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Os - de heldige

Jeg har glesdet mig til dette nummer af LyLe Fokus om
CML, kronisk myeloid leukeemi. kke kun fordi jeg selv
er CML-patient med alt, hvad det indebaerer, men ogséa
fordi, det er noget tid siden, vi sidst er gaet i dybden med
denne sygdom i LylLe Fokus.

P& mange mader afspejler min historie med CML den
udvikling, der er sket i behandlingen af sygdommen. Da
jeg fik diagnosen i 1997, var det stadig med udsigt il
blot at kunne leve nogle f& &r. Heldigvis skulle det som
bekendt g& anderledes. | 2001 kom Glivec — den medicin,
der vendte op og ned pa, hvordan det ville g& mennesker
med CML, og det gjorde den i haj grad ogséa for mig.

CML er en alvorlig sygdom, selvom de fleste CML-
patienter har udsigt til et almindeligt langt liv og maske
har hert deres hsematolog sige, at de pa en made
har veeret heldige. Heldige sammenlignet med andre
blodkrasftsygdomme, hvor behandlingsmulighedeme og
prognosen er langt fra lige s& gode. Det er ikke mindst
det, dette nummer af LyLe Fokus handler om, for med
tiden har vi leert, at man aldrig er heldig, nér man far
en kronisk kreeftsygdom. For de fleste er sygdommen i
meget hej grad til stede i deres liv. Naturligvis er vi glade
for den gode behandling, men vi bliver ikke helbredt, og
blodkreeft er nu en gang kreeft.

| dette blad kan du leese om mange af de psykiske
og fysiske udfordringer, CML-patienter lever med.
Heematologen Christen Lykkegaard Andersen forteeller
udferligt om sygdommen og de kvaler, CML-patienter
lever med. Han fastslér, at vi historisk set har ladet os
forbleende af den meget effektive behandling og overset
eller nedtonet de betydelige konsekvenser, det har at leve
med en kronisk blodkraeftsygdom.

Du kan ogsa made tre meget forskellige CML-patienter, der
forteeller om deres sygdomsforlegb og om det at leve med
CML. Det er sléende for dem alle tre, hvor indgribende
denne sygdom har veeret og stadig er i deres liv.

Vi méa ikke glemme og holde op med at tale om, at CML —
pa trods af den gode behandling — er en alvorlig sygdom.
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Lyl es formand, Rita O. Christensen.
Foto: Allan Hagholm.

Med tiden er det blevet Klart, at CML-patienter lever med
en lang raekke heloredsproblemer som trasthed, kvalme,
diarré osv, der er blevet usynlige og méaske ligefrem overnert
i skyggen af de livreddende tyrosinkinasehsemmere,
de sdkalote TKl'ere. Vi mangler i hgj grad at tale om
interaktioner  (sammensted) mellem de  forskellige
mediciner, vi tager, som ikke er naevnt i indleegssedler eller
indberettet til sundhedsmyndighedeme. Vi herer i LylLe flere
og flere klager over steerke bivirkninger, der kan stamme
fra, at CML-medicinen ’'kolliderer med leegemidler mod
andre sygdomme og derved udlaser meget ubehagelige
reaktioner i kroppen. Dette seerlige problem handler
interviewet med Jim Chalmers i dette blad om.

Historien om de 'heldige’ CML-patienter har kastet et sler
over den forringede livskvalitet, som mange CML-patienter
lever med. At f& kreeft har altid konsekvenser, og det er
vigtigt at huske i en tid, hvor kresftpatienter lever laengere
og laengere. Vores sundhedssystem kan et langt stykke
hen ad vejen tage hand om krasftpatienters problemer,
gnsker og behov, men det har sine begraensninger, der
ikke mindst er bestemt af steerkt afmélte ressourcer.

Med dette in mente er det vigtigt at huske, hvad patienter
kan gare for hinanden, bl. a. i vores netvaerksmader og pa
Facebook, og dermed rarer jeg ved en af hjgrmestenene
i LyLes arbejde. At skabe et madested for og en samtale
mellem mennesker, der deler en alvorlig og kompliceret
sygdom, er utroligt vigtigt, fordi vi ellers kan fele os alt for
alene og ikke forstdede. Det er ikke mindst derfor, vi har
lavet det blad, som du nu sidder med i handen.

God leeselyst,

Rita O. Christensen,
formand for Lyle
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CML er ikke laengere en sygdom,
man dor af. Men at vaere en
velbehandlet CML-patient med
livet foran sig betyder ikke, at
man ikke er krasftpatient

Haematologen Christen Lykkegaard Andersen tilhgrer den generation af blodkraeftleeger, der er kommet til
faget, efter at imatinib (Glivec) for mere end 20 ar siden revolutionerede behandlingen af kronisk myeloid
leukaemi (CML). Med fremkomsten af de sakaldte tyrosinkinasehaemmere (TKI’ere) gik CML fra et veere en
sygdom, man dode af efter fa ar, til, at hovedparten af patienterne kunne se frem til at leve et normalt langt
liv med en kraeftsygdom, der kunne holdes i kort snor. Senere har det vist sig, at medicinen hos nogle er
sa effektiv, at de efter en arreekke ikke lzengere behover at vaere i behandling. Her fortaeller Christen Lykke-
gaard Andersen om, hvor de medicinske og menneskelige udfordringer ligger i dag, nar man har CML.
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Perspekiivet sendret fra begejstringen over, at CMIL-
patienter kan leve et normalt, langt liv, til at vi er mere

opmaerksom pa de gener mange CML-patienter lever
med, forklarer Christen Andersen. Frivatfoto.

Da imatinib (Glivec) s& dagens lys i 2001, s& man for
forste gang i kraeftbehandlingens historie et leegemiddel,
der malrettet gik efter de mekanismer, der driver veeksten
af krasftceller. Stoffet revolutionerede behandlingen  af
en krasftsygdom pé en made, man aldrig havde set fer,

0g skabte store forventninger til, hvad der nu var muligt
inden for kreeftoehandlingen generelt. Imatinib  virker
ved at haemme aktiviteten af et specifikt protein kaldet
BCR ABL-tyrosinkinasen, der spiller den afgarende rolle |
vaeksten og spredningen af kraeftcellerne ved CML. Med
imatinib gik CML fra at vesre den onde blodkresftsygdom
til at veere den gode. God, fordi leegerne nu kunne
forteslle deres patienter, at selvom de havde en alvorlig
blodkreeftsygdom, sé& havde de fortsat et liv at leve.

Med tiden er tyrosinkinasehasmmere 1 forskellige
varianter blevet hverdag, og selvom der kan vaere store
udfordringer i at finde den behandling, der passer til den
enkelte patient, s& kan mange CML-patienter i dag leve
et stort set normalt liv. Men med tiden er det ogsa blevet
Klart, at traserme ikke vokser ind i himmelen.

Ikke en entydig succes

"Som heematolog er min opmasrksomhed rettet mod,
at CML naturligvis er en alvorlig sygdom, som giver
patienterne  store  udfordringer,”  fortaeller  Christen
Andersen. "Og det, selvom vi er dér, hvor langt de fleste
kan forvente en helt usendret livslaengde péa trods af
sygdommen og hvor op mod halvdelen af alle de CML-
patienter, der tages helt ud af behandlingen med alle de
positive effekter, det har pa ens livskvalitet, ikke synes at
f& behov for behandling igen.

Som CML-patient i behandling skal mange leve med
bivirkninger, der i nogle tilfeelde kan veere udtalte. Er man




s4 heldig at kunne ophere med behandlingen, er det dog
ikke altid en dans pé roser. Blandt andet fordi, man skal
leve med angsten for, at sygdommen kommer tilbage.
Af den grund er der faktisk mange — navnlig lidt seldre
patienter — der veelger at fortsastte i behandling, selvom
de méske ikke behever at gere det. For nogle giver den
daglige pille en tryghed, som de ikke synes, der er grund
til at eksperimentere med.”

"l dag er vores fokus i meget hgj grad rettet mod at finde ud
af, hvilke patienter der kan komme ud af behandlingen, og
hvad det er for mekanismer, der betinger det. Som noget
nyt ved vi, at de patienter, hvor vi ser et meget hurtigt
fald i BCR ABL-markeren, er dem, der har de bedste
forudsaestninger for at n& frem til behandlingsfrihed. Det er
I sagens natur et vigtigt mal, og derfor gér bestrasbelsen
ud pé at udvike mere og mere potente leegemidler,
der kan bringe flere frem mod medicinfrihed,” forklarer
Christen Andersen.

Alt i alt har perspektivet aendret sig i de senere értier fra
begejstringen over, at CML-patienter kan leve et normalt,
langt liv, til at man er blevet mere opmasrksom péa den
for nogle betydeligt forringede livskvalitet, CML-patienter
lever med — og som for en stor del skyldes bivirkninger af
den medicin, de far.

"Det er derfor vi har fokus péa at finde veje til en bedre
succesrate — til at forsta og udpege dem, der har sterst
sandsynlighed f& at n& frem til behandlingsfrihed,” forklarer
Christen Andersen og fortsaetter: "Vi ved nu, at det kan
lade sig gere, men vi ved ikke preecis, hvad det er for
forudseetninger, der skal veere til stede for, at det kan
lykkes. Habet knytter sig til, at vi med tiden vil f& endnu
mere potente laagemidler. Bagsiden af denne udvikling
er, at potentiel medicinfrihed er blevet en stressfaktor for
mange. De fleste, hvis ikke alle, vil germe veere en af de
'heldige’, hvis de veelger at lsegge medicinen pa hylden
og slippe af med bivirkninger som fx overveeldende
treethed. Det er drevet af en dram om at komme tilbage
til livet, som det var, fer man fik diagnosen. Kommer man
ud af behandlingen og begynder at masrke, hvordan man
faktisk kan have det uden medicin, begynder angsten
for tilbagefald at melde sig hos nogle. Og kommer
tibagefaldet, vil mange opleve det som et smertefuldt
nederlag.”

Det er bivirkninger mere end selve sygdommen, der er
bestemmende for en CML-patients livskvalitet. Derfor
er den store opgave for haematologeme at holde styr
pa de uhensigtsmaessige virkninger af medicinen og — |
samarbejde med patienten — at tilpasse behandlingen, sa
den bedst muligt matcher deres liv. Der er fx stor forskel
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p&, om man er en yngre kvinde, der geme vil have bermn,
eller en asldre mand. For den ferste geelder det om at fa
sygdommen presset i bund hurtigst muligt, sé& behandling
kan stoppes i hvert fald for en tid, mens hvis man er eeldre,
geelder det om at finde en behandling og en dosering,
der kan give en foruftig hverdag.

Historisk set har vi nok vaeret lidt forblaendet
af, at vi har kunne bringe sygdommen under
kontrol

Hvor er vi i behandlingen af CML i dag, nu hvor vi i
mere end 20 &r har haft meget virksomme leegemidler?

"Fokus er som naevnt pé at udvikle mere og mere potente
lzegemidler i hdbet om, at man kan sla de sidste syge
celler injel,” forklarer Christen Andersen.

"De nyeste behandlinger er bosutinib og asciminib, som
i Danmark er godkendt til CML-patienter, der er i kronisk
fase, som tidligere er blevet behandlet med to eller flere
TKl'ere, og der kommer flere til, men helt overordnet er
der et stigende fokus pé de sakaldte 'unmet needs’ (de
udeekkede behov). Det geelder ikke mindst for de fa
patienter, som enten ikke kan téle eller ikke har effekt af en
TKl'er. Heldigvis er det meget sjeeldent, at man ikke kan
styre CML, og derfor har vi i dag, nér vi taler om flertallet
af patienterne, meget af vores opmasrksomhed rettet
mod bivirkningeme. Historisk set har vi nok negligeret
det lidt og veeret forbleendet af, at vi har kunne bringe
sygdommen under kontrol, men jeg tror, at de yngre
generationer af haematologer er mere opmaerksomme
P4, hvor meget bivirkninger fylder i deres patienters liv. Og
der er meget, vi kan skrue pa, hvis ellers patienterne er et
godt sted med deres sygdom. Vi kan skifte behandling,
hvis der er beleeg for det, og vi kan asndre pa dosis. Nér
det er sagt, sé er der fortsat eksempler pé, at vi hos nogle
patienter méa have fuldt fokus pé at bringe sygdommen
under kontrol for en hver pris.”

Er imatinib fortsat forstevalget?

"Ja, som udgangspunkt, hvis ikke patienten har tegn pé
seerlig risiko. Fordelen ved imatinib er, at vi har arbejdet
med det leagemiddel i over 20 &r. Vi ved, det virker, og at
det er sikkert, men det harer ogsd med, at der er starre
risici ved nyere og mere potente stoffer. Det kan veere
kardiovaskulaere problemer (kredslabsforstyrrelser) eller
pavirkninger af mave-tarmsystemet. Hvis man er en yngre
patient, hvor imatinib ikke hurtigt knaekker kurven, og man
har et steerkt gnske om at komme ud af behandlingen,
kan det veere relevant at skifte. Efter at nogle af disse
leegemidler er géet af patent, som fx Sprycel, er det blevet

Fortsaettes péa neeste side



billigere, og prisen stér ikke leengere i vejen for, at vi skifter
behandling. | dag har vi gode erfaringer med x asciminib,
men de studier, der ligger til grund, er kun 4-5 ar gamle.”

"Mange bivirkninger knytter sig til dosis,” forklarer Christen
Andersen. "Det geelder for ademer, muskel- og ledgener
og diarré, og kan man skrue ned for dosis, bliver det ofte
bedre. P& den anden side er trasthed og fornemmelsen
af at veere lukket inde i en osteklokke et faenomen, der
géar pa tveers af de forskellige TKl'ere, og det er langt
fra sikkert, at det kan mildnes med en mindre dosis.
Treethed, eller manglende overskud, er et stort problem
for mange. Det er en massiv treethed, der ikke forsvinder
ved at sove til middag. Og den 'letter’ desveerre ferst, nar
behandlingen ophgarer.”

Du skal bare veere glad

Mange CML-patienter har, som vi har talt om, oplevet,
at deres laeege har beskrevet dem som ’heldige’,
fordi de har fdet CML og ikke fx akut leukaemi, som
er langt mere problematisk og sveer at behandle.
Men de foler sig bestemt ikke heldige, men derimod
som mennesker med en uhelbredelig kraeftsygdom.
Forstar du den reaktion?

"Ja, naturligvis. Man kan selviglgelig ikke f& kreeft og
fele sig heldig. Men for at forstd, hvorfor dette tema
overhovedet kommer i spil, s& skal man se for sig, at
det er to verdener, der mades her,” forklarer Christen
Andersen.

"Hvisman er CML-leege, séerman med stor sandsynlighed
0gsé akut leukeemi-laege. Det betyder, at man er vant il
at arbejde med en sygdom, hvor patienterme ikke bare
overlever, er meget syge og har mange bivirkninger af
behandlingen. Har man arbejdet med patienter med akut
leukeemi, har man set mange skeebner, hvor det ikke er
gaéet godt. Nar man sé sidder over for en nydiagnosticeret
CML-patient, hvor man ved, at det vil ga godt, s forfalder
man maske til at se CML som en 'mild’ sygdom, og
budskabet bliver, at du vil gé herfra med en pille, og inden
lzenge behaver vi kun medes én gang om aret. CML er
faktisk en betydeligt bedre diagnose, end hvis man har
en kompliceret diabetessygdom. Men naturligvis er det |
sagens natur forfeerdeligt at f& kreeft og skulle igennem en
masse undersggelser. Man fér et chok. Og bliver bange.”

"Men jeg mener bestemt, vi er blevet bedre til at tale med
CML-patienter om deres sygdom. Personligt er jeg i hvert
fald meget opmasrksom pé ikke at veere negligerende.
Men det er sveert, og samtalen mellem laege og patient
kan g& skeev. Patienten taler om de ’'blede vesrdier
— om livskvalitet — mens leegen taler om de hérde — om
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OS og PFS (overordnet overlevelse og progressionsfri
overlevelse). Lesger og patient kan std nogle meget
forskellige steder, nér denne samtale udspiller sig.”

Stop eller ej?

"Der er stor forskel pa patienter. Hvem de er som
mennesker, og hvor de er i deres liv. Nogle finder ro og
retning i, at leegen siger, tag den med ro, kom videre
med dit liv, kom tilbage til jobbet -jeg holder gje med dine
tal, mens andre er skreemt fra vid og sans og helst ikke
vil here noget som helst om deres sygdom, men lever
i konstant bekymring. Som leege er det vigtigt, at man
har antennerme ude og hurtigt far et billede af, hvem det
er, man sidder overfor — hvad den enkelte har brug for i
dialogen. Den tid, hvor lzegen var en uempatisk patriark i
en hvid kittel, er for leengst forbi.”

"For nogle er tanken om at kunne stoppe behandlingen
afgerende vigtig, mens andre bliver utrygge og foretraekker
at blive ved med at tage medicinen (iseer hvis de ikke
har voldsomme bivirkninger) og opretholde en forholdsvis
hyppig kontakt med sygehuset og leegen. Dette er ofte
forskellen pa de yngre og de lidt eeldre CML-patienter.”

"Med hensyn til muligheden for at kunne stoppe
behandlingen, s& mener jeg, at man ber streebe efter det,
hvis man er i den kroniske fase. Fra starten af et forlgb
taler jeg altid med nye patienter om mulighed for at opné
medicinfrihed og understreger, at med den viden, vi har
i dag, er det 50/50, om man vil kunne forblive medicinfri
hvis man stopper og forudsat at man i gvrigt har reageret
optimalt pé behandlingen — over enlidt bredere kam er det
nok 15-20% af alle ny-diagnosticerede, der egentligt med
tiden bliver medicinfri. Hvis man er tynget af bivirkninger
eller af anden sygdom, bar man preve, om det er muligt
at klare sig uden medicinen hvis man opfylder kriterierne
for stop-forsag, men jeg har naturligvis respekt for, at
navnlig lidt eeldre, velbehandlede patienter foretraskker
ikke at eksperimentere. De har set at faldskasrmen virker,
0g har det fint med det.”

"Det vigtigste budskab, som jeg ser det, er, at man —som
en i gvrigt velbehandlet patient — ikke mé negligere de
gener, der er forbundet med bivirkninger. Man skal for alt
i verden tale med sin leege om det. Det er ikke sikkert,
vi kan fierne dem, men vi kan prove, og ofte giver det
gode resultater. Vi er som leeger meget lydhere over for
vores patienter og tager hellere problemerne op en gang
for meget end en gang for lidt. De tider, hvor vi s& CML-
patienter som bare ’'heldige’, er forbi,” slutter Christen
Andersen
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Hvad er CML - kronisk myeloid leukami

CML er en krasftsygdom, der opstér i knoglemarvens
bloddannende stamceller. Med cirka 70 nye tilfeelde
om é&ret i Danmark er det en sjeelden sygdom. Man
antager, at omkring 900 danskere lever med CML
(ingen kender det helt preecise tal), og man forventer, at
tallet vil stige til op imod 2.000 i &r 2050. Stigning skyldes
primeert, at patienterne i dag lever meget leenge med
sygdommen. Gennemsnitsalderen ved diagnosen er ca.
62 ar, og bam rammes meget sjecldent af denne type
leukaemi.

CML er ikke arvelig, og man ved ikke prascis, hvorfor
nogle bliver ramt af den. Vi ved til gengeeld rigtigt meget
om den udlgsende érsag: CML skyldes en bestemt og
velbeskrevet kromosomforandring i de syge celler. Det

hedder Philadelphia-kromosomet (ogsé betegnet BCR-
ABL) og er et selvstaendigt kompleks af gener. Det
resulterer i en uheemmet veekst af de hvide og rade
blodlegemer og blodplader i blodet.

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

Lass mere om CML pé lyle.dk

Hvad er TFR - Treatment Free Remission?

“TFR" stérfor treastment free remission, dvs. behandlingsfri
remission (remission betyder, at sygdommen ikke
leengere kan spores). TFR refererer til en situation, hvor
man som patient har opnaet en séa dyb og vedvarende
respons pa behandlingen, at man kan stoppe den og
fortsat opretholde en stabil sygdomstilstand uden behov
for behandling. Det er dog langt fra alle CML-patienter der
kan komme i TRF,

| dag ved vi, at enkelte patienter, der reagerer seerlig
godt pa medicinen, kan tages ud af behandling pa et
tidspunkt, men leegeme kalder det meget bevidst et
‘behandlingsopher’, fordi man ikke pé fornédnd kan vide,
om det holder livslangt. Der i dag CML-patienter der har
vaeret frifor mediciniover 10 &r, men laegerne taler alligevel
ikke om helbredelse. Betragtningen er, at sygdommen
er treengt s meget | baggrunden, at den ikke lsengere
behaver behandling, men det er ikke det samme som,
at de syge celler ikke kan komme igen. Helbredelse er
selvfglgelig et mél, men der er vi ikke endnu.

Erfaringen viser, at af de patienter, der tibydes
behandlingsstop (det er leegen, der trasffer beslutningen),
vil halvdelen fa tilbagefald. For stersteparten vil det ske
inden for fire-fem maneder. Det sker, fordi de syge celler
ikke er forsvundet helt i behandlingen. Hvad det praecis
er, der sker hos dem, der ikke fér tilbagefald, ved vi ikke
endnu, men det er noget der forskes i. Vi mangler med
andre ord viden om, hvorfor nogle far tilbagefald, og
andre ikke ger det.

Det eri @vrigt vigtigt at understrege, at man ikke er darligere
stilet behandlingsmasssigt, hvis man fér tilbagefald efter
et behandlingsstop. Medicinen virker lige s& godt som fer.
Ud af flere tusinde patienter (internationalt) har man kun
nogle enkelte gange set, at de har oplevet forveerring af
deres sygdom, efter at de igen er kommet i behandling.

Laes mere om TFR pé lyle.dk
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"Nér man er kronisk syg, er man forbundet med sundhedssystemet pé livstid, men alligevel meget alene. Jeg
savner kontinuitet og sammenhseng, og at nogle har et samlet overblik over min situation og indsigt i min historie.
Nogle, der holder én i hédnden hele vejen, selvom jeg godit ved, at det nok er lidt meget forlangt,” forteeller Sara.

Privatfoto.
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Sara Castenberg er 44 ar og fik CML i 2017. 1 2023 var hun sa velbehandlet, at hun kunne stoppe sin be-
handling og havde hab om, at der ventede et liv uden CML-medicin. Desvaerre gik det ikke helt sddan, og
hun matte tilbage til pillerne. Vi har talt med Sara om myten om, at velbehandlede CML-patienter kan leve
et helt normailt liv, og om fysiske og psykiske udfordringer, der har fulgt med hendes sygdom.

Hvis du synes, Sara virker bekendt, er det ikke sa
meerkeligt. | tidligere numre af Lyles blade har vi
portrastteret bade hende og ségar hendes mor, og dertil
kommer, at hun i en &rraskke har veeret aktiv i LyLe og i
dag sidder i foreningens bestyrelse.

Saras historie med CML er vigtig at kaste lys over
af mange grunde, og derfor ger vi det igen. Hun er
forholdsvist ung, har et arbejde, et eegteskab og en
datter pa 10, der skal passes, men ogsa en sygdom, der
i den grad vender normaliteten pé& hovedet. Som andre
CML-patienter, hvoraf de fleste er betydeligt eeldre end
Sara, har hun hert leeger forteelle, at godt nok er CML
en ondsindet blodkrasft-sygdom, som man for ikke sa
mange é&r siden dede af efter f& &r, men at vi | dag har
behandling, der ger det muligt at leve et stort set normalt,
langt liv. Og naturligvis er hun taknemmelig for det, men
bag de hébefulde budskaber findes en hverdag og en
virkelighed, der er langt fra en dans péa roser. Eller, for at
blive i klicheeme: Treeerme vokser nu en gang ikke ind |
himlen og lige meget hvad, sé er kreaft krasft.

De ser min sygdom, men de ser ikke mig

"Nér man er kommet i behandling, og sygdommen har
stabiliseret sig, bliver man jo egentlig bare lukket ud i
samfundet igen med budskabet om, at du nu kan fungere
pa normal vis og leve livet, som du gjorde far. Méaske lige
bortset fra de jeevnlige blodprever og kontroloesag pa
den heematologiske afdeling. Problemet er bare, viste det
sig, at s&dan blev det ikke helt,” forteeller Sara.

| Saras tilfeelde beted sygdommen blandt andet, at
hun gik psykisk ned, hvilket ikke er useedvanligt, og der
var i farste omgang ingen hjeelp at hente fra den del af
sundhedssystemet, der lige havde reddet hendes liv, for
nu at sige det lidt firkantet.

Ferst flere &rinde i behandlingsforlabet, og efter, at hun via
sin leege havde faet en henvisning til en psykolog, fik hun
gennem hospitalet adgang til Kabenhavns Kommunes
Kreeft & Sundhed, der tiloyder radgivning til mennesker
med kreeft og deres pérerende.

"Men det var bestemt ikke noget, jeg blev tilbudt fra starten,
0g 'systemet’ var ikke gearet til at hjeelpe mig,” fortesller
Sara. "Jeg var jo i den arbejdsduelige alder, havde livet
foran mig og fik at vide, at nu kunne jeg fortsastte, hvor jeg
slap. | praksis var det bare ikke sddan. Blandt andet viste
det sig, at det ikke var muligt for mig at komme tilbage il
fuld tid pa mit arbejde. Det havde jeg ikke kraefter til."

"Hverdagen blev aldrig helt normal, og min oplevelse var,
at jeg var havnet i en slags ingenmandsland. Mine tal var
sé gode, s& min hasmatolog sagde, at jeg teknisk set
ikke leengere havde CML, men der var ogsé en anden
sandhed med masser af bé&de psykiske og fysiske
udfordringer og ikke rigtigt nogen steder at ga hen. Man
skal selv kunne navigere, og man er ikke syg nok til at
fa hjeelp fra hospitalet eller andre offentlige instanser.
Hospitalet kan ikke gare mere, og hos x de kommunale
myndigheder vil man med udgangspunkt i mine journaler
betragte mig som rask. Nar jeg, som jeg var for nyligt, var
til kontrol, s& mader jeg lidt de samme floskler og den
holdning, at alternativet til, hvordan jeg har det nu, ville
vaere noget, der er meget veerre. Det er seks &r siden, jeg
blev sendt hjem, og det jeg harer leegeme sige, nér jeg er
til kontrol, er stort set det samme, som de sagde sidste
gang, jeg var forbi,” forklarer Sara. "De ser min sygdom,
men de ser ikke mig, og det stér i vejen for den teette
relation og den neervasrende indlevelse | min situation,
som den er nu, som jeg kunne dremme om. Der mangler
dialog, og hvis jeg tx sparger til muligheden for at aendre
pa doseringen af min medicin, s& bliver det egentlig bare
afvist. Det er lasgen, der bestemmer, og jeg har ikke
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maerket meget til den 'feelles beslutningstagen’, som der
tales s& meget om.”

"Nar man er kronisk syg, er man forbundet med
sundhedssystemet pa livstid, men alligevel meget alene.
Jeg savner kontinuitet og sammenhasng, og at nogle
har et samlet overblik over min situation og indsigt i min
historie. Nogle, der holder én i handen hele vejen, selvom
jeg godt ved, at det nok er lidt meget forlangt.”

Mit liv kunne have set meget anderledes ud

Til Saras historie som CML-patient knytter sig ogsa
hendes hab om at vasre en af dem, der reagerer sé godt
pa behandlingen, at hun kan tages helt ud. Kodeordet
er Treatment Free Remission — TFR (remission betyder,
nar sygdommen ikke leengere kan spores). For Sara
var ikke mindst tanken om at slippe af med nogle af de
bivirkninger, der felger med af behandlingen, attrakiv.

"Da jeg for godt et &r siden bragte muligheden for at stoppe
med behandlingen op over for min hasmatolog, synes jeg
faktisk, jeg blev hart. Jeg har taget den diskussion far,
men denne gang var hun med p4, at det kunne give god
mening at preve, selvom hun ogsa var skeptisk og mente,
at det nok ikke ville holde lesngere end 3-6 méaneder. Det
var nok ferste gang, jeg oplevede, at jeg selv kunne fa lov
at bestemme lidt. Udgangspunktet var, at jeg var meget
velbehandlet, og at sygdommen var presset i bund. Det
var i midten af februar i ar, og jeg felte mig Klar til at gere
forsaget. Jeg var sikker pa, at det nok skulle holde et halvt
ars tid, men jeg habede selvglgelig, at jeg var en af dem,
hvor det kunne holde lidt leengere.”

Hvordan havde du det sa i den tid, du var
uden medicin?

"Jeg kunne neesten med det samme meerke, at jeg
fik mere energi, men faktisk startede det med, at jeg
fik hududslest. Det forsvandt dog efter nogen tid, og
jeg oplevede at have masser af energi. Det var meget
opmuntrende, og jeg begyndte at overveje, om jeg skulle
gé op pa fuld arbejdstid igen, efter at have veeret pa 30
timer. En af grundene til, at jeg ville preve at standse, var
netop for at se, hvordan jeg ville have det uden medicinen.
Jeg ville vide, om det var sygdommen eller medicinen,
der var skyld i den hjertebanken og den tresthed, jeg
oplevede.”

Der gik tre en halv maned, for Saras tal begyndte at stige
hurtigt, og med det fulgte muskel- og ledsmerter, iseer i
0g omkring ankleme.

LylLe Fokus — CML

Har du fortrudt, at du provede?

"Nej, bestemt ikke. Jeg er blevet klogere, 0g jeg ved nu,
at det ikke er fordi, jeg er svag eller pylret, men at det
faktisk er medicinen, der gar, at mit liv er lidt op ad bakke.
Nu ved jeg, at det, jeg maerker, skyldes medicinen, og
det har veeret en gjendbner. Det har givet mig en starre
accept af de begraensninger, jeg oplever. Det er ikke bare
indbildning. Det er tydelige for mig nu og faktisk en hjeelp
at vide. Noget godt kom der ud af det. Den ikke s& muntre
bagside er, at jeg nu ved, at hvis jeg ikke havde haft CML,
sé ville mit liv have set anderledes ud. Det havde jeg ikke
forudset, og det kan godt gere mig lidt trist. Samtidigt
viser det jo ogsé, at enhver tanke om, at jeg ville kunne
leve videre, som om intet var haendt — som var det, jeg
harte i begyndelsen — er en illusion. CML har en pris,
hvis nogen skulle veere i tvivl. Men selvfelgelig skal man
huske at sastte pris pé, at det faktisk er muligt at leve med
denne sygdom. Nér det er sagt, sa er jeg sikker pa, at jeg
sammen med andre, ikke mindst yngre CML-patienter,
savner et steerkere netveerk, et feellesskab. Vi er ikke ret
mange, og ensomheden lurer lige om hjgrmet. Mange af
0s har sveert ved at se 0s selv i denne sygdom, fordi
den som regel rammer nogle, som er meget asldre end
os selv. Det kalder pé, at vi opse@ger hinanden i givende
feellesskaber. At sage sammen er méaske det vigtigste
svar, nér 'systemet’ ikke slar til.”

Ly(e enyt

Tilmeld dig gratis

Ca. 10 gange arligt udsendes LylLes
elektroniske nyhedsbrev, LyLe eNyt.

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

Her kan du ogsa leese de allerede ud-
sendte udgaver af nyhedsbrevet.
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For lidt over 20 ar siden var kronisk myeloid leukaemi en sygdom, som langt de
fleste, som fik den, dede af inden for fem ar. Men sa skete der noget.

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

I maj 2001 havde Time Magasin (der havde et oplag pa
det tidspunkt p& over fem millioner eksemplarer) pillen pé
forsiden og talte ekstatisk om en ny ‘'ammunition’ i krigen
mod cancer. Inde i bladet rejste en artikel spergsmélet,
om dette 'mélrettede’ leegemiddel mon var den
revolution inden for behandlingen af cancer, som alle
ventede pa. Helt sa voldsom skulle det ikke blive, men
imatinib &bnede deren til et helt nyt perspektiv, hvor
medicinen rettede sig specifikt mod de syge celler. Det
nye leegemiddel standsede sygdomsudvikingen hos
det store flertal af patienter.

Med Glivec havde man for farste gang en sakaldt mélrettet
terapi som i modseetning til X kemoterapi, som ofte
pavirker bade sunde og syge celler, fokuserer mélrettet
terapi pa de specifikke molekyler, der er involveret i vaskst
og overlevelse af kraeftceller. Mélrettet behandling er ikke
mindst interessant fordi det kan fere til bedre resultater
med feerre bivirkninger.

Med tiden udvidede brugen af Glivec sig ud over CML
til ogsé at omfatte behandling af GISTs (gastrointestinal

stromal tumor) og andre sjeeldne kreeftformer med
specifikke genetiske mutationer. Leegemidlets succes
inspirerede udviklingen af andre mélrettede terapier.

Da patentet pd imatinib neermede sig sit udigb, opstod
der diskussioner om pris og tilgeengelighed af lsegemidlet.
Som svar herpé blev der udviklet generiske versioner af
imatinib og blev tilgaengelige, hvilket gjorde behandlingen
mere tilgeengelig for patienter i x udviklingsland.

Glivecs historie bliver ofte omtalt som et fremragende
eksempel pa potentialet ved maélrettede terapier i
kreeftbehandling. Dets succes &bnede deren for
yderligere forskning i forstéelsen af krasftens molekylesre
grundlag og udvikling af lsegemidler, der specifikt mélretter
de mekanismer, der driver krasftens veekst.
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| | THESE ARE THE BUI.LF.TS. |

I| Revolutionary new pills like GLIVES
| combat cancer by targeting only the
| diseased cells. Is this the breakthrough

I| we've been waiting for?
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‘Min leege og jeg har talt om muligheden for at stoppe behandlingen, men jeg er ikke parat.
Det kan méaske komme pé tale, hvis andre sygdomme kommer ind i mit liv. Som det er nu,
er jeg mest tryg ved at fortseette med at tage medicinen’; forteeller Kim.

Privatfoto.
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Tillykke - du har CML

Kim havde sveert ved at se det positive i, at laeagen pa den haematologiske afdeling sagde ‘tillykke!’, da han
gav ham beskeden om, at han havde CML. Han var gaet fra at veere en rask og ‘fit’ borebisse til at vaere
en sveert syg kraeftpatient pa meget kort tid. Kims liv blev vendt pa hovedet og er aldrig blevet det samme
igen. | dag er han velbehandlet pa nilotinib (Tasigna) for 10. ar i traek, og det vil han gerne fortsaette med.

Her er hans historie.

Kim Leopold Jensen, 55 ér, blev som 18-arig udlaert
landbrugsmaskinmekaniker og har siden arbejdet i
forskellige  industrivilksomheder,  heriblandt  Vestas,
og til sidst i olieindustrien. Han bor i den lile by Vemb
nogenlunde midt imellem Vesterhavet og Holstebro med
sin hustru og tre barm i ‘en ganske almindelig familie’.

Fredag den 19. juli 2013 om aftenen ringede de til Kim
fra Skejby Sygehus i Aarhus. Det skulle vise sig at veere
et skaebnesvangert opkald. Forud var géet en periode,
hvor han havde oplevet, at hans syn blev déarligt. Det
forte ham til en gjenleege, der dog ikke umiddelbart
kunne forklare, hvad der var galt, selvom han kunne se
en stor bladning pa venstre gje. Dagen efter ringede
gjenleegen og fortalte Kim, at han havde bestilt en tid
til ham péa Holstebro Sygehus ugen efter. Han skulle il
en heldagsundersggelse for at blive udredt. Djenlaegen
frygtede, at der kunne ligge noget mere alvorligt bag.

“Efter mange timer pa gjenafdelingen var konklusionen, at
de ikke kunne sige, hvad der var galt med mig. Jeg havde
arbejdet offshore i Nordsgen, sé& var jeg leegekontrolleret
fra top til t&. Mit helbred skulle veere absolut i orden for at
arbejde pé en boreplatform. Overlaagen pé gjenafdelingen
anbefalede mig derefter at gé til min egen laege for at f&
taget en bred vifte af blodpraver.”

Hva’ sir du!?

Resultaterne af blodpreverne bekymrede Kims leege,
men han sagde ikke noget om, hvad han troede, det
kunne veere. Samme aften, ovennaevnte fredag, hvor Kim
lykkeligt havde glemt alt om blodprevemne, var det s, de
ringede fra Tage Hansengade, hvor den heematologiske
afdeling I& dengang, og forklarede, at en bil var pa vej for at
hente ham, og at han straks skulle pakke en handkuffert.

"Hva' sir dul?, svarede jeg. Jeg fattede ingenting, og
troede der métte veere tale om en misforstéelse. Vi havde
lige spist og sad og s& TV. Beskeden led — fra en ellers
venlig dame i telefonen — at hvis jeg ikke kom med i aften,
sa ville jeg veere dad pa mandag. Min hjerme stod helt af,
0g da vi kom frem til hospitalet, kunne jeg knapt huske,
hvem jeg selv var. De startede med det samme med
blodfortyndende medicin, undersagte mig i alle ender og
kanter og tog en knoglemarvspreve fra mit larben. De var
bange for, at jeg ville f& en blodprop, der kunne veere fatal.
I ugen efter fik jeg besked om, at de havde en mistanke
om, at det var CML."

Kim husker tydeligt overlaegens besked, da han kom ind
pa stuen: 'Tillykke — du har CML.

"Det kunne jeg ikke umiddelbart se det muntre i, selvom
jeg efterfelgende forstod, hvorfor han sagde netop det.
Jeg har jo aldrig veeret i kemo- og stralebehandling som
mange andre med leukeemi. Jeg har veeret heldig, selvom
det er sveert at acceptere. Jeg kan stadig godt blive lidt
ked af det, nér nogle praver at lave en bagatel ud af det,
for det er ikke sjovt. Mit held var, hvis man kan tale om
det, at jeg blev tiknyttet hasmatologen Jesper Stentoft,
som stadig er min kontaktlaege.”

Kim startede i behandling med imatinib (Glivec). Et
leegemiddel, som han efterfelgende brugte en del tid pa
at laese om. Senere fandt han ud af, at der i hans journal
stod, at man som leege skulle vesre forberedt pa, at han
stilede mange faglige spargsmal.

Smerterne er der hele tiden

"Den ferste tid var jeg ret kritisk over for, om jeg fik den
rigtige behandling. Men jeg blev mere afklaret efterhdnden,
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som jeg fandt ud af, hvor det bar henad. De fortalte mig,
at jeg skulle se for mig, at jeg stod ved et T-kryds. Hvis jeg
drejede til venstre, ville det gé galt, og hvis jeg drejede il
hajre, ville det ga godt. Det havde de sadan set ret i. Nu
ligger jeg og svinger mellem MR4 og -5 (dyb molekyleer
respons), hvilket er fint. Sygdommen kan knapt ses |
blodet,” forteeller Kim.

Efter tre méaneder pa imatinib blev Kim skiftet til nilotinib,
som han har faet lige siden —nui 10 &r. Det var ham selv,
der efter tre méneder med slemme bivirkninger af imatinio
foreslog skiftet, som hans haematolog sagde god for.

Bivirkninger ved behandlingen har i Kims tilfeelde
vaeret s& betydelige, at han aldrig er kommet tilbage
pa arbejdsmarkedet, og at han — efter et opslidende
‘slagsmal’ med sin modstrasbende kommune — har faet
fertidspension. Mere om det senere.

‘Jeg har — og havde — meget betydelige smerter i muskler,
ryg og knogler, der gjorde det umuligt for mig at komme
tilbage pa arbejde. | dag far jeg morfin tre gange i dagnet.
Smerterne skal bremses med det samme, for jo flere
smerter jo hejere blodtryk fér jeg. Det bliver en ond spiral.
Det er depotmorfin, jeg fér efter anbefaling fra min laege.
Smerterne er der hele tiden, men jeg kan fungere pé den
dosis, jeg far nu, og som ligger helt fast. Den er sé tilpas
lav, at jeg fx gerne mé kare bil og har karekort pd samme
betingelser som alle andre.”

Nej tak til behandlingsstop

Det har veeret pa tale, at Kim kunne forsgge at stoppe
behandlingen, men det har han besluttet, at han ikke vil.
“Min leege 0g jeg har talt om muligheden for at stoppe,
men jeg er ikke parat til det. Det kan maske komme pé
tale, hvis der er andre sygdomme, der kommer ind i mit
liv,” forklarer Kim. “Jeg taenker, at det er et meget godt kort
at kunne treekke, hvis det en dag bliver nedvendigt. Men
som det er nu, er jeg mest tryg ved at fortseette med at
tage medicinen. Det passer til mit temperament. Tidligere
var jeg nok lidt mere vild, parat til at eksperimentere, X i
forbindelse med arbejdsopgaver, men i dag har jeg brug
for at vide praecis, hvad der skal ske i morgen, og rutiner
ger mig tryg. Hvis jeg har besluttet, at det er i morgen
eftermiddag, der skal slds grees, sé er det det, der sker.
P& den méde har sygdommen forandret mig. Jeg er
blevet mere afhaengig af, at ting sker efter en plan. Der
skal veere styr pa det og ikke veere nogen overraskelser.
Sédan var jeg ikke for.”

LylLe Fokus — CML

Skreekscenarierne tog overhand

Kim ser tilbage pé et arbejdsliv med rigtigt mange timer
pa jobbet. Sadan kunne han lide det. Det métte gerne
veere lidt vildt og uforudsigeligt. Det aendrede sig fra den
ene dag til den anden, selvom han blev madt med den
holdning, at han da nok skulle komme tilbage pa jobbet.
| 2014 stod det Klart for ham selv og andre, at han aldrig
ville komme tilbage til et normalt arbejdsliv — eller et
arbejdsliv i det hele taget.

“‘Det slog mig af pinden psykisk. Jeg havde det ekstremt
dérligt det ferste halvandet &r og dremte voldsomme
drgmme om natten. Jeg var meget bekymret for, hvordan
det ville g& mig og min familie. Skreekscenarierme var
overveeldende. Det var en sveer tid,” forteeller Kim, og det
hele blev ikke bedre af, at han ikke kunne f& sin kommune
tilat acceptere, at det var s&dan, det var. Kims mal var at fa
fertidspension, men det tog lang tid og mange ‘slagsmal,
for det kom dertil. Undervejs métte han have sin advokat,
sin fagforening og sin leege med pé sidelinjen.

‘Min  kommune opferte sig mildt sagt uansteendigt,”
mindes han. “Jeg blev tradt pa, og det fik de at vide. Men
det er historie nu. 10 maneder efter, jeg blev syg, startede
min fartidspension, og jeg har hert mange sige, at det jo
er helt fantastisk.”

Man kan jo ikke se det pa mig

Hvordan har du det sé i dag?

“‘Jeg skal bestemt ikke klage. Mange med denne sygdom
har det veerre end mig. Jeg er stort set glad, og hvis
jeg bare kan blive her, hvor jeg er nu, s er alt godt for
mig. Men jeg har da perioder, hvor det ikke gar s& godt.
Smerter, svimmelhed, kvalme og infektioner er noget af
det, jeg slas med i min hverdag, og det kan seette mig
helt ud af spillet. Jeg har lige hatft to akutte indleeggelser
med smerter og for hgjt blodtryk. Det er uklart, hvad der
sker, og det ger mig utryg. Spergsmaélet er, om det er
sygdommen, der laver ballade med mig. Min leege har
beroliget mig med, at nér jeg er sé langt, som jeg er, sa
er det meget usandsynligt, at der sker forandringer til det
veerre. Problemet er, hvis der opstar andre sygdomme.”

Kim har fra sin tid p& arbejdsmarkedet, hvor han havde
en god len, nogle forsikringer, der ger, at han i dag er
stort set lige s& godt gkonomisk stillet, som han var,
for han blev syg. Fertidspensionen alene kan man jo
hverken leve eller dg af, fastslar han. “Som familiefar har




det vaeret voldsomt. Jeg har tre barmn, der heldigvis klarer
sig godt. Jeg har vaeret &ben om min sygdom, og det
har ikke altid veeret nemt for dem. Sygdommen har haft
store konsekvenser for alle, og det geelder ogsé for min
omgangskreds, som der er blevet ryddet gevaldigt op i.
Det er sveert for andre at forstd, hvad det er, man slas
med, og man kan jo ikke se noget pa mig. Jeg har ogsa
medt misundelse, fordi jeg har faet fertidspension oven |
de forsikringer, jeg har. Folk heromkring kan ikke forstd, at
jeg karer rundt i en fin, ny bil. Misundelse er en grim ting.”
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“Undervejs har det vasret vigtigt og nyttigt béde for mig og
min kone at mede andre CML-patienter, som vi har gjort
det gennem Lyl es arrangementer. Dem kunne jeg godt
bruge nogle flere af. LylLe har veeret vigtig for mig, og jeg
har prevet, desveerre uden held, at skabe en lokal gruppe
af CML-patienter,” slutter Kim.

Podcasts pa lyle.dk

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

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.

“‘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 omveeltining af patientens og
péargrendes liv sygdommen er. Der er flere podcasts |
denne serie.

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

To afsnit i ‘Ramt af livet’ seetter fokus pa CLL og pé de
felelser og udfordringer, diagnosen kan medfere. Der
er stor forskel pé& 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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CML-patienter kan forvente et
normailt langt liv - men det er
bestemt ikke uden problemer

Mennesker med kronisk myeloid leukaemi, CML, kan i dag se frem til et normalt, langt liv, men mange op-
lever at have betydelige uopfyldte behov, nar det gaelder behandling og livskvalitet. Overlevelse er vigtig,
men ikke alt, og pa trods af betydelige fremskridt er der fortsat store udfordringer i behandlingen af CML.
Qverst pa patienternes onskeliste star — viser en stor international undersggelse - at sikre, at forholdet
mellem patient og laege er baseret pa faelles beslutningstagning, og at livskvalitet er i fokus.

CML er pé lidt mere end 30 ar géet fra at veere en alvorlig
blodkrasft-sygdom, som patienterme dade af inden for
fem ér efter diagnosen, til en sygdom, som de fleste kan
leve et normalt, langt liv med. Med fremkomsten af det
efternédnden legendariske leegemiddel imatinib (Glivec) |
2001 eendrede dette billede sig dramatisk. Imatinib, der
er en sékaldt tyrosinkinasehasmmer (TKI), blev p& mange
méder en revolution for den medicinske krasftbehandling,
fordi det var mélrettet de specifikke molekyler, der pavirker
vaeksten af cancer-celler og dermed ogsa havde fa
bivirkninger. Med imatinio kunne patienterne skénes for
kemoterapi.

Sidenhen er CML blevet den blodkreeftsygdom, hvor
patienterne, nér de far diagnosen, kan here deres leege
forteelle, at de har veeret 'heldige’ — at de har fet den
‘gode’ blodkrasftsygdom, som der findes en meget
virksom behandling mod. | virkelighedens verden er det
nok de feerreste patienter, der springer begejstrede rundt
med den viden. Nar det kommer til stykket, er de stadig
kreeftramte og umiddelbart lige sé& pavirkede af diagnosen
som andre kreeftpatienter — selvom de naturligvis kan
gleede sig over, at der findes en god behandling for netop
deres sygdom.

CML kan p& den mest eksemplariske méde afdaekke
vigtigheden af et godt samarbejde mellem patient og
laege. Et samarbejde, der i de fleste tilfaelde streekker sig
over lang tid. Leegens opgave er langt fra kun at sikre
sin patients overlevelse. Han eller hun spiller med sin
specialistviden en vigtig rolle for patientens fysiske og
psykiske sundhed og livskvalitet, men det forudseetter,
at patient og leege kan finde sammen | et gensidigt
partnerskab. Det stiller nye krav til, hvordan béde leage
og patient ser pa sin opgave, men er trods de bedste
hensigter ikke altid en selviglge.

Patienternes stemme

Normalt fylder patienter ikke meget pé talerstolene pa den
europeeiske hasmatologikongres, EHA, der afholdes hvert
arijuni. Her deltager i neerneden af 15.000 leeger, forskere
0g andre hejt specialiserede sundhedsprofessionelle.
Patienter (og pararende) med blodkreeft kan ogsa veere
med, men der er primeert tale om en kongres, hvor leeger
udveksler viden om de heematologiske sygdomme, og
det kan vaere mere end sveert for leegfolk, at felge med i.

Af og til har patienter en vigtig rolle i de mange symposier,
der afvikles i labet af de fire dage, kongressen varer. Ved
sddan et mede medte Lyles udsendte Lisa Machado.
Hun er formand for den canadiske CML-patientforening
Canadian CML Network og havde pétaget sig at daekke
patientvinklen ved symposiet med den lange titel: 'Chronic
Myloid Leukemia is not solved: Transforming Treatment
Expectations and Patient Outcomes.” Lisa berettede
i sit meget personlige oplasag om netop det at blive set
som en 'heldig’ kreeftpatient. Den slags findes vist kun i
hovedet pé leeger, fortalte hun.

Den svaere balance

"En af de sterste udfordringer, jeg herer om fra CML-
patienter, er den sveere kontakt mellem dem og det
sundhedspersonale, de meder,” forteeller Lisa Machado.
"Leegernes perspektiv er, at patienterne har faet den
‘gode’ kreeftsygdom, fordi de i dag kan ftilbyde en
effektiv behandlingen, men patienterne ser ofte meget
anderledes péa det og erfarer med tiden, at naglen til et
godt liv med feerrest fysiske og psykiske gener af sygdom
0g behandling udspringer af et godt samarbejde, hvor
der bliver yttet til en, og hvor man har indflydelse pé
den behandliing, man fér. | virkelighedens verden har
samarbejdet ofte trange kar, nér det kommer til stykket.”




| en perfekt verden er leegen et vigtigt anker og
Samtalepartner, men sagen er, at selvom alle er enige
om det, s& er denne relation vanskelig at etablere. Den
store udfordring er at skabe en god balance mellem —
pa den ene side — patientens personlige oplevelse af
behandlingen (dens bivirkninger), patientens mentale
0g felelsesmeessige situation og generelle livskvalitet og
— pa en anden side — laegens hgjt specialiserede viden
om bade sygdommen og behandlingsmulighederne. |
sidste ende er en god dialog mellem patient og leege en
forudsaestning for, at patienten far det optimale udbytte af
den valgte behandling og dermed den bedste livskvalitet.”

‘Mennesker, der lever med CML, skal kunne have
dbne og eerlige samtaler med deres lseger om deres
behandlingsmal, om hvordan bivirkninger pévirker deres
iv og deres felelsesmasssige og mentale velveere,”
forklarede Lisa Machado. “Vi er ndet langt med hensyn til,
hvordan vi behandler CML med innovative behandlinger,
der ger det muligt for mennesker at leve leengere og
bedre med denne sygdom. Men der er stadig mere
arbejde at gere, isser nar det kommer til at sikre, at
fornoldet mellem leeger og patienter er baseret pa feelles
beslutningstagning, en klar forstaelse af livskvalitetsbehov
og forventninger til fremtiden.”

Stor international undersggelse af uopfyldte
behov

Under samme tema — CML-patienters uopfyldte behov —
preesenterede et internationalt forskerteam pa EHA studiet
CML SUN (Survey on Unmet Needs), der var sat i verden
for for ferste gang at undersage, hvilkke udeekkede behov
CML-patienter oplever at have, og at kaste lys over, hvad
patienter og leeger synes er vigtigst i behandlingen af
CML. Undersggelsen omfattede CML-patienter i sakaldt
kronisk fase.

Baggrunden for undersagelsen:

e Selvom behandlingen med TKI'er har fert til en forventet
levetid teet pa den aimindelige befolkning, er resistens,
intolerance og bivirkninger udfordrende at handtere og
nadvendigger ofte behandlingsaendringer undervejs.

e Der mangler viden om patienters oplevelser, erfaringer
og bekymringer med den behandling, de far, samt
data om patienters rolle i beslutningstagningen |
behandlingen.

e Der er behov for at afstemme patient- og
leegeperspektiver  for  dermed at  begreense
unadvendige behandlingsskift, forbedre patienternes
livskvalitet og optimere opnéelse af behandlingsméal.

e | a=ger og patienters perspektiv pa, hvad der er vigtigt,
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er meget forskellige. Leegeme taler om molekylasr
biologi og overlevelse, mens patienterne taler om
fysisk og psykisk ubehag og livskvalitet.

Konklusionen

Undersegelsen giver et hidtil ukendt indblik i, hvordan og
hvor forskelligt patienter og behandlere ser pad CML. Fra
konklusionen kan fremhaeves:

e Behandlingsmuligheder, der er béade effektive og
tolerable, er nedvendige for at hjeelpe patienter med at
forblive i behandling i lang tid og undgé ungdvendige
behandlingsskift. Selvom de fleste patienter og leeger er
tifredse med effektiviteten af nuvasrende behandlinger,
rapporterer patienterne stadig, at de oplever negative
indvirkninger pa deres livskvalitet, herunder mental
sundhed, socialt liv, arbejdsliv, studier/skole og
gkonomisk situation.

e Fordi behandlingen af CML for de fleste er livslang og i
hej grad pavirker patienternes daglige liv og livskvalitet,
er det afgerende, at patienterne involveres aktivt i
valget af deres behandling.

e En betydelig procentdel af leeger (i undersegelsen)
s& sig selv som den ultimative beslutningstager i
behandlingsbeslutninger péa trods af, at de meldte, at
de hilser inddragelsen af patienten velkommen. Der ser
altsé ud til at veere en mangel pé patientinddragelse
og feelles beslutningstagning som en del af den
rutinemaeessige, Kliniske praksis. Dette er et omrade,
hvor sterre opmeerksomhed og stette il leeger kan
hjeelpe dem til bedre at imadekomme patienters behov
0g preeferencer.

e Patienter gnsker behandlingsmuligheder, der (ikke

overraskende) giver dem mulighed for at leve et
normalt liv.

e Samlet set viser CML SUN behovet for en feelles
behandlingsbeslutning  (patienter og leeger), der
balancerer effektivitet og bivirkninger.

| CML SUN-studiet indgar: 361 patienter og 198 lasger fra
11 lande (Australien, Brasilien, Canada, Frankrig, Tyskland,
ltalien, Japan, Syd Korea, Spanien, UK og USA).

Scan QR-koden for at nzerleese (pa engelsk).

: ) FabianLang (=}
Poster: P668 Fabian Lang@kgu.de <)

Chronic Myeloid Leukemia Survey on
Unmet Needs (CML SUN): Balancing
Tolerability and Efficacy Goals of

Patients and Physicians Through
Shared Treatment Decision-Making \
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"Jeg er meget taknemmelig for Annes nysgerrighed og indsigt, nar det geelder om at forsta de
mekanismer, der gjorde mit liv som CML-patient seerligt vanskeligt. Jeg havde aldrig faet denne vigtige
indsigt i min sygdom uden hende, og havde muligvis ikke overlevet sygdommen,” fortaeller Jim.

Privatfoto.



Oktober 2023

Vores liv med naturvidenskab
kom mig til gode, da CML-
behandlingen gik helt galt

Jim Chalmers er 78 ar, oprindeligt fra Edinburgh, pensioneret geofysiker, friluftsmenneske og gift med
Anne, der er biolog. | 2019 fik han kronisk myeloid leukaemi (CML), men i dag herer han til de heldige, der
ikke leengere behgver at tage medicin for sin sygdom. Far det kom dertil, skulle han igennem et behan-
dlingsforlgb, der mildest talt ikke gik efter bogen. Han og Anne opdagede at hans krop ikke tolererede den
normale dosis af medicinen mod CML og at den stofskiftemedicin, han har faet i arevis, kom i konflikt med
det la=agemiddel, der er hjgrnestenen i behandlingen af CML.

Detmeste af sit professionelle livhar Jim Chalmers arbejdet
som geofysiker i og omkring olieindustrien og mest |
Skotland, Norge og Danmark. | mange ar arbejdede han
for De Nationale Geologiske Undersagelser For Danmark
og Granland (GEUS). Som 62-é&rig gik han pé& pension,
men er i dag fortsat knyttet til GEUS, hvor han forsker
med status af emeritus.

For fire ar siden fik Jim konstateret CML. Forud var gaet
et halvt & med en ftiltagende tresthed. Hans sygdom
blev, som det ofte er tilfeeldet med leukaemi, opdaget
pa grund af helbredsudfordringer, der ikke umiddelbart
kunne forbindes med blodkreeft. En morgen vagnede
Jim op med en foruroligende lammelse i venstre arm, der
efter en konsultation hos hans egen leege i al hast bragte
ham til en scanning pa Gentofte Hospital. Mistanken var,
at han kunne vaere ramt af en blodprop i hjemen, men
det var kun en forbigéende blodprop, og lammelsen
forsvandt naesten lige s& hurtigt, som den var kommet.
Det var ved den lejlighed, han fik taget en blodprave, som
viste noget 'meerkeligt’ og gav mistanke om en alvorlig
infektion. Samme eftermiddag led budskabet, at han
havde blodkresft — CML — og naeste morgen gik turen
mod den heematologiske afdeling pé Herlev Hospital,
hvor mistanken om CML blev bekreeftet.

Jeg troede, det var sidste gang, jeg sa ham i
live

"Jeg blev hurtigt sat i behandling med imatinib, en sakaldt
TKI*, men tre uger senere, under et familietraef i Jylland,
fik jeg hej feber,” mindes Jim. "Det var en dejlig, solrig

eftermiddag, og vi befandt os p& en campingplads.
Noget var helt galt, og neeste morgen karte vi direkte
til Herlev Hospital, hvor jeg i forvejen havde en aftale.
Nogenlunde samtidigt begyndte jeg at udvikle et alvorligt
udsleet. Leegerme misteenkte, at jeg havde en infektion,
0g jeg blev sat i behandling med intravenas antibiotika
og indlagt.”

"Jeg kom naeste morgen,” forteeller Anne. "Jim havde
ansvaret for et orienteringsleb den eftermiddag. Det har
i mange ér vaeret vores feelles passion, men det, der
medte mig pé sygehuset, var en gammel mand med et
hzevet ansigt, der fik mig til at teenke, at det var sidste
gang, jeg sé ham i live. Det var ikke morsomt, men jeg
tog afsted for at tage mig af orienteringslebet. Da jeg
kom igen naeste morgen, var han lidt mere levende, men
stadig meget slgj.”

Neeste dag opfordrede Anne til, at Jim kom til en hudleege
for at f& nogle til at se pa hans udslast. Derpé blev de
senadt til Hudafdelingen p& Gentofte Sygehus, hvor et
sterre antal lseger tilsd ham og konkluderede, at der métte
vaere tale om en sjeelden og meget alvorlig reaktion pé
behandlingen med imatinib. Samtidig var hans levertal
sa ekstremt forhgjet, at han var i livsfare. Imatinib-
behandlingen blev omgéende stoppet, og i stedet fik han
Prednisolon (binyrebarkhormon) i heje doser, og det gav
bedring. Den behandling stod pé nogle méaneder.

Jm havde - inden han fik CML — to autoimmune
sygdomme, som han var i behandling for: Hashimoto's
sygdom (som betyder at hans skjoldbruskkirtel blev

Fortszettes pé neeste side >

"




20

gradvist nedbrudt af kroppens eget immunforsvar ) og en
meget mild psoriasis.

Efter nogle uger startede Jim pd& CML-behandlingen
dasatinib (100 mg), der umiddelbart havde en god
virkning p& hans leukaemi, men som efter nogen tid igen
udigste en overveeldende trasthed, der beted, at han
knapt kunne g&, og oven i det fik han voldsom diarré og
igen hududsleet; denne gang ikke sé slemt som den han
fik med imatinib. Alle feenomener er kendte bivirkninger
ved dasatinib.

Pa jagt i den videnskabelige litteratur

"Vivendte naturligvis disse bivirkninger med haematologen,
som dog ikke havde nogen forklaringer pé, hvad der var
péa spil i kroppen. | stedet begyndte vi p& egen hand at
seette os ind i litteraturen omkring tyrosinkinasehasmmere,
og hvordan de nedbrydes i kroppen. Alt sammen for at
se, om vi kunne finde en forklaring pa de overveeldende
symptomer, jeg og andre CML patienter oplever. Jeg er
jo forsker, og Anne er biolog, sé vi har nem online adgang
til videnskabelige artikler pa Det Kongelige Bibliotek og er
vant il at leese den slags. Det ferte — sammen med en
gentest, som jeg selv tog initiativ til og selv betalte for — til
den opdagelse, at min genetik betad, at nedbrydningen
af dasatinib i leveren skete meget langsommere end
normalt, og at dasatinib ogsd delvis blokerer min
stofskiftemedicin. Vi havde altsé efter alt at demme fundet
en mulig forklaring p& den overvesldende trasthed, jeg og
andre CML-patienter oplever. | praksis beted det, at jeg
skruede meget op for doserme af min stofskiftemedicin,
og dermed forsvandt min treethed stort set,” fortasller
Jim. Men der kom et nyt problem; en sveer hoste. En
undersggelse viste at Jim havde meget store maengder
veeske | pleuraene - den tynde bindevesvshinde som
omslutter lungerme. Ny forskning har vist, at dasatinbib
kan give hgjt blodtryk i lungeme, og dermed presses
veeske ud af lungermne, og ud i pleura. Det ferte til, at han
i ferste omgang helt opherte med at tage dasatinib og
derefter blev sat ned til 70 mg, men med samme resultat.

Jim's opdagelser i den videnskabelig litteratur fik ham til at
skrive til sin haematolog pé Herlev Hospital, og det farte
til et noget overraskende sammensted mellem de to.
Heematolgen mente ikke, at Jim havde tillid til hende, og
resultatet blev, at han fik en ny heematolog.

"Jeg var godt nok overrasket over den udvikling. Min
hensigt var egentlig bare — som forsker — at gere
opmasrksom pa et problem, der tilsyneladende ikke var
kendskab til hos leegeme, sé jeg var malles over hendes
reaktion,” fortasller Jim.
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Jim snakkede naturligvis med sin nye laege om det,
han havde fundet ud af, og det kom pa tale eventuelt at
skifte fra dasatinib til bosutinib, men Jim vidste, at netop
det enzym, som udlgste problemet, ogsa nedbryder
bosutinib. Af produktresumest til dasatinib fremgér det,
havde Jim leest, at hvis man havde den type reaktion,
han oplevede, skulle man nedseette den daglige dosis fra
100 mg til 20 mg.

De 20 mg dasatinib havde fortsat s& god effekt , at han
i januar i &r kunne ophere med at tage behandlingen.
Siden da har han ikke haft behov for medicin mod sin
CML. Sidelgbende har han ogsa nedsat dosermne af sin
stofskiftemedicin, s& han nu er pa normal-dosis.

Tilbage i skoven

Jim har det fint i dag, og Anne siger med et grin, at han
bliver yngre for hver dag. Det afspejler sig ogsa i, at han
nu er begyndt at lgbe orienteringslab igen. | &r har han
deltaget i Danmarksmesterskabet, hvor han med egne
ord ikke var helt darlig. | sommer var de to — som séa
mange gange far — pa vandretur i de norske fielde.

"Nu hvor Jim er 78 é&r, oplever han, at hans styrke
kommer tilbage, til hvor han var, fer han fik CML. Jeg tror
faktisk, han er i betydeligt bedre form end de fleste af
sine jeevnaldrende. Vi ved, at der er en risiko for, at hans
CML vender tilbage, og at det kan blive nedvendigt at gé
tilbage til medicinen igen. Men jo leengere tid, der gér, jo
sterre er sandsynligheden for, at det ikke sker ”, forteeller
Anne.

"Set | bakspejlet er jeg meget taknemmelig for Annes
nysgerrighed og indsigt, nar det geslder om at forsta
de mekanismer, der gjorde mit liv som CML-patient
seerligt vanskeligt. Jeg havde aldrig faet denne vigtige
indsigt i min sygdom om samspillet mellem TKl'er og
stofskiftemedicin uden hende, og havde muligvis ikke
overlevet sygdommen,” slutter Jim.

Ud over at veere biolog har Anne, der har dgjet med
migreene en stor del af sit liv, veeret formand for
patientforeningen Migrasne Danmark i en érreekke. Hun
er i dag patientrepraesentant i Fagudvalget vedr. migreene
under Medicinrédet og har i @vrigt ikke leengere migreene.

*Hvad er en tyrosinkinaseheemmer? En tyrosinkinaseheemmer (TKI) er
en type medicin, der bruges til at behandle visse typer kreeft, herunder
CML. Tyrosinkinaser er en gruppe enzymer, der spiller en vigtig rolle i
celleveekst og deling. Nogle gange kan mutationer eller overaktivitet af
tyrosinkinaser fare til ukontrolleret veekst af kraeftceller. Tyrosinkinas-
eheemmere virker ved at blokere aktiviteten af disse enzymer.

Lees mere om TKler pa lyle.ak
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Kemoterapi ogger ikke
risikoen for demens hos
2ldre lymfekraeftpatienter

Der er ingen grund til, at patienter med lymfekraeft frygter gget risiko for demens som konsekvens af be-
handling med kemoterapi, viser ny dansk forskning praesenteret pa EHA 2023.

P& forérets europasiske heematologikongres, EHA, i
Frankfurt kunne man i et seerligt udstilingsomrade finde
en poster af leegen Eva Futtrup Maksten, der er ph.d.-
studerende ved Haematologisk Forskningsafsnit pé
Aalborg Universitetshospital.

En poster er en kortfattet preesentation af forsknings-
resultater, der typisk prassenteres pa kongresser som
EHA. Postere er som regel designet som letlasselige
plakater, der indeholder tekst, billeder, grafer, diagrammer
0g anden visuel information, der prassenterer
hovedpunkterne i et forskningsprojekt pa en overskuelig
méde.

Eva Futtrup Makstens poster rapporterede resultater fra et
forskningsarbejde, der i korthed gik ud pé at undersege,
om patienter med lymfekraeft, der har veeret i kemoterapi-
behandling, er i saerlig risiko for at blive ramt af demens
—en problemstilling, der ikke tidligere har vaeret undersagt
systematisk. Generelt er der — beklageligvis — ikke meget
fokus pa senfelger pa en kongres som EHA.

Det er et faktum, at op til 70 procent af cancerpatienter,
der har veeret i kemoterapi, oplever symptomer pa
sékaldt kemohjerne, der er den uformelle betegnelse
for en raekke kognitive og mentale forandringer som fx
hukommelsessvigt. Nogle beskriver det, som om de er
inde i en osteklokke. Dertil kommer en lang reckke andre
bivirkninger som kan pévirke hverdagen. Vi ved ogsé, at
5-7 pct. af mennesker over 60 ér (pa verdensplan) bliver
ramt af en eller anden grad af demens.

Mange patienter sporger, om de er ved at
blive demente

Kemoterapis pévirkning af hjernen har laenge optaget Eva
Futtrup Maksten, og derfor tog hun initiativ til et sakaldt
registerbaseret cohorte-studie (en cohorte er en gruppe
af mennesker, som har nogle faelles kendetegn). Hun ville
undersage, om kemoterapi blandt lymfekreeftpatienter

kan fere til demens. Det var resultaterne fra dette studie,
hun preesenterede i Frankfurt, og gleedeligt kunne hun
pévise, at demens ikke ramte denne gruppe af patienter
i hejere grad end en sammenlignelig gruppe af raske
mennesker.

EvaFuttrupMakstenforteellerom studiet: "ludgangspunktet
er det meget sveert at méle kognitive forandringer som fx
hukommelsestab. Men vived, at mange patienter sparger
til, om de er ved at blive demente efter kemobehandling,
fordi de glemmer ting, og det fik mig til at interessere mig
for, om det faktisk kunne veere tilfeeldet.”

Patientgruppen i undersggelsen, der talte 3.244 | alt,
var udelukkende lymfekraeftpatienter over 65 é&r, som er
blevet raske efter deres behandling. De har veeret syge og
i behandling i perioden fra 2005 til 2018 og er fundet i det
danske lymfekreeftregister LYFO. Studiet sammenlignede
groft sagt to grupper: patienter og ikke-patienter for
dermed at kunne sige noget om, om demens var mere
fremherskende hos patienterne.

"Faktisk er forekomsten af demens en smule lavere blandt
lymfekreeftpatienter end blandt 'normalbefolkningen’,”
forklarer Eva Futtrup Maksten, men det kan skyldes — og

det ved vi ikke — at de der tidligere.”

Undersagelsens konklusion lyder i korthed:

Risikoen for at blive ramt af alle former for demens,
Alzheimer sygdom og ikke-Alzheimers, er ens,
ndr man sammenligner lymfekresftpatienter med
normalbefolkningen (over 65 &r).

Selvom patienterne kan opleve kognitive udfordringer
i forbindelse med kemo-behandling for lymfekreeft, er
demens ikke en senfelge.
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Der er opmuntrende toner
i behandlingen af AML

Der er sket veesentlige fremskridt inden for behandlingen af akut myeloid leukaemi (AML), hvor isaer en ny
kombinationsbehandling uden kemoterapi har vist sig virksom. Vi har talt med Lars Kjeldsen, der er hsema-
tolog pa Rigshospitalet, om, hvad han haftede sig ved pa den europzeiske haematologikongres EHA i juni.

Lars Kjeldsen

Privatfoto.

Helt overordnet var arets EHA, nér vi snakker AML,
domineret af opfelgninger pé& igangvaerende studier.
Her rettede opmeaerksomheden sig ikke mindst mod
kombinationsbehandlingen venetoclax/azacitidin - (ven/
aza). Opfelgningernes fokus er iseer pa at kvalificere,
hvilke patienter der har gavn af denne behandling, og
hvilke der reagerer dérligt.

"Det handler i bund og grund om genetik,” forklarer Lars
Kjeldsen, "hvor vi ser péa seerlige mutationer, hvor iseer lidt
2eldre patienter responderer darligere pa behandlingen.
Det er vigtig viden for os, der har en hverdag i klinikken,
hvor vi kan sta over for lidt skrebelige patienter, som
er i greenselandet mellem det forholdsvis skansomme
nye regime ven/aza og intensiv kemoterapi. Ven/aza
er en forholdsvis lavintensiv behandling, hvor 'klassisk’

kemoterapi er hgjintensiv. Det har vist sig, at denne
nye kombinationsbehandling med ven/aza undertrykker
knoglemarvens produktion af rade og hvide blodiegemer
0g blodplader forholdsvis meget. Det betyder, at vi — efter
leengere tids behandling — kan opleve, at knoglemarven
'stér af, men dog stadig uden s& mange komplikationer,
som der kan veere forbundet med intensiv kemoterapi.
Det betyder, at patienter i ven/aza-behandlingen skal
have blod og blodplader i lange perioder, og det er ikke
uproblematisk. Det betyder, at man flere steder i stigende
grad veelger at afkorte behandlingen med ven/aza.
Venetoclax er helt sikkert et fremskridt, men i fremtiden
gér det utvivisomt i retning af en triplet-behandling (tre
leegemidler i kombination), hvor det tredje laegemiddel
er mere malrettet og fx heemmer FLT3-proteinet, som, vi
ved, er forbundet med en dérligere prognose. FLT3 kan fx
holdes nede med en tyrosinkinasehaemmer. Hvis det kan
dokumenteres, at denne triplet-behandling er virksom, vil
vi helt sikkert se det g& den vej.”

Tilsvarende er der tyrosinkinasehaemmere i kombination
med ven/aza, der skal afpreves i forbindelse med
mutationerne  IDH1  og IDH2.  Udvikingen  gér
entydigt i retning af mere komplekse (og dyrere)
kombinationsbehandlinger, der er mere mélrettede og
individuelt tilpassede.

Grund til optimisme

Behandlingsmeessigt er der ikke sket meget inden
for AML i &rtier, men nu ser vi opmuntrende fremskridt
i behandlingen af en blodkrasftsygdom, som harer til
blandt de mest ondartede. Med udgangspunkt i de
nyeste kombinationsbehandlinger er der bestemt grund
til en vis optimisme.

PA EHA blev der 0gsa pressenteret data fra et
speendende studie, som Lars Kjeldsen og hans kolleger
har bidraget til, der har fokus pé yngre AML-patienter
med den sékaldte NPM1-mutation (uden FLT3) Her har
flacida-kombinationskemoterapi vist sig at give meget
gode overlevelsesrater. Det overordnede billede er, at




der kommer mere og mere mélrettet behandling, der
formentlig skal bruges i forskellige kombinationer — bl.a.
med kemoterapi.

Tilgeengeligheden til af nye stoffer

Vi har i dag mulighed for at bruge nogle af de nye
stoffer. Det geelder fx FLT3-hasmmeren gilteritinib, som
kan bruges pa patienter med tilbagefald, men det er
specifikt kun godkendt til patienter, som er egnede til en
stamcelletransplantation.”

Medicinrddet vurderer, at gilteritinib  sammenlignet
med hgjdosis-kemoterapi bringer flere patienter frem til
stamcelletransplantation med mulighed for efterfelgende
langtidsoverlevelse. Samtidig har gilteritinib meget feerre
bivirkninger end hgjdosis-kemoterapi. Gilteritinib har ikke
en lang virkningsperiode, men kan altsd bruges som
brobygger til allogen stamcelletransplantation. Det méa
altsa ikke bruges til livsforlaengende behandling uden
udsigt til en transplantation, og det er egentlig fair nok,
hvis du sperger mig,” siger Lars Kjeldsen.

"Dette er et godt eksempel pa, hvordan vi teenker |
Danmark, hvor vi har et skattefinansieret sundhedsveesen,
der er tilgaengeligt for alle. Det indebasrer muligheden for,
at myndighederme afviser behandlinger, der anses for at
veere for dyre i forhold til deres effekt. Det er et resultat af
politiske beslutninger i et system, som vi i princippet alle
har indflydelse pa. | et forsikringsbaseret sundhedsvaesen,
som fx i Tyskland, geelder andre betingelser. Derfor
oplever vi — hvad der desveerre ikke er ualmindeligt — at vi
ikke har adgang til behandlinger, som man bruger i lande
i vores naerhed. Det var kombinationsbehandlingen ven/
aza, som de danske laegemiddelmyndigheder var lang
tid om at godkende, et godt eksempel pad,” slutter Lars
Kjeldsen.
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LyLes webinarer
er ogsa for dig

Lyl e tilbyder alle medlemmer at deltage i gratis webinarer
om heematologisk sygdom og forskellige emner fra tid til
anden.

Det eneste, du skal, er at lave kaffen selv!

For at deltage péa et webinar kresver det blot fa klik med
musen, og sé er du Klar til at tage imod en masse nyttig,
ny viden, som kan have relevans for dig.

Du finde tidligere webinarer pé lyle.dk/webinarer — og |
skrivende stund findes disse:

e Kutant lymfom/lymfomer i huden — om, hvad det vil
sige at have sygdommen, og hvilke muligheder der
er for behandling.

e COVID-19 ved hasmatologiske patienter — om
forskning i haematologiske patienter og vacciner
i en tid med usikkerned og bekymringer omkring
immunforsvar og ageren i sociale sammenheenge.

e Heematologisk sygdom, COVID-19 og vaccination —
om at navigere i usikkerhed, fortvivielse og frygt.

e S3ddan undgér du stress — om stress, nar man lider af
en hasmatologisk sygdom.

e Styrk din evne til at sastte greenser og sige fra — om
at kunne kommunikere sine gnsker og behov tydeligt.

e [4 styr pa dine prioriteter og planleeg din tid — om at
f& tid det det, man finder vigtigst.

Py
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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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