—OKUS

Patientforeningen for Lymfekraeft, Leukaemi og MDS




LylLe Fokus — CLL + minitema: Bivirkninger

Indhold

Optimismen bobler, men bivirkningerne er der stadig ..o, 3

CLL for begyndere: At f& CLL betyder ikke n@dvendigvis et farvel til livet,

SOM AEL PIJEN AL VBT ... 4
Det er spild af liv, hvis sygdom og bekymringer fér lov at fylde for meget............... 10
Datadrevet lsegekunst kan forbedre diagnose og behandling af CLL

0g andre haematologiske SYGOMME.......vviiiiiii 14
POACASS PA WIB.AK ...vvii 17
Det har aldrig ligget til mig at vaere 'ham den Syge’ .o, 18

Ny, mélrettet behandling mod CLL betaler sig béade, nér det geelder
gkonomi og livskvalitet sammenlignet med standardbehandling med
Kemoterapi O AnSTOMET ... ... i 21

Risikoen ved at blive smittet med covid-19 som heematologisk patient

Er DIBVET MINAIE. ..o 23
Jeg har ellers altid kunnet stole DA MINKIOD ....oooivviiii i 24
Bivirkninger er den ugnskede falgesvend ..........ooooviiii 27
LyLe — fordi vi har brug for NINANAEN ..., 32
L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukeemi og MDS www.lyle.dk - lyle@lyle.dk - 31 68 26 00

LyLe Fokus - CLL + minitema: Bivirkninger - 1. udgave 2023 - ISSN: 2245-7132 - ISSN: 2245-7140 (online)

Enhver gengivelse af indhold mé kun ske med tydelig kildeangivelse
Tekst: Finn Stahlschmidt, Eyelevel Communication

Layout: Rikke Sgrensen, Plus R

Tryk: PE Offset A/S, Varde

Redaktion: Sara Bergendorff Nissen, Finn Stahlschmidt, Rikke Serensen, Rita O. Christensen og

ansvarshavende redakter Poul Eigil Rasmussen

LylLe Fokus bliver til ved hjeelp af sponsorater fra bl.a. medicinalindustrien — se aftaler pé lyle.dk

Optimismen bobler,
men bivirkninger
gar stadig ud over
livskvaliteten hos
mange

| dette nummer af LylLe Fokus ser vi negermere péa to
emner: Kronisk Lymfatisk Leukeemi (CLL) og bivirkninger.

Nér vi har valgt at seette fokus pa CLL, skyldes det,
at der i nyere tid er sket mange positive ting inden for
behandlingen af denne sygdom. CLL er med op mod 500
tifeelde om é&ret den sterste leukaemi-sygdom i Danmark.
Atden rammer s& mange, er ogsé grundentil, at netop CLL
har mange forskeres, leegers og medicinalvirksomheders
interesse. Det skeerper interessen for at udvike nye
0g bedre leegemidler — det er i hgj grad markedet, der
bestemmer. Trist méske, men godt for alle dem, der
rammes af netop denne sygdom.

Det er 10 ar siden, vi s& det farste malrettede laegemiddel
til behandling af CLL. Mélrettet i den forstand, at det var
designet til at ramme et bestemt molekyle i cellerne, der
er involveret | veeksten og overlevelsen af kreeftceller —
det i modsaetning til kemoterapi, der rammer bredere og
derfor ogsa har mange bivirkninger. Siden er der kommet
andre nye stoffer til, der ligeledes rammer deres mél mere
preecist. Det har betydet, at leegerme i dag kan hjeslpe de
patienter, der ikke har gavn af eller ikke téler kemoterapi.
Det er et keempe fremskridt og har betydet bedre
overlevelse og bedre livskvalitet for mange CLL-patienter.

Desveerre er disse nye leegemidler meget dyre, og det
har vesret med til at forsinke deres ibrugtagning i det
skattebetalte danske sundnedssystem. Bl.a. derfor er
kemoterapi stadig den mest brugte behandling, men dens
dage er ved at veere talte. Heldigvis virker kemoterapi
stadig godt hos mange. De nye og gamle leegemidler
har det tilfeelles — indtil videre — at de ikke helbreder
sygdommen, men holder den nede.

Nutidens og fremtidens CLL-patienter kan se frem til at
leve et leengere og mere normalt liv, og det er gleedeligt.
Nér det er sagt, er det vigtigt at slé fast, at ogsé de nye
laegemidler har bivirkninger, som, det er vigtigt, vi taler om
og forteeller vores leeger om.
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LyLes formand, Rita O. Christensen.
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P& de falgende sider kan du leese om sygdommen og
dens behandling, og du kan mede tre patienter, der lever
med CLL. Det er livsbekrasftende historier, der viser, at det
i dag er muligt at leve et naesten normalt liv med denne
type blodkrasft, og at man som patient har indflydelse pa,
hvordan sygdommen behandles.

Det andet tema i dette LylLe Fokus er bivirkninger, og
hvordan vi forholder os til dem. Sagen er, at lsegemidler,
der virker, som hovedregel ogsé har bivirkninger, der hos
mange udfordrer deres livskvalitet — af og til endda mere
end selve sygdommen. Mange CLL-patienter ved ikke,
om det er sygdommen eller medicinen, der ger, at de
slas med treethed, maveproblemer, smerter og ubehag.
Derfor er bivirkninger vigtige at italeseette og tale med sin
laege om, for det er bestemt ikke altid, at man bare skal
finde sig i dem.

Som patientforening arbejder vi for, at heematologiske
patienter far den bedste behandliing med feerrest
bivirkninger. Derfor glaeder vi os over alle de fremskridt, der
sker inden for heematologien. Og de kommer fra mange
sider. Det kan man forvisse sig om i interviewet med en
af landets fremmeste ClLL-leeger Carsten Utoft Niemann,
der bruger computerteknologi — sékaldt machine learming
— til at optimere den enkelte patients behandling. Det har
skabt international opmaerksomhed og har vidtgdende
betydning for den enkelte patients liv og livskvalitet.

Vores formél er altid at udbrede sidste nyhed om din
sygdom, og du gnskes derfor god leeselyst.

Rita O. Christensen,
formand for Lyle
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At fa CLL betyder ikke
nodvendigvis et farvel til livet,
som det plejer at vaere

CLL, der er en forkortelse af kronisk lymfatisk leukaemi, er med knapt 500 arlige tilfaelde den hyppigste
form for blod- og knoglemarvskraeft i Danmark. | langt de fleste tilfaelde findes der effektiv behandling,
der holder sygdommen i ave, og man ville kunne leve et normalt livi mange ar. Ofte vil man forst komme
i behandling, adskillige ar efter man har faet diagnosen. | denne periode holder man blot gje med, om
sygdommen udvikler sig. Pa de falgende sider kan du bl.a. laese om symptomer, om at fa diagnosen, om
watch and wait’, om behandlingen af sygdommen og om at leve med CLL.

Tidligere blev CLL kaldt for 'gammelmands-leukeemi’,
fordi det er en sygdom, der mest rammer meend, der
er lidt op i alderen; men kvinder, der f&r sygdommen i
40-&rsalderen (det heender), vil sikkert frabede sig denne
betegnelse. | perioden fra 2016 til 2020 fik i gennemsnit
307 maend og 179 kvinder &rligt sygdommen i Danmark,
0g i 2019 levede ca. 5.000 danskere med diagnosen.
Ca. to tredjedel dem er meend. Gennemsnitsalderen er
omkring 72 é&r, nér diagnosen stilles.

CLL er en form for blodkraeft (leukeemi), der opstér i de
stamcelleriknoglemarven, somdanner blod. Sygdommen
rammer udviklingen af de sékaldte B-lymfocytter, som har
betydning for immunforsvaret.

CLL er uhelbredelig, men stadigt bedre behandlinger
har betydet bedre livskvalitet, og at den forventede
levetid med CLL nzermer sig den for almenbefolkningen.
Halvdelen af alle patienter med CLL far aldrig brug for
behandling, men lever med en vedvarende, let aget risiko
for at f& infektioner. For starstedelen af patienterne med
CLL er der ikke behov for at starte behandling pé det
tidspunkt, hvor diagnosen stilles.

Inden for de seneste ar er der sket et gennembrud
i behandlingen af CLL med flere nye, malrettede,
biologiske leegemidler og nye antistoffer. Det har forbedret
overlevelsen betydeligt.

| der felgende kan du leese om:

Fakta om CLL

e Symptomer — almindelige tegn pa CLL
o Hvorfor far man CLL?

e Sé&dan stilles diagnosen CLL

e CLL inddeles i forskellige stadier

e \Watch and wait — et tveeegget sveerd

Sadan behandles CLL

e Livslang eller tidsbegreenset behandling — veelg den
behandling, der passer bedst

e Hvad vil det sige, at man kan f& en behandlingsfri
periode som CLL-patient?

e Hvorfor er princippet om behandlingsfrie perioder en
fordel?

e Er der ulemper ved tidsbegraenset behandling”?
¢ Livslang behandling er det rigtige valg for nogle
e Hvor meget indflydelse har man p& behandlingsvalget?

e Stamcelletransplantation er naesten overfladiggjort ved
CLL

e At medvirke i kliniske studier
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Kort om CLL - kronisk lymfatisk leukami

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

e Sygdommen opdages ofte tilfeeldigt ved et
almindeligt rutinetiek hos egen leege.

¢ Mange mennesker med CLL har ingen symptomer.
Andre kan veere generet af treethed, nattesved
og veegttab. Nogle sager leege pa grund af
tilbagevendende infektioner eller i sjaeldne tilfeelde
pa grund af bladninger.

¢ \/ed undersggelse kan findes heevede lymfeknuder
0g eventuelt forstarret milt og lever.

e (Ca. 50 procent af patienter med CLL vil aldrig
opleve behov for behandling.

e (Ca. 50 procent vil opleve behov for behandling,

Fakta om CLL
Symptomer - almindelige tegn pa CLL

Starstedelen af personer med CLL har ingen tydelige
symptomer, nér sygdommen opdages, men nogle er
generet af trasthed, nattesved og veegttab. Nogle sager
leege pé grund af tilbagevendende infektioner, eller hvis
sygdommen har udviklet sig og giver bladninger.

De hyppigste tegn p& CLL er:
e Manglende energi og treethed, som skyldes lav
blodprocent.

e Hyppige infektioner, som skyldes feerre raske
immunceller.

e Blgdninger i hud eller slimhinder, som skyldes feerre
blodplader (meget sjeeldent).

e Haovede lymfeknuder.
e Nattesved og feber.

heraf 10 % inden for de ferste 6 maneder.

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

® Yngre mennesker med CLL kan blive behandlet
med knoglemarvs-/stamcelletransplantation
med stamceller fra en donor. Transplantation kan
helbrede patienten, men er blevet meget sjeelden |
takt med, at der er kommmet bedre behandlinger.

Hvorfor far man CLL?

Man kan f& krasft, fordi nogle af kroppens celler muterer af
sig selv ved et uheld. Det er s&dan kreeft starter.

Vores blod, knoglemarv og organer indeholder stamceller,
der forsyner kroppen med nye celler ved at dele sig,
eftern&dnden som de gamle celler bliver slidt op. Nar en
stamcelle deler sig, kan der opstéa en fejl. Fejlene kaldes
genvarianter, og de opstér helt filfeeldigt i stamcellens
dna.

Ofte betyder fejlene ikke noget, men efterndnden som
vi bliver &ldre, ophobes genvarianterne i stamcellen.
Det gger risikoen for, at én af stamcellerne kommer til at
fungere séa dérligt, at den begynder at dele sig ukontrolleret
og bliver til en kreeftcelle.

Ny forskning tyder p&, at disse spontane
sygdomsdisponerende genvarianter kan forklare, at krasft
kan opstd, uden at man kan pege pa en ydre arsag som
x en miligpavirkning, asbest, rygning eller alkohol.

Fortsaettes pé neeste side >
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Arvelige forhold kan have en betydning for risikoen
for at udvikle sygdommen. Men selvom man
har familie med CLL, er risikoen meget lille for
selv at fa CLL. Faktisk har langt de feerreste
med CLL ingen kendte i familien med
sygdommen.

infektioner og er derfor en vigtig del af kroppens
immunforsvar.

CLL inddeles i stadier

Der findes forskellige systemer til inddeling i
stadier, men det mest simple og mest brugte i
Med CLL geelder altsa det samme som ved Danmark inddeler i tre stadier: A, B eller C.
andre kreeftsygdomme, at de opstér ved
et tilfeelde eller simpelthen ved et

uheld.

Stadieinddelingen siger dels noget

om, hvor udbredt sygdommen er
pé det tidspunkt, man far stilet
sin diagnose, men den kan ogsé
give et fingerpeg om, hvordan
sygdommen vil forlabe.

Sadan stilles diagnosen
CLL

| mange tilfeelde opdages CLL
ved en tilfeeldighed. Det kan
X veere ved et rutinemaessigt
helbredstjek eller i forbindelse
med mistanke om en anden
sygdom. Derfor  kommer
sygdommen ofte som en
overraskelse, og nér leegen
forteeller patienten, at han
eller hun har CLL — kronisk
lymfatisk leukeemi — er det
sikkert farste gang de harer
om sygdommen. En praecis
diagnose er vigtig for f& den
bedst mulige behandling,
men for de fleste vil der ikke
veere behov for behandling
med det samme, og man indgar
derfor i et forlgb, hvor man géar til
kontrol fx hvert halve ar. Nogle gange
med leengere intervaller,

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

Stadie B har mere udbredt
hasvelse af lymfeknuder.

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

Hvis man kun er i stadie A eller

B, er der stor sandsynlighed for,

at man ikke behgver behandling
endnu.

Ud over denne inddeling bruger laageme
ofte ogsé avancerede laboratorieunder-
sogelser af  leukaemicellernes  arve-
materiale til at vurdere risikoen for, hvordan
Det er vigtigt for leegen at danne sygdommen vil udvikle sig.
sig et overblik over, hvor udbredt
sygdommen er, for at kunne give
den rette behandling. Til det bruger
laegen en stadieinddeling, som er et
system, der baserer sig pa de steder
pa kroppen, hvor man har hesvede
lymfeknuder (lymfeknuderegioner) og pa
knoglemarvsfunktionen.

Undersegelseme ligger til grund for det,
man kalder en biologisk risikovurdering.
Resultaterne  af  disse undersegelser
kan have indflydelse p&, hvormér man
eventuelt skal i behandling og i sa fald,
hvilken behandling man skal have.

Med den biclogiske  risikovurdering
kan leegerne bedre forudsige forlebet af
sygdommen.

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

For andre kan det veere en tryghed at vide,
at de lever med en kronisk leukeemi, som

neeppe kommer til at pévirke deres dagligdag vessentligt,
ej heller den forventede levetid.

Den biologiske risikovurdering kan veere en fordel, fx nér
laegen skal vurdere, hvor hyppigt man skal til kontrol, eller
omman kan deltage i afpravning af nye behandlingsformer.

Watch and wait - et tveaegget svaerd

| modseetning til, hvad der er normalt for kreeftsygdomme,
hvor tidlig diagnose og efterfelgende hurtig behandling er
afgerende, s er det anderledes med CLL. Derfor bliver
de fleste ClLL-patienter bekendt med begrebet Watch
and Wait.

Det betyder, at laegeme holder gje med patienten ved
lobende kontroller, og at behandlingen ikke seettes |
gang, fer det vurderes nadvendigt.

Det er ikke useedvanligt, at sygdommen er mere eller
mindre aktiv henover tid, og at den kan svinde ind uden
behandling. Cirka halvdelen af alle CLL-patienter kommer
aldrig i behandling.

At komme i Watch and Wait opleves af mange som
frustrerende. For "hvorfor siger de, jeg har kreeft, men
beslutter ikke at gere noget ved?” En anden ting, der kan
virke forstemmende, er, at man nu skal leve i en slags
venteposition, indtil sygdommen tager fart. Det, synes
mange, er meget udfordrende, og det gar ud over deres
livskvalitet.

Omvendt er der mange CLL-patienter i Watch and Wait,
der slér sig til tAls med, at sygdommen &benbart ikke
er mere alvorlig, end at de kan vente med behandling.
De fleste vil dog have spekulationer over, hvornér
sygdommen tager til, og hvad det er for en behandling,
der venter forude.

Sadan behandles CLL

Behandlingen af CLL har i mange ar primeert veeret en
kombination af kemoterapi og antistoffer. | dag bruges dog
i stigende grad mere avancerede, mélrettede, biologiske
laegemidler, og det geelder ikke mindst i behandlingen af
de mere problematiske undergrupper af sygdommen.

CLL kan som udgangspunkt ikke heloredes, men
behandlingen ferer ofte til &relange perioder uden
symptomer pa sygdommen, eller at sygdommen bliver
bragt i ro, hvor de syge celler er til stede uden at give
symptomer.
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En sékaldt allogen knoglemarvstransplantation kan dog
veere helbredende. Mere om det nedenfor.

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

Inden for de seneste &r er der sket et gennembrud
i behandlingen af CLL med godkendelsen af flere
mélrettede, biologiske leegemidler og et nyt antistof,

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

De nye leegemidler har medfert en konstant bedring
i overlevelsen, og det geelder for patienter i alle
aldersgrupper. Udviklingen har ogsé betydet, at CLL-
patienter i dag kan blive stillet over for et valg mellem
livslang eller tidsafgreenset behandling.

Livslang eller tidsbegraenset behandling
- veelg den behandling der passer bedst

Behandlingen af CLL har med godkendelsen af flere nye
leegemidler taget et syvmileskridt inden for de seneste ér.
| et interview til LylLe i foraret 2022 fortalte heematolog
Christian Bjern Poulsen fra Roskilde Sygehus om
behandlingen af CLL i dag. Han havde fokus p4, at mange
patienter fremover vil kunne f& en behandling, der vil gere
dem fri af behandling i lang tid, og de vil derfor kunne
opleve, at sygdommen og bivirkningerne af behandlingen
ikke behaver at sté i vejen for deres liv.

Der er tre behandlingsmaessige hovedspor:

1: Det farste er kemo-/immunterapi, der i en arraekke har
veeret farste linjebehandling. Det er en kombination af
kemoterapi og et sékaldt antistof,

2+3: De to nasste spor er de nye, mélrettede behandlinger.
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. Den eeldste (af de nye) er ibrutinib, der er en sakaldt
BTK-heemmer. Det er en tabletbehandling, der er
karakteriseret ved, at man tager den livslangt, til man ikke
kan téle den leengere, eller til at den ikke leengere virker
godt nok. I nyere tid er der kommet en raskke besleegtede
behandlinger til i denne kategori.

Fortsaettes pé neeste side >
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Den anden type, og det tredje spor, er en sakaldt bcl2-
haemmer, der typisk tages over et tidsbegreenset forlgb
pa 1-2 &r. Denne behandling hedder venetoclax, og
den kombineres som regel med et sékaldt antistof (fx
rituximalo eller obinotuzumalb). Det er en kombination, der
ikke mindst har vist sig meget virkningsfuld i forbindelse
med tilbagefald af CLL.

Hvad er forskellen pa de tre spor?
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 det
kan derfor have forholdsvis store bivirkninger. Kemo-/
immunterapi er tidsbegraenset og tages typisk hen over
et halvt &r. | de fleste tilfeelde bliver sygdommen aktiv igen
efter en periode, og man méa behandle igen, hvis det er
muligt.

Med ibrutinib behandler man livslangt, eller indtil
medicinen ikke leengere viser effekt, eller bivirkningeme
bliver for voldsomme. Standser man behandlingen eller
tager leengere pauser uden at have aftalt det med leegen,
kommer sygdommen igen — ofte i en mere aggressiv
form.

Den nyeste type behandling, som har vist meget gode
resultater, er venetoclax i kombination med et antistof, Det
er en behandling, der gives tidsbegraenset. Det er der en
raekke fordele, men ogsé ulemper ved.

Hvad vil det sige, at man kan fa en
behandlingsfri periode som CLL-patient?

Bade kemo-/immunterapi og venetoclax + rituximab-/
obinctuzumab-behandling kan give behandlingsfrie
perioder, men der er stor forskel pé de to behandlingstyper.
Behandlingslasngden ved kemo-/immunterapi er typisk et
halvt &r, mens den ved de nye, malrettede stoffer er ét il
to &r. Den behandlingsfri periode er typisk leengere ved
den malrettede behandling end ved kemo-/immunterapi
0g med faarre bivirkninger. Er man i livslang behandling,
kan man som neevnt ikke stoppe behandlingen, idet
sygdommen ofte hurtigt vil blive aktiv igen.

Hvorfor er princippet om behandlingsfrie
perioder en fordel?

Tidsbegreenset behandling med venetoclax + rituximab/
obinctuzumab har 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 knapt er maarkbar. Erfaringer viser, at specielt de
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yngre er glade for tidsbegraenset behandling, men at det
samme o0gsé kan geelde for mange esldre patienter. Man
kan altsé ikke kategorisk sige, hvem det er godt for. Nye
data viser, at behandlingen giver laengere sygdomsfrined
end behandling med kemo-/immunterapi. Det tyder p4, at
dette pé sigt ogsa vil give en overlevelsesgevinst.

Er der ulemper ved tidsbegrasnset
behandling?

Mange foretreekker den tidsbegraensede behandling,
fordi de i de behandlingsfri perioder i bedste fald kan
glemme deres sygdom og leve et naesten normailt liv.

Men der er ogsa ulemper: Tidsbegreenset, malrettet
behandling kreever mange fremmader og mange
blodprever iden indledende fase, hvor medicindoseringen
gradvist tilpasses patienten. Det kan ga ud over ens frined
til fx at rejse eller passe et arbejde i netop den periode.

Til gengeeld kan man — nér man er igennem behandlingen
— leve behandlingsfrit og blot g til kontrol en gang eller
to om &ret.

Ofte er det praktiske forhold, der afger, om man veelger
den ene behandling frem for den anden.

Livslang behandling er det rigtige valg for nogle

Nogle CLL-patienter har det bedre og faler sig tryggere
ved at skulle tage en pille hver dag — i princippet resten
af livet. Det kan sammenlignes med en diabetes-patient,
der fér sin daglige insulin og oplever, at sygdommen pé&
den méde er under kontrol, og dermed ikke behgvet at
gé og spekulere pa, hvormnér sygdommen vender tilbage.
Det handler altsd meget om tryghed. Livslang behandling
betyder ogsé, at man ikke s& hyppigt skal til kontrol. Det
kan veere en fordel, hvis man bor langt fra hospitalet.

Hvor meget indflydelse har man pa
behandlingsvalget?

Man har ofte stor indflydelse pa, hvilken behandling der
veelges. | sidste ende er det ofte op til patienten selv
at beslutte, hvilken behandling man vil have. Der vil
selvfelgelig altid vaere en forudgéende leegelig vurdering
af, hvad der er den mest optimale til den enkelte patient,
men som det er nu, har den enkelte patient ogsé selv
mulighed for at veere med til at beslutte, hvad der er
bedst for ham eller hende. Desvasrre er de mélrettede
behandlinger meget dyre (sammenlignet med kemo-/
immunterapi), og det kan spille en rolle.

Stamcelletransplanation — naesten overfladig
ved CLL

Stamcelletransplantation  (knoglemarvstransplantation)
er en form for immunterapi, hvor leegeme erstatter
patientens immunforsvar med en rask donors i hab om,
at det nye immunforsvar vil opfatte de syge leukeemiceller
som fremmede og afstade dem.

Stamcelletransplantation bruges i dag meget sjeeldent |
forbindelse med CLL.

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

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

Overvejelser om transplantation kreever derfor, at:

e sygdomsforlgbet er s& alvorligt og truende, at
risikkoen ved sygdommen klart overstiger risikoen ved
transplantation.

e der skal vaere en tilgaeengelig saskendedonor, eller
man skal have opndet Sundhedsstyrelsens tilladelse
til at identificere en mulig, ubeslaegtet donor. Andre
medlemmer af familien vil desveerre ikke kunne
anvendes, fordi veavstypeme ikke vil passe.

e sygdommen skal veere inde i en stabil fase, hvor den
seneste behandling (fx mélrettet, biologisk behandling)
stadig har en effekt i de tre-seks méneder, det tager,
for transplantationen kan né at virke. Hvis man er for
sveekket, kan det vaere, at kroppen ikke er i stand til at
klare transplantationen og drage nytte af den.

At medvirke i kliniske studier

Nogle ClLL-patienter vil opleve at blive opfordret til
at deltage i et Klinisk studie, hvor man afpraver nye
laegemidler. Det er der mange, der siger ja til, for det kan
give adgang til at blive behandlet med nye, effektive —
endnu ikke godkendte — laegemidler, der i mange tilfeelde
kan overfladiggere kemoterapi.

Et Klinisk forsag gennemiferes for at finde ud af, hvordan et
laegemiddel virker, hvilke bivirkninger det har, og hvordan
det omseettes i kroppen.
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Alle forsagspersoner i kliniske forseg skal have bade
mundtlig og skriftlig information om forsgget og give deres
skriftlige samtykke til at deltage, fer de starter i forsaget.

| Danmark skal Klniske forsgg godkendes af
Leegemiddelstyrelsen ved, at den overordnede ansvarlige
for forsgget (sponsor) laver en ansegning.
Leegemiddelstyrelsen  foretager en  grundig

forsagspersoneme.
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Forsag med leegemidler foregér i forskellige faser.

Fase |, I og Il er oftest forseg med leegemidler,
der endnu ikke er markedsforte, hvor fase | forseg
inkluderer relativt f& forsegspersoner, og fase |l
potentielt kan inkludere tusindvis af forsegspersoner.

Fase IV begynder efter, at medicinen er blevet
godkendt til markedsfaring. Disse forsag er med til
at optimere anvendelsen af medicinen og opdage

mulige bivirkninger, der fx kan opsté hos patienter, h.

som er i behandling med flere typer medicin.
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LylLe Fokus — CLL + minitema: Bivirkninger

“Selvom jeg egentlig havde det godt, sa kom sygdom til at fylde alt for meget i mit liv,
og det vil jeg ikke have. Jeg oplevede at blive mere sygeliggjort, end der var grund til.
Det er spild af liv at lade sygdom og bekymring fylde alt for meget,” forteeller Merete.

Privatfoto.
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Det er spild af liv, hvis sygdom
og bekymringer far lov at fylde

for meget

Da Merete Hess fik diagnosen CLL i 2013, kom det naturligvis som et chok, men hun havde samtidigt

sveert ved at se sygdommen i gjnene. Da hun skulle starte i behandling, blev hun tilbudt at komme med
i studiet GAIA/CLL13*, og her kom hun ved en lodtraekning i den gruppe, der fik en ny, malrettet behan-
dling — en sakaldt BCL-2-antagonist — i kombination med et antistof. Dermed undgik hun til sin lettelse

kemoterapi. | dag betragter hun sig selv som rask.

Fordi Merete neermede sig overgangsalderen, og ford
hendes far havde degjet med knogleskerhed, havde
hendes leege anbefalet en scanning for at se, hvordan
hendes knogler havde det. Forud for scanningen fik hun
taget en blodpreve, der viste et let forhgjet leukocyt-
tal (hvide blodlegemer), men hun havde ikke tegn péa
sygdom, og hun var overbevist om, at hun intet fejlede.
Hun var frisk og fuld af energi, som hun plejede. Merete
blev alligevel indkaldt til hasmatologisk afdeling i Aarhus
for at blive undersegt yderligere.

"Jeg plejer ikke at leese den slags indkaldelser ret grundigt
0g troede egentlig bare, at jeg skulle ind og have taget
nogle praver. Men en veninde, hvis sen var i behandling
for leukaemi, vidste, at man ikke bare bliver kaldt ind il
haematologisk afdeling, uden at der er en arsag,” forteeller
Merete. Veninden var sammen med Merete, da laegerme
pa sygehuset fortalte Merete, at hun havde kronisk
lymfatisk leukeemi (CLL) — gammelmandsleukeemi, som
de kaldte det. Aret var 2013.

Fint for mig at udskyde behandlingen sa
lenge som muligt

"Jeg fik beroligende at vide, at jeg skulle veere i 'wait
and watch’, og at jeg ikke ville komme behandling, fer
sygdommen udviklede sig og blev behandlingskraevende.
Men det var forfeerdende at f& diagnosen,” husker Merete.
"Jeg havde féet en alvorlig, kronisk sygdom og var rystet.
Jeg havde aldrig fejlet noget for og teenkte desperat pa,
hvordan mit liv nu ville blive, om jeg vil de for tidligt, om jeg
ikke lasngere kunne arbejde, rejse og gere alle de ting, jeg
plejede at gere. Jeg var mentalt rystet og mistede tilliden
til min krop. N&r jeg meerkede et eller andet i min krop,

*GAIA/CLL13 er et forsag, der sammenligner tre forskellige behan-
dlingsregimer, der bestar af kemoterapi-frie leegemidler og et antistof,
i forhold til den standardbehandling, der er en kombination af intensiv
kemoterapi og et antistor.

havde jeg spekulationer, om det var sygdommen, der var
pa spil. Samtidig havde jeg det ogséa sadan, at jeg var
glad for ikke at skulle i behandling. Jeg var klar over, at jeg
sikkert skulle i kemoterapi pa et tidspunkt, og det ville jeg
gerne udskyde leengst muligt.”

"Mine to voksne senner var flyttet hjiemmefra, og min
mand og jeg havde veeret sammen i en arraskke, s& der
var ro og stabilitet pa hjiemmefronten. Kort forinden havde
jeg faet et nyt job som seelger i en mindre [T-virksomhed,
0g selvom jeg havde fortalt min direkter om min sygdom,
handterede han det déarligt. Nogle f& maneder senere
blev jeg fyret. Jeg var test p& 50 ér, og alt var kommet i
spil. Jeg kiggede ind i en usikker fremtid. Det var et rigtigt
dérligt &r”.

Men trods alt gik det faktisk ganske godt. Merete fik et nyt
job i en stor [T-virksomhed, som hun blev glad for. Forud
havde hun besluttet ikke at forteelle sin nye arbejdsgiver
om sin sygdom. Den skulle ikke st i vejen, og heller ikke
fylde i hverdagen, og set i bakspejlet var det en rigtig
beslutning, synes hun.

"Det handlede nok om, at jeg péa det tidspunkt ikke var
Klar til at blive betragtet som en, der var kronisk syg, for
jeg fejlede ingenting og havde det fint, og mine blodtal var
fine. Der var lang vej endnu til en evt. behandling.”

Jeg kan ikke komme hurtigt nok ud ad
laegens dor
Efter diagnosen blev Merete indkaldt til kontrol hvert

kvartal, og hun leerte hurtigt, at hun skulle have en med
sig hver gang. En — for det meste hendes mand — der
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kunne bevare fokus og here, hvad der blev sagt. Merete
herer, indremmer hun, til den slags mennesker, der ikke
kan komme hurtigt nok ud ad deren ved leegebesag.

"Jeg underspiller altid, hvis jeg ikke er frisk, for jeg kan
bedst lide at se mig selv og blive set som steerk og rask,”
forklarer Merete velvidende, at det er en forsvarsreaktion.
“Undervejs har jeg leert, at nr jeg skal til kontrol, s& skal
jeg holde fri hele dagen for at sikre, at jeg har fokus pa det,
det handler om — min sygdom — og ikke mit arbejde og
mit liv i @vrigt. Normalt kan jeg leegge sygdommen il side,
men nér jeg skal til kontrol, kan jeg ikke. Som tiden gik
blev falelsen af, at jeg neermede mig noget ubehageligt,
mere péatreengende.”

Stor hjaelp at spejle sig i andre

"Det meste af tiden havde jeg det fint, selvom sygdommen
udviklede sig forholdsvis hurtigt. Jeg meaerkede en let
titagende treethed og havde haevede lymfeknuder, men
jeg passede mit job og havde en almindelig hverdag,
samtidig med at jeg var meget opmasrksom pé tegn fra
min krop. Det fyldte meget psykisk,” mindes Merete.

Undervejs deltog hun i en af Lyles temadage i Aarhus,
hvor en psykolog fortalte om det at blive ramt af denne
type sygdom. Det virkede meget steerkt, og Merete
husker, at hun var meget berert og tast pa at greede.
Bekymringen for fremtiden masede sig pé. Det var et
'wake up call, men p& madet medte hun andre, der var
samme situation som hendes selv, og det var en lettelse.
"Det, at jeg kunne spejle mig i andre og fa sat ord péa det,
der skete inden i mig, var en stor hjselp.”

Efter fem ér, i oktober 2018, var Meretes sygdom blevet
behandlingskrasvende, og hun blev tilbudt at komme
med i en forsegsprotokol (CLL13-studiet). Hun var hun
54 &r og igen lige startet i et nyt job. Via en lodtreskning
kom hun i den studie-arm (af fire), hvor hun skulle have
venetoclax og obinutuzumab i et tidsafgreenset forlgb.
Det viste sig at vaere hendes store held, for dermed slap
hun for den kemoterapi, hun havde set frem til med stor
bekymring.

P& et tidligt tidspunkt i forlabet havde hun opsegt en
terapeut for at tale om sine bekymringer og angst for at de.

"Jeg havde brug for at sestte ord pa og holde det lidt ud
i strakt arm, og jeg oplevede i et meget langstrakt, men
ogsé intensivt forlab, at jeg var i gode heender. Terapeuten
var en god sparringspartner, og forlagbet hos hende beted,
at det ikke kun var min mand, der skulle leegge skuldre il
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Det var forfserdende at fa diagnosen.

Merete: "Jeg havde aldrig fejlet noget far og teenkte des-
perat p&, hvordan mit liv nu ville blive, om jeg vil de for
tidligt, om jeg ikke lsengere kunne arbejde, rejse og gare
alle de ting, jeg plejede at gare’”.

Privatfoto.

mine bekymringer. Jeg tror, det er vigtigt at kunne leegge
en sygdom som denne lidt veek og — hvis man kan — tage
den ud af familiens indre cirkler. Det er svaert nok at veere
pargrende. Selvom jeg egentlig havde det godt, s& kom
sygdom til at fylde alt for meget i mit liv, og det vil jeg ikke
have. Jeg oplevede at blive mere sygeliggjort, end der var
grund til, og jeg var pa et tidspunkt ngdt til at sige, at jeg
ikke gad snakke om det, nér det ikke lige var tid til kontrol.
Det er spild af liv at lade sygdom og bekymring fylde alt
for meget.Hos terapeuten fandt jeg det rum, hvor mine
tanker kunne komme til udfoldelse uden at belaste min
familie mere end nadvendigt.”

Merete, der i dag er 59 ér, er for nyligt fiyttet fra @stjylland
til Straby Egede syd for Kage for at veere testtere pa sit
bamebarm.

Jeg har sveert ved at give mig selv lov til at
vaere syg

For Merete var tanken om kemoterapi et skraekscenarie.
Lidt irrationelt, ved hun godt, for hun er opmeerksom
pa, at kemoterapi er mange ting, og at det i @vrigt er
en meget virksom behandling. Men at hun kom i netop
den behandlingsarm, som viste sig at veere uden
kemobehandling, var en keempe lettelse, og noget hun er
glad for den dag i dag.

"Det er angstprovokerende at f& sprajtet et laegemiddel
ind i kroppen, som man ikke ved, hvad er, men jeg er
taknemmelig for den behandling, jeg har féet, og som
er den med de feerreste bivirkninger. Det tog lidt tid,
inden vi fandt den rigtige dosis, men derfra gik det raskt
fremad, og behandlingen var til at handtere. Jeg havde
som nesvnt lige faet nyt job, da behandlingen startede |
2018, og jeg forsggte at undgé at blive sygemeldt, men
var samtidig meget &ben om, hvad jeg var igennem, bl.a.
fordi der ville komme dage med kontroller og indleeggelse.
At jeg undlod at sygemelde mig helt i en periode, ser jeg
i dag som en fejl, fordi jeg grundleeggende tror, at det er
bedre at fokusere pa det, man er i. Man bliver ngdt til at
acceptere situationen og se i gjinene, at man er syg. Det
har jeg det svaert med, og det har preeget hele mit forleb."

“Det har naturligvis nogle fordele, at man kan treenge
sygdommen i baggrunden, men det indebzerer ogsa en
risiko for at negligere sygdommen, mere end godt er. |
ovrigt blev jeg faktisk fyret et ar senere, stort set samtidig
med at behandlingen sluttede. Jeg er ret sikker pé at, at
det var pa grund af min sygdom, selvom det ikke var den
forklaring, jeg fik. Helt overordnet har mit arbejdsliv veeret
temmelig turbulent i den tid, jeg har veeret syg. Jeg er
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blevet fyret tre gange, sa det har kreevet en del af den
positive livsenergi og styrke, jeg heldigvis har.”

I mit hjerte er jeg overbevist om, at jeg er
helbredt

Merete er uddannet datalog fra Aarhus Universitet —
en ret useedvanlig uddannelse for kvinder, men ogsé
en sikker vegj til et job. | dag har hun skiftet spor og er
uddannelseschef for professionsbachelor-uddannelsen i
softwareudvikling, web development og [T-sikkerhed hos
Kabenhavn Erhvervsakademi.

Den 29. september 2019 sluttede Meretes
tidsbegreensede behandling, og siden har hun veeret
behandlingsfri. Hun var blevet sat i vente, at behandlingen
ville presse sygdommen s& meget i bund, at hun reelt ville
opleve at veere rask — i hvert fald i en periode. Det kom
til at passe. Hvor lang den sygdomstrie periode vil veere
—om den er livslang — ved leegeme ikke endnu, da der
er tale om en forholdsvis ny behandling. Af samme grund
taler leegerne ikke om helbredelse.

"Jeg er stadig en del af forsagsprotokollen, og derfor gér
jeg til kontrol tre gange om aret, og det har jeg det fint
med. Kontrollen giver tryghed, sé leenge jeg far gode
budskaber. | dag ser jeg mig selv som 100 procent rask.
Man kan ikke lesngere se syge celler i min knoglemarv, sé&
jeg har sveert at fele, at jeg ikke er rask. | mit hierte er jeg
overbevist om, at jeg er helbredt, men jeg er Klar over, at
der er en risiko for, at sygdommen kommer igen. Skulle
det ske, er jeg blevet lovet at f& den samme behandling
igen. Det er en betryggende tanke.”

Merete har stadig sin terapeut i baghanden, hvis der
skulle blive brug for at tale med hende igen.
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Datadrevet laegekunst

kan forbedre diagnose og
behandling af CLL og andre
haamatologiske sygdomme

Machine learning (ML)* er en computerbaseret metode, der giver mulighed for at handtere meget store
datamaengder og finde monstre i dem. ML kan - ved hjeelp af de store maengder sundhedsdata, der er
akkumuleret i det danske sundhedssystem - skabe helt nye muligheder for at give den enkelte patient en
meget individuelt tilpasset behandling. Vi har talt med overleege Carsten Utoft Niemann, der forudser, at
ML bliver det neeste paradigmeskifte i behandlingen af haematologiske sygdomme.

"Grundleeggende  bestdr leegekunst 1 at  samle
eksisterende viden og erfaringer om sygdomme,
behandlinger og sé detaljeret viden som muligt om den
patient, man sidder overfor, og med det udgangspunkt
gere det rigtige for netop den patient. Naglen til succes
er menstergenkendelse, og det er det, vi prever at gere
i en meget avanceret form med ML eller datadrevet
laegekunst, som jeg foretraskker at kalde det,” forklarer
Carsten Utoft Niemann, der er forsker og overlaage pé
afdelingen for Blodsygdomme pé Rigshospitalet. Han
fortsastter:

"Det kan lyde hgjtragende, men skéret helt ind til benet
handler det om at udvikle intelligente statteredskaber, der
kan bista og hjeelpe lasgen med at gennemskue, hvilken
behandlingsstrategi der er bedst for den enkelte patient.”

Né&r en hasmatolog skal hjeelpe en patient med CLL eller
lymfekreeft, skal han/hun i princippet indteenke al den
viden og alle de data, der er akkumuleret gennem de
sidste 20 ar fra 60.000 patienter. Det kan fx veere data
om den specifikke sygdom og dens varianter, om andre
sygdomme, patienten matte have haft, hviken medicin
han eller hun har faet, blodprever og en hel masse
andet. Det vil sige tusindvis af variable om hver enkelt
patient, og dertil kommer som noget forholdsvis nyt ogsa
genetiske data. Det betyder, at leegermne har meget store
maengder data at forholde sig til. Langt mere end noget
menneske kan overskue og finde menstre i, og det er
her machine leaming kommer ind i billedet. Den metode
kan hjeelpe med at trasffe beslutninger og skreeddersy
behandlingsforlgb, der er tipasset den enkelte patients
unikke behov. Teknologien er ikke helt ny, men det er farst
nu, at den for alvor begynder at veere moden il at blive
taget i brug i Klinisk praksis.

I Danmark har vi meget omfattende sundhedsdata
pé& ale de individer, der har veeret i berering med
sundhedssystemet, og det er dette feslles gode, der
kan bruges til at afkode manstre hos den patient, laegen
sidder overfor. Men det kreever masser af computerkraft.
Datadrevet leegekunst kan med andre ord med meget
stor sikkerhed afkode menstre, der kan sige noget om,
hvad der er den rigtige behandlingsstrategi for den enkelte
patient, og hvad der x udger en seerlig risiko.

Bedre mgnstergenkendelse er vejen til bedre
behandling

" dag bidrager kliniske undersegelser med informationer
om, hvorvidt en bestemt behandling forbedrer
den gennemsnitige samlede overlevelse for en
patientgruppe, men de giver ikke indblik i preecis, hvilke
patienter behandlingen virker godt og skidt for. Vi kan
lave subanalyser, hvor vi underseger indvirkningen af
en bestemt variabel, men disse analyser laves ud fra
en forudseetning om, at alle variable er jesvnt fordelt i
patientpopulationen — og sadan er virkeligheden jo ikke,”
siger Carsten Utoft Niemann.

Vi ved, at for en fierdedel af alle ClLL-patienter er det
ferste, der sker, at de far en alvorlig infektion. Vi ved ogs4,
at nogle patienter, hvis de far en bestemt behandling, er
i risiko for at udvikle hjerterytme-forstyrrelser. Hvis de fér
en anden behandling, kan det indebeaere en stor risiko
for infektion, og hos nogle patenter kan en bestemt
behandling udlese en risiko for at udvikle en helt anden
type kraeft. Bedre manstergenkendelse kan hjeelpe os til
med starre sikkerned at anbefale den rette behandling til
en konkret patient.”

Pa ASH i december 2022 pressenterede Carsten Utoft
Niemann et opsigtsveekkende abstract (en videnskabelig
artikel) med titlen 'ldentifying CLL Patients at High Risk
of Infection on Treatment Using Machine Leamning’
(Identifikation af CLL-patienter med hej risiko for infektion
under behandling ved hjeelp af ML)".

Studiet inkluderede data fra 647 patienter med CLL,
der var blevet behandlet i Danmark frem til 2020. Data
var indhentet fra det danske ClLL-register og diverse
elektroniske databaser samt journaler. De store maengder
data blev behandlet i anonymiseret form med en seerlig
computer-metode med det formél at udpege patienter,
som var i seerlig hej risiko for at f& alvorlige infektioner |
forbindelse med behandlingen. Studiet viste, at det var
muligt at forudsige risikoen for patienter forud for opstart
af behandling pa tveers af forskellige behandlingsregimer.
Dengang udtalte Carsten Utoft Niemann til Heematologisk
Tidsskrift, at disse "data var ferste skridt i retning af reel
preecisionsmedicin”,

Hidltil har leegermne — med udgangspunkt i videnskabelige
studier — kunne sige noget om, hvordan det vil ga
patienten ud fra gennemsnitsbetragtninger. Det er en
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relativt uprascis metode, nar det geelder den enkelte
patient. Med ML kan man komme meget testtere pa,
hvad der vil veere den rigtige behandling for en specifik
patient, bédde hvad angér effekten af behandlingen, og
hvordan den pévirker patientens livskvalitet. Det hele er
baseret p& matematiske metoder — algoritmer — der kan
skabe behandlingsstrategier, der er meget mere preecise,
end det hidtil har veeret muligt.

Vi har i mange &r troet, at det var genetikken, der kunne
hjeelpe 0s med at skabe preecis behandling, men nu
ser det ud som om, vi faktisk har overset en meget stor
maengde 'rutinedata’, som ligger i vores journalsystemer.
Med datadrevet leegekunst har vi fet veerktajer til at
finde helt andre manstre, hvor netop rutinedata har vist
sig at spille en seerlig rolle. Det har veeret en gjendbner,”
fortesller Carsten Utoft Niemann.

Sidste ar lykkedes vi med at 4 vores ferste datadrevne
manstergenkendelse-algoritme ind i journalsystemet. Det
betyder, at vi, hver gang vi star over for en ny patient
med CLL, har mulighed for at f& en vurdering af, hvor stor
risikoen er for, at denne patient f&r en alvorlig infektion
inden for det farste &r efter diagnosen, eller om patienten
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far brug for behandling inden for de nasste to ar. Men
dette er kun begyndelsen. Min vision er, at vi kan bruge
manstergenkendelsen, hver gang vi prever noget nyt
eller eendrer et eller andet i behandlingen, til at f& sikre
tilbagemeldinger om, hvordan det s& gér. Jeg forudser,
at det danske sundhedsveesen i fremtiden kommer til at
fungere som et kasmpestort data warehouse, hvor vi ved
brug af blandt andet Machine Learning kan skreeddersy
forlab, der er tilpasset den enkelte patients unikke behov,”
siger Carsten Utoft Niemann, samtidig med at han gar
det Klart, at brugen af ML aldrig vil kunne st& alene. ML
er et beslutningsstettevasrktej, der kan understette en
behandlingsbeslutning.”

"Min vision er, at det danske
sundhedsveaesen i fremtiden kommer
til at fungere som et keempestort
data warehouse, hvor vi ved brug af
blandt andet Machine Learning kan
Skreeddersy forlob, der er tijpasset
den enkelte patients unikke behov.”

Hurtigere adgang til nye behandlinger - men
laegemiddelfirmaerne skal veere mere modige

Medicinradet afviser jeevnligt dansk ibrugtagning af nye,
avancerede laegemidler, fordi de er for dyre. Vil datadreven
lzegekunst &bne op for en nemmere og hurtigere adgang
til nye behandlinger, fordi man simpelthen vil kunne bruge
dem mere rationelt og effektivt?

"Ja. Med data-teknologiens hjeelp kan vi meget preecist
udpege de specifikke patienter, der har gavn af en ny
behandling. Dermed spilder vi ikke dyr medicin pa
patienter, der ikke har den fulde gavn af den eller
som endda fér for mange bivirkninger af netop denne
behandling. Nar vi kan sikre, at det er de 'rigtige’ patienter,
der far den nye behandling — dem, hvor den vil have en
effekt — vil maengden af den medicin, der skal indkabes,
blive mindre. Dermed kan vi spare nogle penge. Der er vi
faktisk meget teet pa at veere i dag, men der foregér en
diskussion, om vi kan acceptere at bruge data pa denne
mé&de,” svarer Carsten Utoft Niemann.

"Et godt eksempel kan veere brugen af meget dyr
CAR-T-cellebehandling i forbindelse med tilbagefald af
lymfekraeft, Der har vi nu data, som i princippet vil kunne
bruges til at finde de patienter, der opfylder kriterierme
for at f& denne behandling. Udfordringen er her, at
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laegemiddelfirmaeme har en stor forpligtigelse, som de
desveerre forsommer. Det er at gere alle data fra deres
Kliniske forsag tilgeengelige for forskere pé verdensplan.
Som det er i dag, beskytter de deres egne data af
konkurrencehensyn. Det gér ud over patienterne. Derfor
foreslér jeg, at hvis man skal have godkendt medicin
inden for EU, sé skal man stille sine data til radighed i et
system, der sikrer patienteres krav pa datasikkerhed. Der
er efter min mening ikke et modsaetningsforhold mellem
de kommercielle interesser og samfundets interesser
her. Firmaerne tjener penge pa at forbedre behandlingen
af patienter, og som leeger og sundhedssystem har vi
den samme interesse. Min personlige tilgang er, at hvis
der er nogen, der 'stjseler’ mine ideer, sa ser jeg det
som et skulderklap. Vi er afheengige af et &bent og frit
samarbejde mellem industri og sundhedssystem, hvor
ingen holder péa viden, fordi de tror, det gavner deres
egne interesser. Lasgemiddelfrmaeme skal veere mere
modige, sé& vi nemmere kan give den rigtige medicin til de
rigtige patienter.”

Vi skal blive bedre til at udnytte den enorme erfaring, der
lige nuligger spredt rundt omkring i vores sundhedsveesen
0g hos medicinalvirksomhederme. Det vil komme stort set
alle patienter til gode,” slutter Carsten Utoft Niemann.

*Hvad er Machine Learning?

Machine Learning (ML) er en gren af kunstig
inteligens, der fokuserer p& udvikiing af algoritmer
og modeller, som kan leere at udfere opgaver eller
tage beslutninger p& baggrund af data.

Det betyder, aten maskine eller computer kan laere fra
erfaring, uden at den specifikt er programmeret til at
udfere en given opgave. | stedet treener algoritmerne
Sig selv ved at analysere store meengder data og
finde menstre eller regelmeessigheder i dataene.

ML kan anvendes til en bred vifte af opgaver,
herunder  billedgenkendelse,  talegenkendelse,
anbefalingssystemer, naturligt sprogbehandling og
meget mere. Det er blevet en stadig mere udbredt
teknologi i mange brancher og anvendelsesomréder,
da det kan automatisere mange opgaver
og forbedre preecisionen og effektiviteten af
beslutningsprocesser.

(kilde: CHATGPT — https://chat.openai.com)

Podcasts pa lyle.dk

En podcast er et program, du kan here, nar det passer dig — her den fx din mobiltelefon eller computer.

‘Livet med AML” er en podcastserie om akut myeloid
leukeemi, AML, produceret af Pfizer. Serien giver et indblik
i, hvordan det er at blive ramt af en livstruende sygdom
som AML, og den store omveelining af patientens og
pargrendes liv sygdommen er. Der er flere podcasts |
denne serie.

Podcastserien "Livet med CML" er produceret af Pfizer og
giver et laegeligt, psykologisk og patient indblik i, hvordan
det er at blive ramt af CML — en sygdom, som nogle
patienter ma 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 &bent og eerligt
med mennesker, der er ramt. Ramt af livet.

To afsnit i ‘Ramt af livet’ sestter fokus pa CLL og pé de
felelser og udfordringer, diagnosen kan medfere. Der
er stor forskel p& alvorligheden af sygdommen. Nogle
maerker ikke til den, mens andre bliver meget syge og
skal behandles i perioder.

Lyt til disse podcasts

pa lyle.dk/podcasts
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Selvom jeg har veeret leder af et motionscenter | 11 &r, har motion aldrig sagt mig det store.
Nu er det blevet en del af min daglige rytme, og jeg tror, at det er noget af forklaringen pa,
at jeg har det godt nu,” forteeller Peter.

Privatfoto.

April 2023

Det har aldrig ligget til mig at
vaere ’ham den syge’

Der gik seks ar fra Peter Egebaek fik besked om, at han havde CLL, til han kom i behandling i juni 2022.
Her fortaeller han om at fa vished om, at han havde leukeemi, om at vente pa at komme i behandling, om at
leve med sygdommen og om at veere i den livslange behandling, som han haber bliver ved med at virke.

Da Peter blev 50 ar begyndte han at ga til regelmzessige
helbredstijek hos sin leege. Han fandt tryghed i at vide,
hvordan hans helbred var, da han havde oplevet, at
mennesker i hans omgangskreds havde faet en blodprop
eller var blevet ramt af andre alders- og livsstilsbetingede
skavanker.

| 2015 efter et rutinetiek meldte Peters laege tilbage, at
hans kolesteroltal var for hejt, og anbefalede ham en
livsstilseendring. Det kom ikke helt bag pa Peter, der
sloges med sin veegt., Budskabet fra leegen fik ham til at
beslutte, at det var tid til forandringer, 0g neeste gang han
madte til kontrol havde han tabt hele 20 kilo. S& slank,
sé godt!

Peter bor i Vejle pa 30. &r med sin hustru, Dorris. Sammen
har de to voksne barn, der for leengst er figjet fra reden.

"Et par dage efter besaget hos leegen fik jeg besked pé at
komme derop igen for at fa taget yderligere en blodprave,”
husker Peter. "Men det stoppede ikke der. Kort efter fik
jeg taget en tredje blodpreve. Der var noget ved tallene,
der ikke stemte. Derefter blev jeg sendt op pé sygehuset
for at fa foretaget en scanning, og efter det fik jeg besked
om, at de havde mistanke om, at jeg havde CLL. Det blev
senere bekreeftet af en knoglemarvsprove.”

Fra da af var Peter i 'wait and watch’ og skulle nu blot g&
til kontrol hvert halve ar. Det hele foregik i en afslappet og
besindig atmosfeere, som egentlig kom lidt bag pé Peter.
At f& at vide, at man har kresft, er altid alvorligt, og han
forventede, at hans liv ville blive vendt op og ned. Men
det skete ikke rigtigt.

*Ft fase 3-forseg med ibrutinib monoterapi versus fast-varighed vene-
toclax plus obinutuzumab versus fast-varighed ibrutinib plus venetoclax
hos patienter med tidligere ubehandlet kronisk lymfatisk leukeemi (CLL)

Er det mon medicinen eller sygdommen, der
gor mig sa traet?

"Jegleeste straks alt, hvad jeg kunne finde om sygdommen,
og forstod, at prognoseme var gode, og at det var helt
normalt ikke straks at komme i behandling. Det hele var
sé forholdsvis udramatisk, og jeg fortalte derfor kun, hvad
der havde ramt mig, til mine allernasrmeste. Jeg havde
neermest ingen symptomer ud over lidt trasthed og hoste,
som jeg mest tilskrev min alder, og at jeg var tidligere
ryger. P& det tidspunkt havde jeg en travl hverdag og
nogle lange dage. Men jeg falte mig ikke syg.”

Peter skaenkede det ikke umiddelbart mange tanker, hvad
der ventede forude, nér sygdommen pé et tidspunkt ville
tage fart. Ferste senere spurgte han leegerme, hvad han
skulle forvente sig, og fik at vide, at han kunne forvente
at komme i kemoterapi, og at de fleste i hans situation
sygemeldte sig i seks méaneder, nar behandlingen gik i
gang. Som selvsteendig havde han det svaert med sé
lang en sygemelding, men han indstillede sig pa, at sddan
métte det veere. Han métte passe pé sige selv.

"Jeg var ikke egentlig ikke skreemt ved tanken om at
skulle i kemoterapi. Jeg métte tage, hvad der kom,
men skeebnen ville, at jeg aldrig kom i kemoterapi. Da
sygdommen blev behandlingskreevende, blev jeg tilbudt
at komme med i CLL17- studiet*, der sammenligner en
reekke forskelige behandlinger med bade livslang og
tidsbegreenset behandling.” Peter sagde ja tak og skulle
efterenlodtreekninghave en sékaldt tyrosinkinasehaemmer
(ibrutinib) i de syv ér, studiet lgber, men med udsigt til at
fortseette i samme behandling livslangt.

Fortsaettes pé neeste side >
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CLL17-studiet har sammen med andre store,
internationale studier dannet grundlaget for, at patienter
med behandlingskreevende CLL i dag stér over for en
reckke valgmuligheder, nér de sammen med deres
haematolog skal beslutte, hvilken behandling der er bedst
egnet til netop deres specifikke sygdom og livssituation.
Det er ofte et valg mellem livslang og tidsbegreenset
behandling. Hvad der er det rigtige for den enkelte kan
bl.a. veeret athaengigt af ens livsstil, om man stadig er
erhvervsaktiv, og hvad man feler sig mest tryg ved.

| juni 2022 kom Peter i behandling med ibrutinib med
udsigt til at skulle veere det resten af sit liv, og det passede
ham fint. | dag — knapt et &r senere — har han det fint og
meerker kun periodevis til de bivirkninger, der kan veere
ved behandlingen. Til gengaeld rumsterer det ofte | hans
tanker, om pillerne vil blive ved med at virke.

"Min sygdom fylder ikke meget i min dagligdag. Der kan
géa dage, hvor jeg ikke teenker over den, men jeg er fil
stadighed udfordret af tresthed. Faktisk var trestheden
iseer | begyndelsen sé stor, at jeg sagde mit job op. Jeg
brad mig ikke om, at veere et 'svagt kort, der ofte métte
melde fra, nér arbejdet kaldte. Jeg var meget af tiden
sé treet, at jeg havde sveert ved at overskue ret meget.
Havde jeg pé det tidspunkt vist, hvordan det var at leve
med behandlingen leengere fremme i forlabet, havde jeg
nok givet jobbet en ekstra chance.”

"Om det er medicinen, sygdommen eller min tiltagende
alder, der udlgser trestheden, eller om det bare er, fordi
jeg har veennet mig til at sove leenge, ved jeg ikke,”
griner Peter, og det virker ikke muligt at pege pa én
forklaring. | den litteratur, han har leest om sygdommen
0g behandlingen med ibrutinib, har han ikke fundet svar.

Motion er blevet en del af min daglige rytme

"Nu er jeg 63 &r og ger mig mange tanker om, hvordan jeg
skal indrette resten af mit liv. Jeg er forsat ikke i arbejde,
men er begyndt at tro pa, at jeg ville kunne klare et job
igen. I min alder er det dog ikke s& nemt at komme tilbage
pé arbejdsmarkedet,” fortasller Peter, der i skrivende stund
er i job-afklaringsforlab.

"Jeg faler mig friskere i dag, end jeg gjorde for et halvt
ar siden. Méaske skyldes det det genoptreeningsforleb
— Krop og Krasft — som de pé den onkologiske afdeling
pa Vejle Sygehus tilbad mig at vesre med i. Det lab over
seks uger 0g beted, at jeg trasnede fire gange om ugen
atre timer. Vi var 12 med forskellige kreeftsygdomme, og
jeg sé hurtigt, at de andre havde det meget veerre end
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‘Ueg faler mig friskere | dag, end jeg gjorde for et
halvt &r siden, “ fortaeller Peter. Motion er blevet
en del af hans daglige rytme. Privatfoto.

mig. Jeg felte mig faktisk lidt 'fejl-castet’ bortset fra, at min
kondi var virkelig dérlig. Efterfelgende har jeg deltaget i
kommunalt tilbud over 10 uger, og lige nu er jeg en del af
et kreeft-motionshold i privat regi.”

"Selvom jeg har vesret leder af et motionscenter i 11 ar,
har motion aldrig sagt mig det store. Nu er det blevet en
del af min daglige rytme, og jeg tror, at det er forklaringen
P4, at jeg har det godt nu. Det har i avrigt slet mig, at jeg
ikke har madt en eneste med CLL, og at der er mange
flere kvinder end meend pa de hold, jeg har gaet pa.
Kvinder er vist bedre til at passe pé sig selv.”

Selvom sygdommen har sat sig sine tydelige spor i Peters
liv, beskriver han sit forlgbb som forholdsvis udramatisk.
Han er ikke en, der dgjer med selvmedlidenhed, og har i
det store hele valgt at nedtone sygdommen. | praksis er
det fortsat kun hans neermeste familie og omgangskreds,
der kender hans historie med CLL.

"Det ligger ikke til mig at veere ’ham den syge', og jeg
ser da heller ikke mig selv som syg i dag. Nu hdber jeg
egentlig bare, at medicinen bliver ved med at virke,” slutter
Peter.

April 2023

Ny, malrettet behandling mod CLL betaler sig
bade, nar det gaelder skonomi og livskvalitet
sammenlignet med standardbehandling med
kemoterapi og antistoffer

Det viser en sundhedsgkonomisk analyse, der blev praesenteret af den danske sundhedsgkonom Matilde
Slot pa verdens storste haematologiske kongres, ASH, lige for jul. Vi har talt med hende om analysen, og

hvad den peger pa.

Det nye kreeftleegemiddel venetoclax i kombination med
antistoffet obinutuzumab kan overfladiggere brugen af
kemoimmunterapi i behandlingen af kronisk lymfatisk
leukaeesmi  (CLL) med signifikant ko-morbiditet, men
det bruges endnu ikke som standardbehandling af
denne sygdom. Det skyldes i felge Medicinradet, der
er det organ, der beslutter, hvilke behandlinger der kan
anbefales til ibrugtagning i Danmark, at der mangler data,
men forklaringen skal dog nok naermere sages i prisen.

Nu viser en analyse, der blev preesenteret pa den
amerikanske hasmatologi-kongres ASH af den danske
sundhedsgkonom Meatilde Slot i samarbejde med fire
danskeforskere*, atdetgiverveerdiforpengeneatbehandle
med kombinationen af venetoclax og vbinutuzumab end
i kombinationen af kemoterapimedicinen chlorambucil og
antistoffet obinutuzumab, nér det drejer sig om patienter
uden del17p/TP53-mutationen.

*Emilie Curovic Rotbain, Rigshospitalet, Carsten Utoft Niemann,
Rigshospitalet, Bettina WUulff Riser, Region Midtjylland og Lars Holger
Ehlers, Nordic Institute of Health Economics.

Det er vigtig, ny viden, fordi man kan opné leengere
progressionsfri  overlevelse og bedre livskvalitet for
patienterne. Sundhedsgkonomiske analyser er dermed
vigtige, fordi de kan belyse, hvordan behandling indenfor
et sygdomsomréde kan forbedres inden for de gaeldende
budgetrammer, og hvordan man f&r mest veerdi for
pengene.

"Sagen er, at det ikke er nok bare at have et stort,
randomiseret, kontrolleret studie, der viser, at en
behandling er bedre end en anden, og det er her
sundhedsgkonomien kommer ind i billedet,” forklarer
Matilde Slot, der er sundnedsgkonom ved Nordisk Institut
for Sundhedsgkonomi i Aarhus.

"Den hejere pris, der som regel knytter sig til de nye,
maélrettede behandlinger, kan med andre ord vise sig at
vaere givet godt ud, nér man ser patientforlabet i et sterre
perspektiv og tager patientens livskvalitet i betragtning.”

Fortsaettes pé neeste side >
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Livskvalitet har en pris

Kombinationen af venetoclax og obinutuzumab er blevet
godkendt til behandling af seerlige undergrupper af CLL-
patienter, men ikke til alle. Det begrunder Medicinrédet
med, at der mangler data, der vil kunne retfeerdiggere
dette. Denne begrundelse er ikke ualmindelig, ndr nye
behandlinger skal vurderes og bygger som regel pa,
at prisen for behandlingen vurderes til at veere for haj.
Effekt og pris vurderes side om side i et skattebetalt
sundhedssystem, der som en livsbetingelse er presset
pé& gkonomien.

"Det, der kendetegner denne nye behandlingsmulighed
— venetoclax i kombination med obinutuzumab — er ikke,
at overlevelsen er bedre end ved standardbehandlingen,
men at patienterne har det bedre undervejs. Der er altsé
tale om en livskvalitetsgevinst og | @vrigt ogsa, hvor
lang tid der gér til patienterne progredierer — dvs. inden
sygdommen igen tager fart. Faktisk er der nok ogséa en
gevinst i forhold til overlevelsen, men den har vist sig ikke
at veere statistisk signifikant, formentlig fordi der er for f&
patienter | det studie, der ligger bag,” forklarer Matilde
Slot.

Forskergruppen ville med andre ord undersage, om det til
den bestemte undergruppe af CLL-patienter (dem uden
del17p/TP53-mutationen) faktisk ville veere pengene
veerd at behandle med kombinationen af venetoclax og
obinutuzumab i stedet for den gaengse kemoimmunterapi.
| udgangspunktet var antagelsen, at den nye behandling,
som det ofte er, ville vaere dyrere, men ogsé bedre. Det
afgerende var derfor at skabe viden om, hvor meget
dyrere den ville veere, nar det kom til stykket ved ogsé at
indregne andenlinjebehandling.

"Det er rimeligt, at en behandling, der er bedre, ogsa
koster mere. Spargsmalet er bare, hvor meget dyrere den
er, nar man indregner alle de relevante faktorer,” forklarer
Matilde Slot, "og det er det, vi forsgger at give svar pa
i vores analysearbejde. Det kan jo vaere, at merprisen i
virkeligheden er givet godt ud. Udfordringen er, at hvis
en behandling koster fx én million kroner mere at tage |
brug, sa skal pengene jo komme et sted fra, og denne
merudgift kunne muligvis veere bedre brugt et andet,
vigtigt sted.”

"Det, der undrede forskergruppen, var,” forteeller Matilde
Slot, "at venetoclax-/obinutuzumab-behandlingen  af
Medicinrddet kun var anbefalet til udvalgte varianter af
sygdommen, for vi vidste, at den havde vist effekt i alle
undergruppeme.”
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"Dette projekt har veeret kendetegnet ved, at vi har
samarbejdet meget teet med leegerne (Carsten Niemann
og Emilie Curovic Rotbain). De har veeret med fra
starten, for at vi har kunnet forstd og indteenke alle de
udgiftskreevende  detalier i et behandlingsforlgb  fra
indlaeggelse og kontroller og evt. behandling af bivirkninger
og alt det andet, som sundhedsvassnet daskker |
forbindelse med alvorlig sygdom. Alle disse elementer har
vi beregnet omkostningerne pé. Vi har dog ikke inkluderet
forhold som arbejdsmarkedstilknytning — altsd det, det
evt. koster, at patienten ikke kan gd pa arbejde. Det
skyldes, at det i Danmark strider det mod retningslinjerne |
Medicinradet at indregne tabt arbejdsmarkedsfortjeneste.
| ovrigt ville det | dette projekt ikke gare den store forskel,
i og med at patienterne er forholdsvis gamle og ikke
lzengere er pa arbejdsmarkedet.”

Konklusionen

"Resultaterne viser som forventet, at venetoclax-baseret
behandling er dyrere end den kemoterapibaserede
behandling, men ogsé, at den er bedre. Det overraskede
dog, at denne behandliing ikke var s& meget dyrere,
som vi troede. Det skyldes netop, at vi indregner alle
udgifter i behandlingsforlgbet som fx andelinjebehandling,
som der er flere i kemogruppen, der ma igennem. Det
spiller en stor rolle pd langt sigt. Det unikke ved en
sundhedsgkonomisk analyse er, at vi prever at se pa,
hvad der vil ske ude i fremtiden og ikke kun indregner her
og nu-omkostningerne pa sygehuset. Det er her, det viser
sig, at der ikke er s& stor forskel pa den forholdsvis meget
billigere kemobehandling og de nye, dyrere, malrettede
behandlinger.”

Hvordan skal den viden, | skaber, bruges ude |
virkeligheden?

"Helt overordnet er vi styret af et gnske om at forbedre
sundhedsveesnet og patienternes  livskvalitet og pege
pa de muligheder, der er for det. Vi kan hjeslpe med
til, at sundhedssystemet far mest veerdi for pengene,
og at flere patienter kommer i den rette behandling til
rette pris. Projektet vil bl.a. blive praesenteret p& Dansk
Heematologisk Selskabs &rsmede.”

Rent teknisk er analysemodellen baseret pa en
'gennemsnitspatients’ forlab, hvor man kikker pa alle
udgifter fra diagnose til ded. Det indebaerer fx, at vi ser
pa den gennemsnitlige risiko for specifikke bivirkninger og
deraf felgende behandlings- og indleeggelsesbehov. Vi
tager, meget forsimplet, alle de faktorer, der kan spille ind,
0g laegger dem sammen. Det er en model, der er bygget

op péa antagelser, men det er derfor, vi har leeger med om
bord, der kan sikre en virkelighedsneer beskrivelse af et
sygdomesforlgb.

Den artikel, der skal komme ud af gruppens arbejde, Vil
blive publiceret i et internationalt tidsskrift, sé& snart den
er godkendt til publicering. Analysen er sponsoreret af
medicinalvirksomheden AbbVie, der star bag venetoclax,
men,” understreger Matilde Slot, “de har ikke indflydelse
pa, hvordan analysegruppen arbejder, og de konklusioner,
der méatte komme frem.”

Rapport fra Statens Serum Institis slér fast:

April 2023

Til grund for analysearbejdet ligger det internationale
studie CLL14, der er et fase tre-studie udfert pad 196
sygehuse i 21 lande — herunder Danmark.

Det var Matilde Slot, der havde opgaven med at
preesentere analysen pa ASH, og interessen var
stor blandt de deltagende leeger. Generelt var
der overraskelse over, at der ikke var stor forskel

pa prisen péa de to behandlinger, slutter hun.

Risikoen ved at blive smittet med covid-19
som hamatologisk patient er blevet mindre

En rapport fra Statens Serum fra december 2022 anslar beroligende toner, nar det geelder SARS-CoV-2
(covid-19) hos patienter med malign haematologisk sygdom (MHS). Vi har talt med Jakob Madsen, der er
formand for Dansk Haematologisk Selskab om rapporten.

Murdering af risiko for ded og indleeggelse hos SARS-
CoV-2 inficerede patienter med malign heematologisk
sygdom'’. Det er den fulde titel pa rapporten, der med
egne ord har til hensigt at give svar pé fire spergsméal;

1. Er infektion med covid-19 forbundet med signifikant
aget risiko for indlaaggelse og ded hos patienter med
MHS i 20227

2. Er infektion med covid-19 forbundet med @get risiko
for dad blandt patienter med MHS, som er eeldre end
65 ar i 20227

3. Er risikoen for hospitalisering og dad forbundet med
covid-19-infektion hgjere i subgrupper af patienter
med MHS (fx patienter med CLL, myelomatose eller
lymfom)?

4. Er risikoen for indleeggelse og ded efter pavist covid-
19-infektion hejere blandt patienter med MHS, hvis der
er gaet mere end tre maneder siden sidste corona-
vaccination?

Under hele corona-perioden har der veeret speciel
opmaarksomhed rettet mod patienter, der betragtes som
Seerligt udsatte, hvis de smittes. Det er isser mennesker
med et sveekket immunforsvar og ikke mindst patienter
med maligne heematologiske sygdomme.

"Fra starten af pandemien havde sundhedsmyndighedere
fokus pa, at vaccinere de seerligt udsatte patienter fer
alle andre,” forteeller Jakob Madsen. "Vurderingen var, at
vaccineme hos de fleste ville have en beskyttende effekt,
men man skal huske, at der faktisk var mange ting, vi ikke
vidste pé det tidspunkt. | dag er situationen en anden. Vi
har leert en masse, og vi skal se tilbage pa, om det nu
0gsa var det rigtige, vi gjorde, sé vi er bedre rustet, hvis/
nér det sker igen.”

Artiklen fortseettes pé side 31 >
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“Nér der er noget, jeg vil, har jeg ikke tid til at vente. N&r naturen, vennerne og oplevelserne

kalder, er det bare med at komme afsted.” Privatfoto.

Jeg har ellers altid kunnet stole

pa min krop

| juni sidste ar viste en mammografi, at Anne Kathrine Pradel Skifter muligvis havde brystkraeft. Der var
hzevede lymfekirtler i armhulen, og efter en undersggelse viste det sig, at hun havde smacellet B-celle
lymfom (SLL) - en slags forleber for CLL. Anne Kathrine, der er fysioterapeut, fysisk aktiv og fgler sig sund
og frisk, har sveert ved at forholde sig til, at hun bzerer pa en sygdom, der en dag vil kreeve behandling.

Vi, det vil sige Anne Kathrine og LylLes udsendte, sidder
og taler sammen pa en trasbasnk i et omklaedningsrum
i en sportshal. Bag den lukkede der kan vi hare pigeme
fra U-16 basketball-landsholdet traene. Det gér ikke stille
af. Anne Kathrine er sportsfysioterapeut for holdet og er
med, nér pigerne treener og spiller kampe. Vi har trukket

0s tilbage til det tomme omkleedningsrum med brusere,
baenke og knager for at tale om Annes Kathrines sygdom,
CLL. Sportshallen og omklaedningsrummet i Solred syd
for Kebenhavn var det nemmeste sted at mades denne
lardag eftermiddag, nér den ene af os bor pa Fyn, og den
anden i Nordsjeelland.

"Jeg er uddannet sportsfysioterapeut, der er en
overbygning pa fysioterapeutuddannelsen, og egentlig
det jeg geme ville, da jeg blev fysioterapeut i 1995,
forteeller Anne Katkrine, der har en travl hverdag, der bl.a.
omfatter, at hun er formand for Dalby-Stubberup Sognes
Menighedsrad.

Hun fortsastter: "Til daglig arbejder jeg som almindelig
privatpraktiserende fysioterapeut, og i min fritid er jeg som
noget nyt tilknyttet u-16 landsholdet. Lige nu er jeg i gang
med at leere pigeme at kende og forsté, hvilkke seerlige
behov de har,” forklarer Anne Kathrine. Hun er 51 &r, har
selv en fortid som elite-basket-spiller bl.a. pa landsholdet
0g breender stadig for sporten.

Da Anne Kathrine blev 50 ér, blev hun indkaldt til en
mammografi-undersagelse. Hun var lige blevet skilt og
havde veeret gennem en vanskelig tid, men som en,
der selv er sundhedsfagligt uddannet, var hun ikke i tvivl
om at sige ja til tilbuddet om rantgenfotograferingen af
hendes bryster.

Sa ringede de fra OUH

"Det var i maj sidste &r, og jeg felte mig helt sikker pé, at
jeg var rask. Kort efter fik jeg et brev om, at de ville se
mig igen. De kunne se noget pa billederne, der skulle
kigges neermere pé. Jeg var eerlig talt lidt rystet, men et
par veninder sagde, jeg skulle sl& koldt vand i blodet. Det
var nok bare nogle vandcyster, de kunne se. Jeg blev
sa rentgenfotograferet og ultralydsscannet, og undervejs
spurgte leegen, om jeg lige havde veeret syg, og det
havde jeg ikke. Det viste sig, at jeg havde tre forstarrede
lymfeknuder i armhulen, der skulle tages prover fra.
Nogle dage efter blev jeg ringet op fra et nummer, jeg
ikke kendte, men en kollega, som stod sammen med
mig, kunne genkende, at det var et nummer fra Odense
Universitetshospital. Da jeg ringede tilbage, fik jeg besked
om, at jeg skulle komme derind med det samme. Ogsé
selvom jeg var pa arbejde. Det hastede dbenbart, og
lige der hang jeg ikke sammen. Jeg rystede som et
espelev og fik fat i en veninde. P& hospitalet var det en
brystkreeftieege, jeg skulle tale med, og hun fortalte, at
det ikke var brystkraeft, men et smécellet B-celle lymfom
(SLL). Mere kunne hun ikke sige, for det 1& uden for
hendes speciale, men hun kunne dog forteelle — efter at
have ringet til den haesmatologiske afdeling — at jeg enten
skulle have kemo, skulle opereres eller at man blot ville
vente og se.”

| de seks dage, der nu fulgte, troede Anne Kathrineg, at
hun skulle de. Hun 1& i fosterstiling meget af tiden og
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havde det forfaerdeligt, men havde truffet den beslutning,
at hun ikke vil laese om sygdommen.

Min krop har sniglgbet mig

"Jeg vidste ikke preecist, hvad jeg skulle leese om, og
ville hellere tale med nogle, der vidste, hvad det var.
Jeg var Klar over, at det kunne veere mange forskellige
ting. Samtidig havde jeg min tre bermn og alt muligt
andet at teenke pa. Om onsdagen kom jeg ind pé den
heematologiske afdeling og havde min veninde med. Jeg
fik taget alle de nadvendige prever og snakkede med en
dygtig og empatisk leege, der tydeligt vidste, hvad han
talte om. P& vej ud ad daren nogle timere senere, hvor der
var kommet mere ro pa, sagde han, at han var overbevist
om, at jeg skulle i watch and wait. Han talte stadig om
SLL, fordi mine tal &benbart ikke var heje nok til, at han
mente det var CLL. Jeg felte mig fortsat overhovedet ikke
syg, selvom jeg kunne meerke de heevede lymfeknuder,
0g jeg havde derfor fortsat sveert ved at forholde mig til,
at jeg var syg. Efter at veere kommet lidt ovenpa, blev jeg
ramt af en voldsom vrede. Jeg har altid kunnet stole pa
min krop. Jeg har spillet basket pé landsholdet, treenet
op til at labe halvmaraton, lgbet pa ski, sejlet kajak og
vindsurfet. Har altid passet pa min krop og kunnet gare,
hvad jeg satte mig for. Min krop havde sniglabet mig, og
jeg kunne intet gere ved det.”

Siden er der géet et halvt &r, og Anne Kathrines blodtal
har udviklet sig, s& leegerne nu taler om egentlig CLL.
Leegen, hun talte med, fortalte, at haematologiske
patienter har en dedelighed, der nessten svarer il
normalbefolkningen. Han anbefalede hende at undlade
at tage den fierde covid-vaccine, da de forrige havde faet
hendes lymfeknuder til at haeve og i evrigt gjort, at hun fik
det meget dérligt.

Nar der er noget, jeg vil, har jeg ikke tid til at
vente ...

"l lgbet af det sidste ar har jeg kun haft to sygedage. Jeg
er stort set aldrig syg, og det ger egentlig dette hele meget
maerkeligt. Jeg har virkelig sveert ved at forsté og forholde
mig til, at jeg nok skal i behandling en dag. Jeg seetter
samtidig min lid til, at udviklingen arbejder for mig, sé jeg
ikke behaver at komme i kemobehandling. Der kommer
jo heldigvis nye leegemidler til. Derfor forholder jeg mig
ikke til de scenarier, der er lige nu. Teenker, jeg bare bliver
mere 'skar’ af det end nedvendigt. Jeg har et stort ansvar
i forhold til mine berm — og dermed for mig selv — og jeg
har fortalt dem, at dette er noget, jeg lever med, og at jeg
ikke skal i behandling forelabig. Der er snart gaet et &r, og
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‘Der er ingen, der kender dagen i morgen.
Heller ikke dem, der er raske | dag.”

Privatfoto.

det gér stadig fint. Jeg sover godt om natten og arbejder
pa fuld tid. Generelt er jeg dben om sygdommen, ogsa
over for mine patienter pé klinikken. Med lukkethed felger
en risiko for, at der opstér rygter, og det vil jeg undga.
Men sad jeg i en jobsamtale over for en ny arbejdsgiver |
morgen, er jeg ikke sikker pé, at jeg ville fortaslle om min
sygdom. Heldigvis kommmer det ikke til at ske, for jeg er
meget glad for at veere der, hvor jeg er nu.”

Sygdommen har, fortasller Anne Kathrine, skubbet il
hendes syn pa livet. Der er, som hun siger, ingen, der
kender dagen i morgen. Heller ikke dem, der er raske i
dag.

"Jeg har féet en taknemmelighed pé et andet plan ind i
mit liv. En taknemmelighed over de gode dage, over mine
born og alt det, jeg har i mit liv. At have denne diagnose
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harmonerer ikke med mit selvbillede, og jeg er
blevet klar over, at jeg ikke lever evigt. Jeg er
begyndt at sejle kajak og har, selvom det var lidt
af en udskrivning, valgt at kabe en, sé jeg ikke
skal vente pa, at en af klubbens bliver ledig.
Nér der er noget, jeg vil, har jeg ikke tid til at
vente. Nar naturen, vennerne og oplevelserne
kalder, er det bare med at komme afsted.”

"Det, jeg nok er mest bange for, er at blive syg
alene. Det er mit skreekscenarie, selvom det
ikke er seerlig sandsynligt, at det sker. Jeg er
sa taknemmelig for, at jeg havde en veninde,
der kunne holde mig i handen, da det var
allersveerest. At jeg nu er i watch and walit,
har jeg valgt at tolke som noget positivt. Det
passer fint med min selforstaelse, og jo mere
tid der gér, jo bedre. Mere syg er jeg altsa
heller ikke — selvom det er en sygdom, jeg
formentlig aldrig slipper af med.”

Ude bag degren ind til omkleedningsrummet
lyder et glaedesbral. Der er nok en af pigerme,
der har dunket bolden i kurven.

April 2023

Bivirkninger er den uonskede

folgesvend

Ingen virkning uden bivirkning. Sadan er det desvaerre med de fleste laegemidler, og det gaelder ogsa
for de behandlinger, man kan fa, hvis man har blodkrzeft. Det gode spargsmal er selvfelgelig, hvordan vi
begraenser problemet mest muligt, og om vi kan habe p4a, at nye, mere malrettede lazegemidler vil gare
problemet mindre. Her kan du lzese om, hvad bivirkninger er, og hvordan man kan forholde sig til dem.

Har du nogensinde leest den obligatoriske indlzegsseddel
i en ganske almindelig pakke Panodil? S& ved du, at
det ikke er for sarte sjeele. Udover pillernes lindrende
effekt pa hovedpine eller muskelsmerter falger — ifelge
indleegssedlen — en risiko for, at man fér fx bladninger,
blodmangel, udslest,  vejrtreekningsproblemer  og
nyreskader. Nér det er sagt, sé er det en forholdsvis lille
risiko, og de fleste vil ikke maerke noget andet end pillens
tilsigtede effekt.

Men eksemplet med Panodil er tankeveekkende, fordi det
illustrerer, at bivirkninger af medicin kan veere mange og
seerdeles forskellige fra menneske til menneske. Derfor
vil man som patient opleve, at ens laege har sveert ved
at forudsige de preecise bivirkninger ved en specifik
behandling. Som regel slipper man ikke helt.

Og sédan er det ikke mindst med den kemoterapi,
som stadig spiller en betydelig rolle i behandlingen af
de hzematologiske sygdomme. Nogle patienter far det
ekstremt dérligt af 'kemo’, mens andre er langt mindre
pavirket. Meget afhaenger naturligvis af, hvad det er for en
sygdom, man er ramt af, og hvilken type kemobehandling
man fér, og hvordan ens helbred i avrigt er. Forskellene
fra menneske til menneske kan veere meget betydelige,
og nogle gange opleves kuren som mindst lige s& slem
som sygdommen.

Nér det geelder CLL, som vi har fokus pé i dette blad, s&
tyder meget pé, at kemoterapiens dage kan vaere ved at
vaere talte. Den gamle 'spredehaglsbehandling’, der slar
mange andre celler end krasftcellerne ihjel, er gradvist ved
at blive erstattet af nye lsegemidler, der gar mélrettet efter
de syge celler, og som kan doseres meget individuelt.
Néar det er sagt, sa vokser traserme heller ikke her ind |
himlen, og bivirkninger vil ogsé fremover vesre noget,
kreeftpatienter skal slés med.

Bivirkninger i medicinsk forstand?

En bivirkning er, ifelge Laesgemiddelstyrelsen, en skadelig
og utilsigtet reaktion ved medicin (inkl. vacciner). |
indleegssedlen, som felger med medicinen, kan man
laese om de bivirkninger, som allerede er kendte, og hvor
almindeligt det er at opleve bivirkninger ved den specifikke
medicin.

For at medicin kan blive godkendt, er det afgerende, at
de bivirkninger, man kan f& af medicinen, ikke er veerre
end de symptomer eller den sygdom, som medicinen
skal behandle eller forebygge.

De fleste har pé et eller andet tidspunkt brug for medicin
enten for at forebygge, lindre eller behandle — eller fordi det
er livsvigtigt. Det er derfor afgerende, at den medicin, vi
far, virker som den skal og har feerrest mulige bivirkninger.

Fortseettes pa neeste side >

Laagemiddelbivirkninger inddeles i to typer:

Type A: Skyldes farmakologiske reaktioner pa lsegemidlet
og felger samme farmakodynamiske principper som
de tilstreebte virkninger. De er forudsigelige, kreever
ingen seerlig disposition, er dosisathaengige, hyppige
og sjeeldent alvorlige. Eksempler pa type A-bivirkninger
er slavhed og koncentrationsbesvaer ved brug af
benzodiazepiner, hypokalisemi ved brug af diuretika og
hypoglykaemi ved brug af insulin.

Type B: Har ikke relation til laeegemidlets farmakologiske
egenskaber, men skyldes andre reaktioner, x allergiske
reaktioner. De er oftest uforudsigelige og optreeder
kun hos seerligt disponerede individer. Eksempler
pa type B-bivirkninger er Quinckes @dem, urticaria,
agranulocytose og Stevens-Johnsons syndrom. (Kilde:
Sundhedsstyrelsen)
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Af Lesgemiddelstyrelsens  hjemmeside fremgér det:
Leegemiddelstyrelsen overvager sikkerheden ved al
medicin, der er godkendt og sselges pa det danske
marked. Nér vi overvdger medicins sikkerhed, afvejer vi
medicinens virkning over for bivirkningerne. For medicin
til alvorlige sygdomme, som fx kreeft, accepteres mere
alvorlige bivirkninger i modssetning til medicin mod
mindre alvorlige sygdomme, hvor kun milde bivirkninger
accepteres.

De fleste bivirkninger er midlertidige og forsvinder eller
bliver mindre maesrkbare af sig selv, efterhanden som
kroppen tilpasser sig medicinen.

Er bivirkninger farlige?

Bivirkninger opleves forskelligt fra person til person. Derfor
kan det ogsé veere sveert at vide, hvad du skal gare, hvis
du oplever bivirkninger ved medicin.

De fleste bivirkninger er ufarlige, men kan veere til stor
gene. | meget sjeeldne tilfeelde kan en bivirkning fare til fx
hospitalsindleeggelse og/eller uarbejdsdygtighed. Meget
afhaenger af, hvordan ens helbred generelt er. Hvis
man er meget skrebelig eller slads med andre alvorlige
sygdomme, Vil ens leege tage det med i sine vurderinger
af, hvad man kan téle. | det hele taget er det vigtigt at tale
med laagen om bivirkninger.

Er du generet af en eller flere bivirkninger i en grad, der gar
dig utryg ved at tage medicinen, skal du i ferste omgang
kontakte din egen leege.

Hvis du har overskud til det, sé sast dig ind i, hvad du kan
forvente af bivirkninger ved den behandling, du far. Pa
samme méade som det er vigtigt, at du ved, hvad du fejler,
er det vigtigt, at du ved lidt om, hvad du skal forvente dig
af den medicin, du fér.

Nér du keber medicin eller fa&r den udleveret fra
hospitalet, felger der en indleegsseddel med. Mangler du
indleegssedlen, kan du enten sperge din leege eller pa
apoteket angdende det preeparat, du ensker at vide mere
om. Du kan ogsé leese information om medicinen pa min.
medicin.dk eller indlaegsseddel.dk.

En anden mulighed er at indhente oplysninger via din
mobil vha. en app kaldet Medicintjek.

Se mere pa www.medicintiek.dk.
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Meld bivirkninger

Nér ny medicin bliver godkendt og tilgeengelig, er den
testet i en begraenset og velkontrolleret gruppe af
forsegspersoner. Derfor kender sundhedsmyndigheder
0g leeger medicinens virkning og de hyppigst
forekommende bivirkninger. Det er de bivirkninger, der stér
beskrevet i medicinens indlaegsseddel. Nar medicinen er
godkendt og taget i brug af mange patienter, kan der vise
sig nogle andre bivirkninger, som ikke er set tidligere. Det
er vigtigt for patientsikkerneden, at Laegemiddelstyrelsen
far viden om disse bivirkninger. Og her er indberstninger
om bivirkninger veesentlige.

| princippet  kan alle indberette  bivirkninger il
Leegemiddelstyrelsen. Dog geelder der en  seerlig
forpligtelse  for leeger, tandleeger, farmaceuter og
jordemadre. Og en formodning er nok til at indberette.

Det geres via en elektronisk blanket pa Lesgemiddel-
styrelsens  hjemmeside. Man kan ogsé kontakte
Lesgemiddelstyrelsen pé telefon.

Nér Leegemiddelstyrelsen modtager en  bivirknings-
indberetning, vurderer de indberetningen. Den registreres
i en database over bivirkninger. Alle oplysninger om
bivirkningen sendes til det firma, som har ansvaret for
medicinen.

For at andre laegemiddelmyndigheder kan f& gavn
af informationen sendes oplysningeme ogsa til EU's
laegemiddelagenturogtil Verdenssundhedsorganisationen
WHO.

Oplysningerne er anonymiserede, s& modtageme ikke
kan se dit navn eller adresse.

Bivirkninger deles op efter hyppighed:

¢ Meget aimindelige; Flere end 1 ud af 10 fér
bivirkningen (over 10 %)

e Almindelige; 1 til 10 ud af 100 fér bivirkningen
(1-10 %)

¢ |kke aimindelige; mellem 1 og 10 ud af 1000
fér bivirkningen (0,1-1 %)

e Sjeeldne; 1-10 ud af 10.000 far bivirkningen
(0,01-0,1 %)

¢ Meget sjeeldne; Feerre end 1 ud af 10.000 fér
bivirkningen (under 0,01 %)

Somme tider deles bivirkningerne yderligere op |
ikke-alvorlige og alvorlige bivirkninger.

Hvordan opdages bivirkninger?

For markedsfering af et nyt leegemiddel er virknings-
mekanismer, de kemiske processer i kroppen og
toksikologi  (giftighed) ferst undersggt pé forsagsdyr,
senere pa et mindre antal frivillige, raske forsagspersoner
og til sidst pé patienter med den sygdom, leegemidlet er
tilteenkt at virke pé (fase I-lll-forseq):

Fase | er farste gang, leegemidlet testes pa mennesker.
Dette gares typisk pa en lille gruppe raske personer (20-
80). | denne fase underseges leegemidlets sikkerhed,
hvordan det nedbrydes i kroppen samt dets virkninger. |
fase |-studier giver man kun forseggspersoneme en relativt
lile del af den meengde, som gives til forsagsdyr, eftersom
effekten pa mennesker endnu er helt ukendt.

Fase Il udferes péa en sterre gruppe patienter (80-300),
der lider af den sygdom, lasgemidlet er rettet imod, for at
undersage, hvor effektivt det er til at behandle sygdommen
i forhold til forskellige doser samt dets bivirkningsprofil.

Fase Il udfares pa en meget stor gruppe patienter (typisk
300-3.000), der lider af den sygdom, som leegemidlet
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er rettet imod, for at give en endegyldig vurdering af
behandlingens virkning. Fase lll-undersegelser er i sagens
natur forholdsvist dyre og tidsforbrugende. Pa basis af
fase ll-undersagelsen kan laegemidlet blive godkendt af
myndighederme.

Efter godkendelse og markedsfering kan man udfere
sékaldte Fase IV-undersggelser, som typisk gennemfgres
via registerdata omfattende et meget stort antal individer.
Fase IV-undersggelser er saerlig veerdifulde til at finde
sjeeldne bivirkninger, som ikke blev opdaget i Fase I-lll-
forsagene.

Er kemoterapi pa vej ud af behandlingen af
blodkraeft?

Det er der faktisk meget, der tyder pa, men der er et
stykke vej endnu.

| disse ar sker der betydelige fremskridt i behandlingen af
de heematologiske sygdomme. Med jeevne mellemrum
kommer der nye mélrettede laagemidler til, der i mange
tilfeelde potentielt kan overfladiggere kemoterapi.

Fortsaettes pé neeste side >
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Det skyldes, at vores viden om sygdommene Dbliver
sterre og sterre, og at denne forstaelse skaber grundlag
for at udvikie mere mélrettet medicin. Det er der mange
eksempler pa. | dette nummer af Lyl.e Fokus kan du laese
om Merete med CLL, der har veeret behandlet med en
sékaldt BCL-2-antagonist i kombination med et antistof.

Udfordringen med de malrettede lesgemidler er, at
de er forholdsvist dyre. Det betyder, at de danske
lzegemiddelmyndigheder — Medicinradet — i meget hgj
grad er opmeerksomme pa sammenhaengen mellem effekt
og pris. Der er talrige eksempler pé, at kreeftleegemidler,
der er godkendt i andre europeeiske lande, ikke bliver
godkendt i Danmark.

De mest almindelige bivirkninger ved kemoterapi er:

Kvalme og opkastning (anti-kvaimemedicin kan hjeelpe
med at reducere disse symptomer), tresthed, hértab,
nedsat immunforsvar, diarré og forstoppelse, smerter,
mundtarhed og sér og infektioner i munden, aneemi.

Det er vigtigt at bemeerke, at bivirkningerme af kemoterapi
kan variere aftheengigt af den type kreeft, der behandles, og
den kemoterapi, der anvendes. Leeger og sygeplejersker
vil overvége patienten ngje under behandlingen for
at minimere bivirkningeme og sikre den bedst mulige
behandling.

De malrettede laegemidler i behandlingen af
CLL

Der er iseer to leegemidler, der har eller er ved at finde
indpas i behandlingen af CLL (og andre hasmatologiske
suygdomme):

Venetoclax anvendes til behandling af visse typer
blodkreeft, herunder CLL og AML. Det er en type medicin,
der kaldes en Bcl-2-heemmer, der virker ved at blokere
aktiviteten af et protein kaldet Bel-2.

Bcl-2 er en type protein, der hjeelper kreeftceller med at
overleve og modsta dad. Venstoclax blokerer aktiviteten
af dette protein og forhindrer kreeftcellerne i at overleve og
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formere sig, hvilket kan fere til deres ded. Venetoclax kan
0gsa oge falsomheden af krasftcellerne over for andre
kreaftbehandlinger, sésom kemoterapi.

Venetoclax er normalt tilgeengeligt som tabletter, der tages
oralt, og doseringen vil variere afheengigt af typen af kreeft,
der behandles, og patientens alder og sundhedstilstand.
Det er en receptpligtig medicin, og behandlingen skal
overvages neje af en laage eller sygeplejerske.

Nogle af de mest aimindelige bivirkninger ved Venetoclax
erkvalme og opkastning, diarré eller forstoppelse, treethed,
feber eller infektioner, anaemi (lavt antal rade blodlegemer),
lavt antal hvide blodlegemer eller blodplader, svimmelhed
eller hovedpine, muskel- eller ledsmerter.

Ibrutinib anvendes til behandling af CLL, mantel-
celelymfom og Waldenstroms — makroglobulinasmi.
Det er en type medicin, der kaldes en Bruton's
tyrosinkinasehaemmer (BTK-haemmer).

BTK er et protein, der spiller en vigtig rolle i veekst og
overlevelse af B-celler, som er en type hvide blodlegemer,
der er involveret i immunsystemet. Ved at blokere
aktiviteten af BTK, kan ibrutinib reducere vesksten og
overlevelsen af kreeftceller og dermed hjeelpe med at
bremse eller stoppe spredningen af kresft.

lorutinib er normalt tilgeengeligt som kapsler, der tages
oralt, og doseringen vil variere afheengigt af typen af kreeft,
der behandles, og patientens alder og sundhedstilstand.
Det er en receptpligtig medicin, og behandlingen skal
overvages neje af en laege eller sygeplejerske.

Nogle amindelige bivirkninger af ibrutinib  inkluderer
diarré, kvalme, treethed, hovedpine, muskelsmerter og
hududslest. Det kan ogsa ege risikoen for bladning og
infektioner.

Det er vigtigt, at patienter under behandling med
venetoclax og ibrutinib overvéges regelmaessigt for at
holde aje med eventuelle bivirkninger, s& doseringen kan
justeres om nadvendigt.

.

Nyttige links om bivirkninger

Apoteket.dk: apoteket.dk/medicin/bivirkninger/hvad-goer-jeg-hvis-jeg-oplever-bivirkninger

Borger.dk: borger.dk/sundhed-og-sygdom/Medicin/Bivirkninger

Sundhed.dk: sundhed.dk/borger/borger-soeg/?SearchTerm=Dbivirkninger

Bivirkningsrapportering: lacgemiddelstyrelsen.dk/da/bivirkninger/bivirkninger-ved-medicin/meld-en-bivirkning/

Rapport fra Statens Serum Institis slér fast:
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Risikoen ved at blive smittet med covid-19
som hamatologisk patient er blevet mindre

... fortsat fra side 23:

Risikoen er blevet mindre med tiden

"Det centrale i rapporten er et antal grafer, der viser,
hvordan det er géet over tid. Her kan man se, at den
ggede risiko, der knyttede sig til at veere patient med
malign heematologisk sygdom, er blevet mindre med
tiden. Det er en vigtig konklusionen, som umiddelbart har
tre forklaringer: For det farste ser det ud til, at virussen er
blevet mindre farlig under vejs. For det andet er vaccineme
blevet mere tilgaengelige, og endelig er der kommet
behandlinger til de patienter, der er blevet smittet. Det er
kombinationen af disse tre ting, der ger, at risikoen for
at f& et alvorligt sygdomsforlgb, hvis man er smittet, er
blevet mindre.”

"Vi kan ogsé se af tallene, at der reelt var en meget lavere
risiko for de patienter, der var under 65 &r. Omvendt er
det ogséa tydeligt, at for patienter eeldre end 65 &r var
der en noget hgjere risiko i starten af pandemien. Den
situation har eendret sig nu, sa de eeldre ikke er naer
sé& udsatte i dag. Problemet med den @gede risiko for
hzematologiske patienter er blevet meget mindre i dag,
end det var i starten.”

Det er ikke overraskende, mener Jakob Madsen, at CLL-
patienter eeldre end 65 ar i rapporten vurderedes til at
have en gget risiko. Han advarer dog imod at gere det
for dramatisk. "Vi ved, at infektioner i seerlig grad er et
problem for disse patienter, starre end hos x patienter
med lymfom, men vi ved ikke med sikkerhed, om det er
sygdommens natur eller behandlingen, der spiller ind. Det
vigtigste er naturligvis, om CLL-patienter med covid-19
rent praktisk skal h&ndteres anderledes end andre, og det
er der ingen, der har konkluderet.”

Vaccinationsfrekvensen saettes ned

De sidste kurver i rapporten pékalder sig ifelge Jakob
Madsen en seerlig opmasrksomhed. Der ger man op, om
der er forskel p&, om man er vaccineret for mindre eller
mere end tre maneder siden.

"Tallene er gjort op i 2021 og 2022. | 2021 ser vi en
forskel i overlevelsen pé dem, der er vaccineret for nyligt,
og dem, der vaccineret for mere end tre maneder siden.
Jo leengere tid der var géet, siden man havde faet sin

vaccination, jo veerre gk det. | 2022 er det anderledes.
Her er der ingen forskel i overlevelsen pa, om man er
vaccineret for nyligt, eller om der er géet leengere tid.
Forklaringen pé& det kan ligge i ,at vaccinationerme er
blevet bedre, men det kan ogsé ligge i, at jo flere gange
man er vaccineret, jo bedre er man deekket. Kurveme
kunne ogsa tages som udtryk for, at det ikke giver mening
at forsestte med at vaccinere sa hyppigt, som man har
gjort. Det harmonerer med den seneste udmelding fra
Sundhedsstyrelsen, der gér i retning af, det vil veere
nogle fa patientgrupper, der skal tilbydes hyppigere
vaccinationer. Inden for haesmatologien kan det x vasre
patienter, der er blevet knoglemarvstransplanteret for
nyligt. Hyppig vaccination ser for de fleste ikke ud til at
give mening.”

Svarene pa de fire spergsmal — som gengivet i
rapporten:

1. Erinfektion med covid-19 forbundet med signifikant
oget risiko for indleeggelse og ded blandt patienter
med MHS i 20227 Svar: Den absolutte risiko for
indleeggelse eller dad er kun marginalt aget.

2. Erinfektion med covid-19 forbundet med @get risiko
for ded blandlt patienter med MHS >65 &r | 20227
Svar: Den absolutte risiko er kun let @get.

3. Errisikoen for hospitalisering og dad forbundet med
covid-19-infektion hajere i subgrupper af patienter
med MHS (i patienter med CLL, myelomatose eller
lymfom)? Svar: Patienter med CLL har hgjere risiko
end patienter med anden MHS. Den agede risiko
findes kun hos CLL patienter > 65 &r. Patienter med
myelomatose, lymfom eller anden MHS har ikke
markant gget risiko i 2022.

4.  Errisikoen for indlaeggelse og dad efter pavist
covid-19-infektion hajere blandt patienter med
MHS, hvis der er gaet >3 maneder siden sidste
corona-vaccination? Svar: | 2021 var dedeligheden
efter positiv corona-test hgjere blandt patienter med
MHS, der ikke var corona-vaccineret inden for de
sidste 3 méneder, men i 2022 er der ikke forskel i
dedelighed for patienter med MHS, der er corona-
vaccineret for >3 méneder siden sammenlignet
med dem, der er vaccineret inden for de sidste 3
méaneder.

Du kan finde rapporten fra Statens Serum Institus her: lyle.dk/covid-risiko/
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!
. L

En gave fra dig styrker foreningens arbejde &

— 0g sa kan du treekke belobet fra i skat

Med din hjalp bliver vi en staerkere forening

Med en gave fra dig pa 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 velgarende forening. For at
komme ind i ordningen skal LylL.e modtage mindst 100 gaver, der hver skal veere
p& 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 péargrende. Pengene kommer altsa 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:
¢ Via overfarsel til reg. 1551 konto 10 283 701 (Danske Bank)
¢ \ia MobilePay til 12368

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

HUSK: Navn og CPR-nummer, sé LylLe kan fa& momsrefusion.

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS
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