale om senfalger — helst helt fra starten af en behandling.
Desvearre har corona sat lidt begreensninger for vores
medeaktivitet, s& vi har farst lige haft det ferste made.”

S& en del af opgaven er at fa beskrevet, hvad senfalger
er, nar vi taler om hsematologiske patienter?

"Ja, preecis. Vi kan leene os lidt op ad de kraeftpakkeforlab,




der er beskrevet for vores patienter. De er ny-reviderede
med afsnit om, hvad senfolger er for patienter med
myelomatose, lymfekreeft og leukeemi. Det kan gere 0s
klogere pé&, hvad senfalger er for disse patientgrupper, og
hvad det er, vi skal tages os af.”

"Vores initiativ er i meget hej grad inspireret af det faglige
selskab for kreeftsygeplejersker under DSR  (Dansk
Sygeplejerad). Der har vores chefsygeplejerske veerst
formand i mange &r, og jeg sidder selv i bestyrelsen. |
det regi har vi en seerlig interessegruppe for senfelger,
hvor min kollega her pa X, Louise Andersen, er formand.
Sagen er jo, at der er kommet meget mere fokus pé, at nér
man har féet kemoterapi, sé& har det nogle konsekvenser,
0g Vi er blevet Klar over, at vi skal tale med vores patienter
om det, sikre at senfelgerne opdages, og at vi kan hjeelpe
patienterne s& godt som muligt. Med til historien harer
0gsa, at Christoffer Johansen (lses interview med ham
pa side 9) for en del &r siden lavede en undersagelse
pa kresftpatienter, der skulle afdeskke falgemne af deres
behandling. Det er den rapport, der ligger til grund for rigtigt
meget af det, vi arbejder med. Dertil kommer, at Kraeftens
Bekeempelse har oprettet en reekke senfelgerklinikker
godt hjulpet pa vej af Senfalgerforeningen. For 10 &r siden
var senfelger ikke noget, vi talte om, selvom vi vidste, at
nogle af vores patienter fx havde kognitive udfordringer.
Men vi gjorde ikke rigtigt noget ved det den gang. Det har
gendret sig nu.”

Er det iszer senfalger efter kemobehandling, der er i
fokus?

"Ja. Det hedder senfalger efter kreeft, og i heematologien
er kemobehandliing meget | fokus. Ved andre
kreeftsygdomme er der ofte tale om senfelger efter
kirurgiske indgreb, som heematologiske patienter ikke
"udsaettes” for. Hos os er det typisk nervepavirkninger,
treethed, kognitive udfordringer  (hukommelsessvigt),
angst (for tilbagefald) og seksuelle dysfunktioner, som
patienterne skal leve med resten af deres liv. Det geelder
ogsé for de patienter, der er stamcelletransplanterede. De
har ofte vaeret i en meget 'krads’ kemobehandling.”

"En af de opgaver, der venter lige forude for senfalger-
gruppen pa afdeling X, er at f& udviklet en instruks og et
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beredskab, s vi ved, hvad vi kan tilbyde patienter med
senfelger og forteelle dem, hvad vi kan gare for dem eller,
hvor de kan henvende sig for at f& hjeslp,” slutter Birgit
Longmose.

Set fra patientpositionen fortaeller Poul Eigil
Rasmussen om sin rolle.

"Jeg fik en opfordring til at g& ind i OUH's brugerréd,
hvorunder der er nedsat en gruppe med tilknytning til
afdeling X, der arbejder med senfelger. Jeg er géet
ind i det, fordi senfelger er et emne, der er brug for at
f& belyst bedre, og det geelder ikke mindst, nar vi taler
om de heematologiske sygdomme. Dertil kommer, at
det er virkeligt interessant at f& et billede af, hvordan
plejepersonalet ser pa senfelger og samtidig konstatere,
hvor vigtigt det er, at de harer om dette emne fra dem, det
handler om. Det er meget frugtbart, og s& benytter jeg |
avrigt enhver lejlighed til at forteelle om LylLe.”

Senfolgergruppenb pa afdeling X
Senfelgergruppen  pé afdeling X arbejder ud fra
et kommissorium, der blev udarbejdet af et hold
sygeplejersker, en leege, en fysioterapeut og en
socialrédgiver i foréret 2021. Heraf fremgér det, hvad der
er gruppens formél.

e At afdaskke behovet for information og interventioner
til patienter med haematologisk kreeft
samt de patienter, som er behandlet for haematologisk
kreeft,

e At sikre at patienterne lgbbende informeres om risikoen
for senfalger

e Sikre at patienterne bliver behovsvurderet med henblik
pa lgbende vurdering af rehabiliteringsbehov

o Sikre at patienter og péarerende fér rettidig hjaelp til at
héndtere deres senfalger

e At iveerkseette interventioner for alle patienter, der
forventes at f& senfelger fra sygdom og behandling.

¢ At hjselpe patienter og parerende til at opretholde s&
optimal livskvalitet som muligt og statte til egenomsorg

¢ Anvende PRO-data*, hvor dette er muligt

*PRO-data (patient reported outcome-data) er data om patientens helbredstilstand, som er rapporteret direkte af patienten
— herunder fysisk og mentalt helbred, symptomer, helbredsrelateret livskvalitet og funktionsniveau.




REHPA

Videncenter for
Rehabilitering og Palliation
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REHPA har oprettet et brugerpanel
for patienter og pargrende

REHPA, Danmarks nationale videncenter for rehabilitering og palliation, har etableret et brugerpanel, der
er sammensat af patienter og pargrende som har forstehands erfaring med rehabilitering eller palliation
fra en kommune, en region eller REHPA selv. Panelet skal samle, skabe og dele viden om rehabilitering
og palliation til gavn for mennesker med livstruende sygdomme.

Brugerpanelet, der holdt sit ferste mede i foréret
2022, beskrives som et ‘leegmands ekspertpanel pa
rehabilitering og palliation ved livstruende sygdom.

Brugerpanelet har 15-20 medlemmer, der udger et
dialogforum, hvor patienter og pérerende heres med
det formél at skabe et bredere grundlag for beslutninger
og losninger pd REHPAs aktiviteter og organisering.
Brugerpanelet skal give stemme til mennesker med
erfaring fra rehabiliterings- og palliationsforlab i kommuner
og regioner. Mélet er at bygge bro til REHPA og til den del
af sundhedsvaesenet, der arbejder med rehabilitering og
palliation — for i sidste ende at bidrage il at kvalificere og
udvikle tilbud og aktiviteter, som kan komme livstruende
syge og deres parerende til gavn.

Visionen er at brugerpanelet skal vaere et rummeligt og
fordomstrit forum med plads til forskellighed og konstruktiv
dialog. Panelet Indgér i et samarbejde med REHPA og
rédgiver i alle brugerrelaterede spargsmaél. Desuden skal det:

e Agerer brobyggere mellem region, kommune og
REHPA ved at belyse fordele og ulemper i eksisterende
rehabiliterings- og palliationstilbud til mennesker med
livstruende sygdom

e Belyse og perspektivere temaer og spergsméal om
rehabilitering og palliation, der er relevante for patienter
med livstruende sygdom og deres pérerende

e Bidrage med inspiration til nye patientorienterede
projekter, relevante ideer og tiltag til gavn for patienter
0g péargrende

® Indg& som partner i relevante REHPA-aktiviteter for
patienter, pérerende og/eller personale

Brugerpanelet har en réadgivende funktion for REHPAs
ledelse og medarbejdere. Medlemmerne af panelet har
ikke beslutningskompetence, men kan f& direkte eller
indirekte indflydelse pa dilemmaer eller spargsméal.

Der afholdes to arlige workshops a fem timer i Nyborg og
to &rlige online statusmader a 1 time. Der kan afholdes
seminarer med overnatning i REHPAs Forskningsklinik,
Nyborg. Mademe i Brugerpanelet er lukkede af hensyn til
personberetninger.

Madeprogrammet tilretteleegges af REHPA, og vil som
regel indeholde en velkomst, status for REHPA og 1-2
fagtematiske workshops bundet op pé aktuelle aktiviteter
og projekter i REHPA. REHPAs faglige ledere har
ansvar for workshopperme, og de deltager ligeveerdigt i
planleegning og afvikling af meder og sammenfatning af
workshoppens tematiske arbejde.

Brugerpanelet sgger labende nye medlemmer
Brugerpanelets medlemmer rekrutteres fortrinsvist via
REHPAs  Forskningsklinik, og der tilstreebes rimelig
fordeling i alder, ken og geografi. Alle medlemmer har
veeret eller er berort af livstruende sygdom som patient
eller pérgrende. Medlemmerne kan hgjst sidde i en
feméarig periode og der foregér en lgbende udskiftning.
Medlemmer af Brugerpanelet er ulennede.

Er du interesseret i at deltage, kan du kontakte klinisk
leder Annette Rasmussen p& 21 81 18 67 eller
Annette. Rasmussen2@rsyd.dk. Du kan leese mere om
brugerpanelet p&d REHPAs hjiemmeside: www.rehpa.dk




December 2022

| starten af september inviterede medicinalvirksomheden Pfizer til en to-dags konference: Allies Against
Cancer, som var den fjerde af sin slags. Patientorganisationer fra Danmark, Sverige og Finland var samlet
for at tale om adgangen til ny medicin, om ’psyco-oncology’ og muligheden for at tilknytte faste psykolo-

ger til kreeftafdelinger.

Af Sara Castenberg, medlem af Lyl.es redaktion og bestyrelse

Efter en tid med corona blev konferencen denne gang
afholdt som et hybridmede. | hvert land var der mulighed
for fysisk fremmeade, men kommunikationen imellem de
tre lande forgik virtuelt via internettet.

Konferencen bed pa flere gode opleeg fra bla.
Bobby Zachariae, der er professor i psykologi og
adfeerdsvidenskab ved Aarhus Universitet og professor
ved onkologisk afdeling pé& Aarhus Universitetshospital.
Derudover bidrog ogséa psykolog og sekretariatschef |
patientforeningen DBO (brystkreeft), Randi Krogsgaard.

Livskvalitet — et komplekst og bredt emne
Bobby Zachariae har studeret sammenhzengen mellem
kreeft, bivirkning og livskvalitet, og hans studier viser, at
har en patient én bivirkning, vil der ofte veere tale om
flere, da én bivirkning ofte fremkalder en anden. Er man fx
prasget af smerter fra behandlingen, er der stor mulighed
for, at det vil pavirke ens savn, som sa vil pavirke ens
humer etc.

Bobby Zachariae talte om, at aimindelig kognitiv behandling
sjeeldent  hjeelper kresftpatienter, da  preemissen  for
kognitive behandling er at tale med klienten om, hvor
stor sandsynligheden er for, at det, patienten frygter
mest, sker. For en krasftpatient er det veerste jo sket — lidt
forenklet sagt. Derimod er vejen frem ifalge ham sékaldt
‘third way therapy’, der fx indebeerer mindfuliness.

Hans studier viser, at hvis der kan arbejdes med, at
patienten bruger mindre energi p& smertermne eller ikke
giver smerterne den samme opmaerksomhed, sé oplever
patienterne som regel feerre smerter.

Det vil sige lasren om at veere opmasrksom pa ens tanker,
men ikke at give dem for meget plads og dermed undga

at give tankerne for meget magt. Det handler ogsé om at
fokusere pa, hvad man er taknemlig for, ogsa selvom det
negative overstiger det positive, samt undersege, hvad
der er vigtigt for en, og rette fokus mod dette.

Afslutningsvist talte BobbyZachriae om nadvendigheden
af et system pa hospitalsafdelingerne, der kan screene for
systematiske indikatorer for sammenkaedede fysiske og
psykiske symptomer i forbindelse med kraeftbehandling.

| gjeblikket arbejder han og andre pa at udvikle en app,
hvor patienter kan oplyse deres bivirkning(er) med henblik
pa, at leeger kan indsamle disse vigtige oplysninger.
Appen tager udgangspunkt i brystkreeftpatienter, men de
vil meget gerne have appen tilpasset andre kreeftpatienter.
Desvearre er det en dyr lgsning, og derfor bliver appen
som udgangspunkt ikke tilbudt alle krasftomréader.

Randi Krogsgaard talte om behovet for og vigtigheden af
at have psykologer tilknyttet de enkelte krasftafdelinger.
Dette for at kunne imadekomme efterspergslen hos
patienterne  0g hospitalernes  udfordringer med at
kunne tilbyde hjeelp til den kognitive del af det at f& en
kreeftdiagnose. Det vil give mulighed for at have fokus pa
livskvalitet gennem hele behandlingsforlabet.

Der var mindre udfordringer med at fa lyd og billede
igennem landene i mellem, men alt i alt fungerede det
fint med en hybrid medeform. Der var dog et udpreeget
gnske om, at det til nesste ar bliver et helt igennem fysisk
made, med muligheden for at deltage virtuelt, hvis man er
forhindret i at mede op.

Jeg héber, det bliver muligt at mades fysisk alle sammen
til nesste arl
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Der var samiet folk fra stort set hele kloden til den arlige CMIL Horizons-konference i oktober i Marrakesh. Frivatfoto.

| slutning af oktober maned blev den arlige CML Horizons-konference afholdt i Marrakesh, Marokko.
Det var forste gang i tre ar, at konferencen blev afholdt fysisk efter corona-epidemien og ferste gang, at

konferencen blev afholdt pa det afrikanske kontinent.

Af Sara Castenberg, CMIL-patient og med i LylLes bestyrelse

| alt var 85 lande repreesenteret fysisk til konferencen,
mens flere fulgte med online. Dermed var der folk fra store
dele af kloden til stede, hvilket gav en helt seerlig og smuk
dynamik.

Udover de forskellige landes patientforeninger var der
0gsé CMlL-leeger fra Tyskland, England og Frankrig,
der stod for opleeg. Derudover deltog CML Life (et
stetteprogram for alle med CML, kronisk myeloid
leukeemi), samt Leukemia Care (Storbritanniens farende
leukeemi-velgerenhedsorganisation).

Konferencen blev afholdt over tre dage, hvor der blev
talt om bivirkninger, graviditet/fertilitet, TFR (treatment
free remission) og behandling, herunder nye TKler
(tyrosinkinasehaemmere), der er kommet pé& markedet
eller er pa vej.

Et af emneme, der blev der talt om, var, hvordan studier
over det nye Asciminib 001-leegemiddel, som tyder
pa at give feerre bivirkninger end de andre 1.-, 2.-, og
3.-generations TKl'er,



Andre nye TKl'er, der er pd markedet eller er ved at
komme péa markedet, er:

e \odabatinib, der har vaeret pd markedet et par é&r i
Asien, hvor praepareret ogsa er fra.

e Olverembatinib ogsé fra Asien, der er ved at g& ind |
et Klinisk forsag meget snart.

De umiddelbare studier viser, at det er ret effektivt for
patienter med mutationer.

Der blev talt om evidensbaseret viden fra patientforeninger
til medicinindustrien og leeger.

Flere patienter delte deres historie med CML fra
diagnosetidspunkt og de udfordringer de efterfalgende
havde gennemgéet.

En CML-patient fra Afrika fortalte om sine udfordringer |
forbindelse med at f& konstateret CML og muligheden for
at f& flere bern. Hun fortalte, hvordan der i Afrika er en stor
stigmatisering mod kvinder, der ikke far barn eller bem
nok.

En Israelsk kvinde fortalte om sit forlab med manglende
respons pa medicinen, hviket betad, at hun métte
knoglemavtransplanteres. Hun fortalte ogsé om, hvordan
hun vendte sig mod kreativitet (tegning) for at oplyse
sine bern og familie om, hvad hun gennemgik og skulle
igennem med transplantationen. Kvinderne var i deres
20'ere og 30'ere, da de fik konstateret CML.

Udover de faglige og personlige opleeg var der ogsé
debatseancer, om fx TFR er en form for kur for CML-
patienter. Et modargument for, at TFR skulle vasre en
kur, kom fra Jan Geisler, der har startet CML Advocates.
Jan Geislers anke er, at under 50 procent af alle CML-
patienter ikke vil have muligheden for at prave TFR, fordi
deres BCR-ABL aldrig kommer langt nok ned til, at det vil
veere en mulighed at prave. For andre CML-patienter vil
TFR aldrig virker. Derfor var det for ham ikke en kur, men
fantastisk, nér det virker. Selv har Jan Geisler veeret i TFR
i mere end 10 &r.

P& anden og tredje dag blev konferencen delt op i
verdensdele for at tale om, hvad der udger de storste
problematikker i den verdensdel, man selv bor i. Her
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var Europa samlet, selvom det oftest har veeret sédan,
at Europa har veeret delt op i @st og vest. Behandling,
synlighed og samarbejde (pad tveers af lande og
organisationer) var ting, der gik igen.

P& konferencen var det meget tydeligt, at der er keempe
forskellige i béade tilgeengelighed af medicin, behandling
0g gkonomisk stette landene i mellem. Derfor er mange
lande afheengige af stette fra organisationer og donationer.

Undervejs var vi ogsa ude at se et kreeftcenter, som
var startet af en marokkansk kvinde, der selv har levet
med CML i 20 &r. Centret havde hun startet, fordi
mange marokkanere, der far konstateret krasft, ikke har
rad til transporten til hospitalet. Her kan de fa lov at bo,
mens deres forlgb pé hospitalet stér pa. Desuden er der
personale til at forklare dem og deres péargrende, hvad
det er, der foregér, hvis der er behov for det. Det hele
er gratis udover de to dollars, patient og parerende skal
betale per overnatning. Dette er kun pékreevet, hvis
patienten og deres familie har mulighed for at betale det.
Ellers bor de gratis. De to dollars er udelukkende for at
bevare patientens og de péargrendes eere. Endnu en
kulturel forskel lande i mellem, méske?

Alt i alt var det en kaempe oplevelse at deltage, mades
og tale med s& mange forskellige mennesker fra hele
verden. Det var bé&de inspirerende, rerende, hérdt og
fagligt givende pa en og samme tid.

| 2023 forventes konferencen af finde sted i enten Serbien
eller Tyskland.
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Ny forening vil skabe dialog
om livstruende sygdom mellem
sygdomsramte, parorende,
sundhedssystemet og det
omgivende samfund

Kunst & Cancer hedder foreningen, der gennem musik, foredrag, debatter og udstillinger vil ga nye og
utraditionelle veje for at saette fokus pd, hvordan kunst kan hjzelpe med at skabe dialog og livskvalitet, nar
man er truet af alvorlig sygdom. Det forste arrangement finder sted den 17. januar 2023 i Odense.

Hvem siger, at kunst og cancer ikke har noget med
hinanden at gere? Teenk nu, hvis man kan bruge kunsten
til at tale bent og fordomsfrit om krasftsygdomme, som
mere end 400.000 danskere lever med.

ldeen om at stifte en forening med det ophgjede og
useedvanlige méal at bruge kunst til at skabe en dben
samtale om det at fa og leve med en alvorlig — nogle
gange livstruende — sygdom, stammer tilbage fra Per
Morsing, der dede af myelomatose (knoglemarvskrasft)
i foraret 2022 efter en lang og sej overlevelseskamp. Per
blev, som nogle méske husker, portrestteret i bogen Da
kreeft eendrede mit liv — Ukendt & Usynlig fra 2016, hvor
han fortalte om de halku-digte, han skrev for at sege
lindring og indsigt, da han ferste gang var i behandling
for sin sygdom.

| tiden efter, at Per var feerdigbehandlet og udskrevet |
forste omgang, satte han og en flok gamle venner fra det
fynske musikmilig musik til nogle af hans digte. Det kom
der en CD ud af med titlen Sange fra Det Gule Hus. Farst
senere, og mens Per endnu var iblandt os, opstod tanken
om at skabe foreningen Kunst & Cancer og gennem
den arrangere en reekke debat- og musikaftener fordelt
ud over det ganske land. Tanken var at bruge musik og
anden kunst som et baggrundsteeppe til at tale mere
dbent om det at leve med en kronisk og livstruende
sygdom. Arrangementet i Odense er sdledes det farste
af sin slags og pa en méde et levende laboratorium, der

skal skaffe erfaringer for, hvordan konceptet kan udvikles
fremover.

Mad Sara og Randi - to kreeftoverlevere

Det farste arrangement finder sted i Odense den 17. januar
2023. Det er blevet til i samarbejde med 3F i Odense og
har fokus pa det at vende tilbage til arbejdsmarkedet — i det
gamle job — efter et behandlings- og sygdomsforlgb. Det
er for mange kreeftpatienter en blandet oplevelse, der farst
og fremmest er preeget af gleeden over at kunne komme
tilbage, men som ogsé byder pa en reekke udfordringer.
Kan man regne med at blive forstéet af sine gamle kolleger,
der kan have sveert ved helt at begribe, hvad man har
veeret igennem, og hvordan har man det nu med senfalger
som treethed og nervesmerte m.m. og timed psykiske
udfordringer efter at have felt sig truet pa livet?

Denne aften i Odense kan du blandt andet made
Sara Castenberg og Randi Krogsgérd. der begge er
kreeftoverlevere. Efterfelgende vil der veere tid til debat og
dialog mellem de fremmgadte.

For og efter opleeggene fra Sara og Randi kan du
glaede dig til musik fra 'Projektorkesteret, der blandt sine
medlemmer har nogle af initiativtagere til foreningen
Kunst & Cancer. Stilen er 'New City Blues', og det er
nye sange med tekst af Per Morsing og musik af lvan
Schroeder spillet af et 9-personers orkester sammensat
af rutinerede kreefter. Det bade swinger og rocker.
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Sara Castenberg er 43 &r, medlem af LyLes
bestyrelse, gift, og har en datter pa ni &r.
Hun vil forteelle om sin leukeemidiagnose
(CML) og om det at vende tilbage il
arbejdslivet med en eksistentiel krise og
fysiske men i bagagen.

Randi Krogsgard vil kaste et mere overordnet
lys péa krasftoverleveres udfordringer

med arbejdsmarkedet. Randi er 67 ar

0g sekretariatsleder i patientforeningen
Dansk Brystkreeft Organisation. Hun er
psykolog, journalist, foredragsholder,
brystkreeftoverlever og forfatter til flere bager
om at leve med en kreeftsygdom.

Du kan folge Kunst & Cancer pa Facebook, hvor du ogsa kan se
programmet for det forste arrangement: facebook.com/kunstcancer
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Velbesggt informationsmade for
patienter og parerende pa den
haamatologiske afdeling i Aarhus

Den 1. november 2022 var valgdag i Danmark, men ogsa dagen, hvor den haeamatologiske afdeling pa
Aarhus Universitetshospital i samarbejde med LyLe afholdt et kaeerkomment *abent hus ’-arrangement for
patienter og pargrende.

Nér patienter og deres pérerende kommer forbi den
haematologiske afdeling i Skejby, er det som regel for at
komme til kontrol, behandling eller samtale med en leege
eller lignende. Den 1. november var det lidt anderledes.
Her havde afdelingen med chefleege Niels Frost
Andersen i spidsen og i samarbejde med Lyle inviteret
til et spaendende mede med en sjaelden mulighed for at
fa indblik i afdelingens fysiske rammer og daglige arbejde.
Det havde godt 50 patienter og pérerende sagt ja tak til,
og det blev en god og indholdsmesttet eftermiddag pa
sygehuset.

Velkomsten 1l medet stod Lyles formand, Rita O.
Christensen, for sammen med afdelings ledelse, som
bestar af Niels Frost Andersen, Francesco dAmore og
Marie Maller.

Forste programpunkt var under temaet 'patientforlgloet’
med fokus p& unge patienter ved ungekoordinator

Anette Borup, rehabilitering til transplantationspatienter
ved sygeplejerske Astrid Lindman og endelig tilbud fra
Kresftens Bekeempelse ved radgiver og sygeplejerske Lil
Kirkegaard Olesen.

Herefter fulgte en informationsmasttet time under
overskriften 'Behandlingsmuligheder nu og i fremtiden,
hvor overlaege Anne Roug fortalte om AML (akut myeloid
leukaemi) med fokus pa de nyeste behandlingsmuligheder.
Hun blev efterfulgt af afdelingsleege Marie Bill, der fortalte
om MDS (myelodysplastisk syndrom). Efter hende fortalte
overleege, PhD Judit Jergensen om lymfomer og i den
forbindelse ikke mindst om den sékaldte og meget
lovende CART-cellebehandling. Som afslutning péa dette
programpunkt overtog afdelingsleege Martin Bjerregéard
Pedersen, der entusiastisk fortalte om CLL (kronisk
myeloid leukaemi) seerlige kendetegn og behandling.

Hvad med en aldrekoordinator?

Efter en tiltreengt pause og en sandwich var der afsat
en lille halv time til, at de deltagende patienter og
parerende kunne stille spergsmaél til et yderst kvalificeret
panel bestéende af afdelingschef Niels Frost Andersen
og leegeme Francesco dAmore og Tia \Vetterl,
chefsygeplejerske Marie Mgaller og Rita O. Christensen fra
LyLe.

Og spargelysten var stor. Blandt spargsmélene tog ét
afseet i det opleeg, der handlede om unge patienter og
eksistensen af en dedikeret 'ungekoordinator’. Spergeren
tog udgangspunkt i det forhold, at de deltagende
patienter og pararende pa madet tydeligvis i gennemsnit
var paent over de 60 &r. Det aktualiserede spergsmélet,
om det mon var pé tale at indfere en eeldrekoordinator,




Hvem er unge patienters

| Blodsygdomme er
midt i 30'eme g | ReAa IS dkog i

der x kunne veere bisidder ved de meget sveere og
komplicerede samtaler, som patienterne har med leeger
0g sygeplejersker, ndr de ferste gang skal have besked
om den sygdom, der har ramt dem. Her efterlades
patienterne og deres parerende ofte med en folelse af
chok, en foruroligende uvished og en oplevelse af ikke
helt at have forstéet, hvad det egentlige var, leegen sagde
om det, jeg fejler, og den behandling, jeg kan fa.

Spargeren introducerede ideen om, at bisidderen kunne
veere en repreesentant fra LylLe og eventuelt en patient
med erfaringer fra samme sygdom og behandlingsforlab.

Niels Frost Andersen svarede: "Det lyder som en god
idé. Det er ofte en kritisk samtale, ndr man ferste gang
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skal forteelle en patient, hvad det er, han eller hun fejler,
og hvordan vi kan hjeelpe. Det vil kreeve en forholdsvis
stor indsats fra en s&dan frivilig bisidder (der selv er
tidligere patient), og som patient skal man veere bevidst
om, hvordan man vil have det med at blive konfronteret
med en patient med samme sygdom som en selv. Det
kan veere en barsk oplevelse. Men jeg kan godt forestille
mig, at mange patienter ville have lyst til at have en sadan
bisidder. Normalt ger vi meget ud af at opfordre til, at man
har en péarerende med, for vi ved jo godt, at patienten
kun hgrer 10-20 procent af det, vi forteeller. Vi er meget
opmasrksomme pa, at vi sidder over for mennesker, der
er i en krisesituation, men det at have en 'neutral’ person
kan vaere en god idé. Jeg teenker, at en beslutning
om et sédant tilbud herer hiemme pé regionalt niveau.
Der er ogsa en opgave for LyLe her i at kortleegge og
dokumentere, hvad det er for behov, patienterne har.”

Brug LyLe

Projektsygeplejerske  Tia  Vetterli  tilfgjede, at
sundhedspersonalet er opmeerksomme pa, at eeldre
patienter kan have samme behov for stette som unge.
"Det ligger os ikke fiemt. De fleste patienter er oppe |
drene, og som asldre har man nogle seerlige behov.
Mange patienter ringer til os med spargsmal en eller to
dage efter, de har faet en diagnose ved en samtale med
en leege. Spargsmalet er, om vi er klaedt godt nok pa til
at patage os opgaven, og hvad det preecise behov er,
0g hvad patienten har lyst til. Er det, der er brug for, en
bisidder, som er leegmand (m/k) og selv tidligere patient,
eller er det en sundhedsprofessionel, der kan felge op pa
samtalen der, hvor det er nadvendigt, eller er det en, man
kan sidde og tale med derhjemme efterfelgende.”

Lyles formand, Rita O. Christensen, naevnte, at der
i LylLe-regi er eksempler pé, at en person fra en af
foreningens lokale netveerksgrupper har veeret med som
stette for en patient, der netop skulle til en meget sveer
samtale pa hospitalet. S& der er altsé allerede gode
eksempler pa, at patienter har en bisidder med sig, og det
understreger veerdien af at veere med i Lyl e og tilknyttet
en netvaerksgruppe, understregede hun.

Efter en kort opsummering af hele modet fra
afdelingsledelsen, blev de deltagende som programmets
sidste indslag inviteret med pé en runadtur i afdelingen for
blodsygdomme.
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| dag lever jeg et helt almindeligt liv

Jette Skov Jessen fik konstateret blodkraeftsygdommen kronisk lymfatisk leukeemi (CLL) i efteraret 2016.
Hun fortaeller her om livet med séakaldt malrettet, tidsbegraenset behandling uden brug af kemoterapi, der
har betydet, at hun nu pa tredje ar ikke lzengere er i behandling og har faet sit normale liv tilbage.

| Danmark behandles de fleste CLL-patienter med en
kombination af kemo- og immunterapi, men lidt afhaengig
af, hvor godt denne behandling virker, vil de kunne blive
tilbudt andre typer behandlinger. Leegeme kan i dag
tilbyde CLL-patienter sékaldt mélrettet medicin, der gér
mere direkte efter de syge celler, og derfor ikke har s&
store bivirkninger som kemoterapi. Nogle patienter har
en variant af sygdommen, som ikke reagerer pa kemo-
behandling, og de vil typisk blive tilbudt en af de nye,
avancerede og mélrettede behandlinger fra starten.
Sé&dan en patient er Jette pa 64 &r.

Blandt de mélrettede behandlinger skelner man mellem
tidsubegrasnset (livslang) behandling og  tidsafgreenset
behandling — som regel i kombination med andre
leegemidler. Nér det geelder de tidsubegrasnsede
behandlinger, er den mest brugte i dag ibrutinib. Det er for
mange en effektiv behandling, som de téler godt, men der
er patienter, der af forskellige grunde ikke kan f& denne
behandling. Den tidsbegreensede, mélrettede behandling
er sidste skud pa stammen. Det er leagemidlet venetoclax
i kombination med et antistof (ftuximab). Denne
behandling vil typisk treenge sygdommen s& meget




i baggrunden i lgbet af et par &r, at man kan standse
behandlingen for en tid og derefter i princippet leve et
normalt liv. Men behandlingen er ikke heloredende, og
derfor m& man forvente, at sygdommen fer eller siden
kommer tilbage. Hvor lang tid, der gér, vil veere meget
forskelligt fra patient til patient, men vi taler som regel om
adskillige &r. Nér sygdommen kommer tilbage, kan man
genoptage behandlingen med fuld effekt, indtil man igen
kan standse den.

Slap for kemoterapi

Om man veelger den ene eller den anden -
tidsubegraenset eller tidsbegreenset — behandling, beror i
haj grad pa patientens egne ansker, og hvad der passer
bedst til dennes livsstil. Nogle foretraskker den livslange
behandling, fordi det giver dem en oplevelse af, at deres
sygdom er under konstant kontrol og vil forblive sadan.
Det svarer i princippet til en diabetiker, der tager insulin.
Andre foretraskker den tidsbegreensede behandling, fordli
de i de behandlingsfri perioder i bedste fald kan glemme
deres sygdom og leve et naesten normalt liv. Ofte er det
praktiske forhold, der afger, om man vaslger den ene frem
for den anden. Er man i tidsbegreenset behandling, vil
man skulle hyppigere til kontrol p& sygehuset. Det betyder
flere afbreek i hverdagen og transporttid.

Jette, der arbejder som bioanalytiker, herer til de forholdsvis
fa CLL-patienter, der har en kromosomforandring (P17),
der betyder, at kemoterapi ikke virker pa sygdommen.
Hun blev derfor fra starten tilbudt mélrettet behandling
med et nyt laegemiddel, der heldigvis virker meget godt,
0g hun slap derfor for kemoterapi.

"Jeg startede med at gere det, man aldrig skal gere,”
fortesller Jette. "Jeg gik pé nettet for at finde ud af, hvad
jeg fejlede, og blev skreemt fra vid og sans. Der er meget
dérlig viden pa intemettet, og jeg troede, at jeg skulle de
lige om lidt. Man skal Iytte til sin leege og stille spergsmal.”

"Jeg kom meget hurtigt i behandling med leegemidlet
ibrutinib, men métte stoppe, fordi jeg efter nogle uger fik
en allergisk reaktion”,

lorutinib er, hvis den virker, som den skal, og man kan téle
den, en livslang behandling, som mange CLL-patienter i
dag lever med. Den holder sygdommen nede, men har
0gsé kritiske bivirkninger hos nogle.
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"Efter oplevelsen med ibrutinibb  fik jeg en ny
kombinationsbehandling, som gav mig meget svaere og
skreemmende bivirkninger | form af infektioner.”

Sygdomsfri og taknemmelig

lapril 2017 blev den nye venetoclax-behandling godkendt
af leegemiddelmyndighederme, og Jette startede som
den farste danske patient (uden for et studie) med at fa
den i mindre doser, som blev trappet op over fem uger.
Hun meerkede ret hurtigt en positiv udvikling, men dgjede
ogséa med kvalme. Det blev dog afhjulpet ved, at hun tog
behandlingen bade morgen og aften i stedet for kun om
morgenen.

Jette fik denne behandling, en kombination af venetoclax
og rituximab, i to &r, og pé det tidspunkt var sygdommen
ikke leengere sporbar og i ro. Derefter stoppede hun med
behandlingen, og det var en lettelse, forteeller hun. Det er
nu lidt over tre &r siden, og hun har lige veeret til kontrol,
hvor alt s& fint ud. Fordi denne type behandling fortsat er
forholdsvis ny, er der ingen der ved, hvor lang tid der vil
ga, inden sygdommen vender tilbage. Jette skal ferst il
kontrol igen om et &r.

"Jeg har faet at vide, at hvis/nar sygdommen kommer
tilbage, kan jeg gentage behandlingen og senere igen
holde pause. Det er meget betryggende. Men det er
dejligt med disse perioder, hvor jeg ikke hele tiden skal
veere pa medicin. Jeg kan godt masrke sygdommen i form
af treethed, svedeture og et immunforsvar, der ikke er helt
i top, men det adelasgger ikke min livskvalitet. Jeg er ikke
rask, men sygdomsiri. Det sidder altid i baghovedet, at
sygdommen jo ikke kan helbredes, men jeg lever faktisk
et helt aimindeligt liv i dag. Det er jeg meget taknemmelig
for.”
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CLL-patienter i behandlingsfrie
perioder far bedre muligheder

for et aktivt liv

| dette interview fortzeller haamatolog Christian Bjorn Poulsen fra Roskilde Sygehus om behandlingen af
CLL i dag med fokus pa, at mange patienter fremover vil kunne veere behandlingsfrie i lang tid og opleve,
at sygdommen og bivirkninger af behandlingen ikke behgver at sta i vejen for deres liv.

Patienter med behandlingskrasvende CLL stér i dag over
for en raskke valgmuligheder, nar de sammen med deres
haematolog skal beslutte, hvilken behandling der er bedst
egnet til netop deres specifikke sygdom og livssituation.

Der er groft sagt tre hovedspor, man kan felge, nér man
skal behandle CLL:

1. Det farste er kemo-/immunterapi, der i en arraskke
har veeret og endnu er ferste linjebehandling. Det er en
kombination af kemoterapi og et sékaldt antistof (CD20).
Det er en god behandling, der har hjulpet mange, men
kemoterapi rammer ogsad andre celler end de syge og har
derfor forholdsvis store bivirkninger.

2+3: De to naeste spor er de sakaldt mélrettede
behandlinger, der er blevet tilgeengelige i de senere &r.
De er kendetegnet ved, at de gér mere direkte efter de
syge celler. Det vil i princippet — og i de fleste tilfeelde —
betyde faerre bivirkninger og dermed bedre livskvalitet for
patienten.

De mélrettede behandlinger er der groft sagt to typer af,
forklarer Christian Bjern Poulsen. Ferst kom ibrutinib, der
er en sékaldt BTK-haemmer. Det er en tablet-behandling,
der er karakteriseret ved, at man tager den livslangt, tilman
ikke kan tale den leengere, eller til at sygdommen kommer
igen. | nyere tid er der kommet en reekke besleegtede
behandlinger til i denne kategori.

Den anden type, og det tredje og nyeste spor, hedder
Venetoclax og er en sdkaldt bcl2-haemmer. Den tages
typisk over et tidsbegrasnset forlagb pé 1-2 &r, hvorefter
man kan veere behandlingsfri i en leengere periode.
Venetoclax kombineres som regel med Rituximab eller
Obinutuzumab (sékaldte antistoffer). Det er kombinationer,

der ikke mindst har vist sig meget virkningsfulde i relation
til tilbagefald af CLL efter kemo-immunterapi.

Hvad er forskellen pé de tre typer behandling for CLL?

"Kemo-/immunterapi er en rigtigt god behandling, der
har hjulpet mange, men det er stadig 'gammeldags’
kemoterapi, der ikke kun rammer de syge celler, og
kan derfor have forholdsvis store bivirkninger. Kemo-
immunterapi er tidsbegraenset og tages typisk hen over
et halvt &r. | de fleste tilfeelde vender sygdommen tilbage
efter en periode, og man mé behandle igen.”

"Med lbrutinib  behandler man livslangt under den
forudseetning, at sygdommen kan holdes nede, og at
bivirkningerne ikke bliver for voldsomme. Standser man
behandlingen eller tager lzengere pauser, er der risiko for
at sygdommen kommer igen, og i nogle tilfeelde i mere
aggressiv form.

"Den nyeste type behandling, som har vist meget gode
resultater, er Venetoclax i kombination med antistof ifa.
Rituximab eller Obinotuzumab. Det er en behandling, der
gives over en periode pa 1-2 &r. Derefter kan man stoppe
helt i en leengere periode "

Hvorfor er mélrettet behandling med behandlingsfrie
perioder en fordel for patienten?

"Som jeg ser det, har tidsbegreenset behandling med
Venetoclax/Rituximab/Obinutuzumab ferst og fremmest
veerdi for patienter, der har et aktivt liv. Det kan veere
et arbejdsliv, hvor man har brug for at leve s& normalt
som muligt med en sygdom, der er knapt er meerkbar.
Min erfaring er, at specielt de yngre patienter er glade
for tidsbegreenset behandling, men eeldre patienter kan




0gsé have glaede af den. Man kan altsd ikke kategorisk
sige, hvem det er godt for. Vi har helt nye data som
viser at behandlingen giver leengere sygdomsfrined end
behandling med kemoimmunterapi. Det tyder pa, at dette
pa sigt ogsé vil give en overlevelsesgevinst,

Hvem kommer typisk i hvilken behandling?

"Kemo-/immunterapi  gives endnu til CLL-patienter
som ferste linjebehandling. Seerlig il patienter med
unikke karakteristika i deres syge celler, hvor vi ved, at
denne behandling virker sgerlig godt, og er med télelige
bivirkninger. Det er stadig en almindelige behandling, og
den kan tilpasses individuelt til den enkelte patient. ”

I anden linje bruges de nye, mere maélrettede
behandlinger. Disse behandlinger gives hovedsageligt
til dem, der har veeret i behandling tidligere, men hvor
det er blevet ngdvendigt at finde nye veje. Her vil vi som
regel tale med patienten om, hvad der vil veere bedst for
ham eller hende. Der er bade fordele og ulemper ved de
forskellige behandlinger vi har. En af problemstilingerne
kan veere noget s basalt som transport. Bor man langt fra
hospitalet, er der indlysende fordele ved en behandling,
der kresver fa fremmeder pé sygehuset.”

"Stor set alle de behandlinger, vi har til radighed, har en
fantastisk god virkning, men meget kommer an pa ens
livssituation, og om man har andre sygdomme - altsa
hvad der er bedst for den enkelte. Som fagpersoner
ved Vi, hvilke patienter der har gavn af en bestemt type
behandling frem for en anden, og hvilke bivirkninger
man ma regne med, men ofte er behandlingeme meget
ligevaerdige. | den situation taler vi med patienten om,
hvad der vil passe bedst i forhold til hans eller hendes
livssituation.”

Hvis du vil se en lidt laengere version af dette interview —
med flere spargsmal/svar — kan du finde det pé lyle.dk

NY gratis bog
om kutant lymfom

Personlige samtaler
om at fa og leve med
lymfekraeft i huden

| LyLe har vi l&enge savnet god information

om lymfekrzeft i huden ogsa kaldet kutant

lymfom, og om hvordan det er at leve med
denne sjaeldne sygdom.

Det bliver der réddet bod pa nu i bogen ‘Kutant
lymfom — Personlige samtaler om at f& og leve
med lymfekraeft i huden', der portraetterer ni
patienter og en péarerende, der har lymfekreeft i
huden teet inde pa livet. | bogen kan man ogsé
made to sygeplejersker, en dermatolog, der er
specialist i hudsygdomme, og en onkolog, der er
specialist i kreeftsygdomme.

Bogen er blevet til pa initiativ fra Takeda, og
henvender sig til alle, der har kutan lymform/
lymfekreeft i huden teet inde pa livet som patient
eller pérarende og til andre, der seger viden om at
leve med denne sjeeldne sygdom.

Du kan finde information om bogen pé LyLes
hiemmeside, lyle.dk, hvor du ogsé kan bestille dit
eget gratis eksemplar.

L
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Sammen er vi staerkere

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

Nyt fra Odensegruppen

Tirsdagden 13. september var Odensegruppen pa udflugt
til Svendborg, hvor gruppen besegte Forsorgsmuseet.
Et meget speendende og tankeveekkende sted — og
Danmarks eneste bevarede fattiggard. Vi var p& guidet
rundtur og fik et virkeligt godt indblik stedets historie.
Derefter tog vi til Christiansminde, hvor vi fik en sken tre
retters menu. Humaret var hgjt hos alle 17 deltagere.

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

Aalborg Aarhus Sanderborg Odense
Bente og Hanne Marianne og Arne Bibi Mette og Poul Eigil
23309563 | 22278941 51780802 | 29630912 26168778 26600413

aalborg@lyle.dk aarhus@lyle.dk soenderborg@lyle.dk odense@lyle.dk




Tovholderseminar

Dette &rs tovholderseminar blev afholdt pa Hotel
Scandic den 28.-29. oktober. Seminaret startede fredag
eftermiddag, hvor vi fik kaffe og lige hilst p& hinanden.

Kl. ca 16.15 fik vi beseg af Laurids Kattrup, som holdt
et foredrag for os med titlen ‘Nyd livet, veerdseet livet.
Laurids fik konstateret knoglekresft som 20-arig og har
siden levet med efterveermne efter kreeften, som tog hans
ene ben. Det var et utroligt livsbekreeftende foredrag om,
hvordan han takler livet trods modgang. Efterfelgende fik
vi en god snak om, hvad vi kunne bruge i de manedlige
mader i netvasrksgruppeme.

Lordag startede vi op kl. 10 med temaet ‘Hvad er
meningen, nar livet ger ondt? Her snakkede vi om
forskellige krisereaktioner, og hvordan vi takler dem i
gruppeme.

Efter frokost tog vi hul pa emnet ‘Positiv psykologi’, hvor
vi arbejdede i grupper med Hab-kort, der er samtalekort,
som sperger ind til bade svesre og positive ting.
Gruppeme havde rigtigt gode samtaler om udsagnene
pa kortene, der kan lukke op for snakken om forskellige
emner omkring sygdom og livet med sygdom og isser mél
for fremtiden.

Inden vi sluttede lordag eftermiddag, lavede vi et idé-
katalog med ideer til, hvad man kan arbejde med i

netvaerksgrupperne.

Tak for nogle dejlige dage med masser af hygge og
inspiration.

Naestved Roskilde

Rita og Susanne Hanne og Birgit
31682600 roskilde@lyle.dk
naestved@lyle.dk

December 2022

Kebenhavn

Stella
289319283
koebenhavn@lyle.dk

Nordsjaelland/Allerad

Elsebet
25622629
nordsjaelland@lyle.dk
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!

L v
En gave fra dig styrker foreningens arbejde 2
— 0g sa kan du treekke belobet fra i skat

Med din hjaelp bliver vi en staerkere forening

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

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

¥ Nu er det ekstra nemt!

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

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

HUSK: Navn og CPR-nummer, sa LylLe kan f& momsrefusion.

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

December] 2022



