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Os – de heldige 
Jeg har glædet mig til dette nummer af LyLe Fokus om 
CML, kronisk myeloid leukæmi. Ikke kun fordi jeg selv 
er CML-patient med alt, hvad det indebærer, men også 
fordi, det er noget tid siden, vi sidst er gået i dybden med 
denne sygdom i LyLe Fokus.
På mange måder 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 til 
blot at kunne leve nogle få år. Heldigvis skulle det som 
bekendt gå anderledes. I 2001 kom Glivec – den medicin, 
der vendte op og ned på, hvordan det ville gå mennesker 
med CML, og det gjorde den i høj grad også for mig. 
CML er en alvorlig sygdom, selvom de fleste CML-
patienter har udsigt til et almindeligt langt liv og måske 
har hørt deres hæmatolog sige, at de på en måde 
har været heldige. Heldige sammenlignet med andre 
blodkræftsygdomme, hvor behandlingsmulighederne og 
prognosen er langt fra lige så gode. Det er ikke mindst 
det, dette nummer af LyLe Fokus handler om, for med 
tiden har vi lært, at man aldrig er heldig, når man får 
en kronisk kræftsygdom. For de fleste er sygdommen i 
meget høj grad til stede i deres liv. Naturligvis er vi glade 
for den gode behandling, men vi bliver ikke helbredt, og 
blodkræft er nu en gang kræft.  
I dette blad kan du læse om mange af de psykiske 
og fysiske udfordringer, CML-patienter lever med. 
Hæmatologen Christen Lykkegaard Andersen fortæller 
udførligt om sygdommen og de kvaler, CML-patienter 
lever med. Han fastslår, at vi historisk set har ladet os 
forblænde af den meget effektive behandling og overset 
eller nedtonet de betydelige konsekvenser, det har at leve 
med en kronisk blodkræftsygdom.
Du kan også møde tre meget forskellige CML-patienter, der 
fortæller om deres sygdomsforløb og om det at leve med 
CML. Det er slående for dem alle tre, hvor indgribende 
denne sygdom har været og stadig er i deres liv.
Vi må ikke glemme og holde op med at tale om, at CML – 
på trods af den gode behandling – er en alvorlig sygdom.  

Med tiden er det blevet klart, at CML-patienter lever med 
en lang række helbredsproblemer som træthed, kvalme, 
diarré osv, der er blevet usynlige og måske ligefrem overhørt 
i skyggen af de livreddende tyrosinkinasehæmmere, 
de såkaldte TKI’ere. Vi mangler i høj grad at tale om 
interaktioner (sammenstød) mellem de forskellige 
mediciner, vi tager, som ikke er nævnt i indlægssedler eller 
indberettet til sundhedsmyndighederne. Vi hører i LyLe flere 
og flere klager over stærke bivirkninger, der kan stamme 
fra, at CML-medicinen ’kolliderer’ med lægemidler mod 
andre sygdomme og derved udløser meget ubehagelige 
reaktioner i kroppen. Dette særlige problem handler 
interviewet med Jim Chalmers i dette blad om.  

Historien om de ’heldige’ CML-patienter har kastet et slør 
over den forringede livskvalitet, som mange CML-patienter 
lever med. At få kræft har altid konsekvenser, og det er 
vigtigt at huske i en tid, hvor kræftpatienter lever længere 
og længere. Vores sundhedssystem kan et langt stykke 
hen ad vejen tage hånd om kræftpatienters problemer, 
ønsker og behov, men det har sine begrænsninger, der 
ikke mindst er bestemt af stærkt afmålte ressourcer. 
Med dette in mente er det vigtigt at huske, hvad patienter 
kan gøre for hinanden, bl. a. i vores netværksmøder og på 
Facebook, og dermed rører jeg ved en af hjørnestenene 
i LyLes arbejde. At skabe et mødested for og en samtale 
mellem mennesker, der deler en alvorlig og kompliceret 
sygdom, er utroligt vigtigt, fordi vi ellers kan føle os alt for 
alene og ikke forståede. Det er ikke mindst derfor, vi har 
lavet det blad, som du nu sidder med i hånden. 
God læselyst.
 
Rita O. Christensen,  
formand for LyLe

LyLes formand, Rita O. Christensen. 
Foto: Allan Høgholm.
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Da imatinib (Glivec) så dagens lys i 2001, så man for 
første gang i kræftbehandlingens historie et lægemiddel, 
der målrettet gik efter de mekanismer, der driver væksten 
af kræftceller. Stoffet revolutionerede behandlingen af 
en kræftsygdom på en måde, man aldrig havde set før, 

og skabte store forventninger til, hvad der nu var muligt 
inden for kræftbehandlingen generelt. Imatinib virker 
ved at hæmme aktiviteten af et specifikt protein kaldet 
BCR ABL-tyrosinkinasen, der spiller den afgørende rolle i 
væksten og spredningen af kræftcellerne ved CML. Med 
imatinib gik CML fra at være den onde blodkræftsygdom 
til at være den gode. God, fordi lægerne nu kunne 
fortælle deres patienter, at selvom de havde en alvorlig 
blodkræftsygdom, så havde de fortsat et liv at leve. 

Med tiden er tyrosinkinasehæmmere i forskellige 
varianter blevet hverdag, og selvom der kan være store 
udfordringer i at finde den behandling, der passer til den 
enkelte patient, så kan mange CML-patienter i dag leve 
et stort set normalt liv. Men med tiden er det også blevet 
klart, at træerne ikke vokser ind i himmelen.

Ikke en entydig succes

”Som hæmatolog er min opmærksomhed rettet mod, 
at CML naturligvis er en alvorlig sygdom, som giver 
patienterne store udfordringer,” fortæller Christen 
Andersen. ”Og det, selvom vi er dér, hvor langt de fleste 
kan forvente en helt uændret livslængde på 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 på ens livskvalitet, ikke synes at 
få behov for behandling igen.

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

CML er ikke længere en sygdom, 
man dør af. Men at være en  
velbehandlet CML-patient med 
livet foran sig betyder ikke, at 
man ikke er kræftpatient 
Hæmatologen Christen Lykkegaard Andersen tilhører den generation af blodkræftlæger, der er kommet til 
faget, efter at imatinib (Glivec) for mere end 20 år siden revolutionerede behandlingen af kronisk myeloid 
leukæmi (CML). Med fremkomsten af de såkaldte tyrosinkinasehæmmere (TKI’ere) gik CML fra et være en 
sygdom, man døde af efter få år, til, at hovedparten af patienterne kunne se frem til at leve et normalt langt 
liv med en kræftsygdom, der kunne holdes i kort snor. Senere har det vist sig, at medicinen hos nogle er 
så effektiv, at de efter en årrække ikke længere behøver at være i behandling. Her fortæller Christen Lykke-
gaard Andersen om, hvor de medicinske og menneskelige udfordringer ligger i dag, når man har CML.
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Perspektivet ændret fra begejstringen over, at CML-
patienter kan leve et normalt, langt liv, til at vi er mere 

opmærksom på de gener mange CML-patienter lever 
med, forklarer Christen Andersen. Privatfoto.
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så heldig at kunne ophøre med behandlingen, er det dog 
ikke altid en dans på roser. Blandt andet fordi, man skal 
leve med angsten for, at sygdommen kommer tilbage. 
Af den grund er der faktisk mange – navnlig lidt ældre 
patienter – der vælger at fortsætte i behandling, selvom 
de måske ikke behøver at gøre det. For nogle giver den 
daglige pille en tryghed, som de ikke synes, der er grund 
til at eksperimentere med.”

”I dag er vores fokus i meget høj 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-markøren, er dem, der har de bedste 
forudsætninger for at nå frem til behandlingsfrihed. Det er 
i sagens natur et vigtigt mål, og derfor går bestræbelsen 
ud på at udvikle mere og mere potente lægemidler, 
der kan bringe flere frem mod medicinfrihed,” forklarer 
Christen Andersen.

Alt i alt har perspektivet ændret sig i de senere årtier fra 
begejstringen over, at CML-patienter kan leve et normalt, 
langt liv, til at man er blevet mere opmærksom på den 
for nogle betydeligt forringede livskvalitet, CML-patienter 
lever med – og som for en stor del skyldes bivirkninger af 
den medicin, de får. 

”Det er derfor vi har fokus på at finde veje til en bedre 
succesrate – til at forstå og udpege dem, der har størst 
sandsynlighed få at nå frem til behandlingsfrihed,” forklarer 
Christen Andersen og fortsætter: ”Vi ved nu, at det kan 
lade sig gøre, men vi ved ikke præcis, hvad det er for 
forudsætninger, der skal være til stede for, at det kan 
lykkes. Håbet knytter sig til, at vi med tiden vil få endnu 
mere potente lægemidler. Bagsiden af denne udvikling 
er, at potentiel medicinfrihed er blevet en stressfaktor for 
mange. De fleste, hvis ikke alle, vil gerne være en af de 
’heldige’, hvis de vælger at lægge medicinen på hylden 
og slippe af med bivirkninger som fx overvældende 
træthed. Det er drevet af en drøm om at komme tilbage   
til livet, som det var, før man fik diagnosen. Kommer man 
ud af behandlingen og begynder at mærke, hvordan man 
faktisk kan have det uden medicin, begynder angsten 
for tilbagefald at melde sig hos nogle. Og kommer 
tilbagefaldet, 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 hæmatologerne at holde styr 
på de uhensigtsmæssige virkninger af medicinen og – i 
samarbejde med patienten – at tilpasse behandlingen, så 
den bedst muligt matcher deres liv. Der er fx stor forskel 

på, om man er en yngre kvinde, der gerne vil have børn, 
eller en ældre mand. For den første gælder det om at få 
sygdommen presset i bund hurtigst muligt, så behandling 
kan stoppes i hvert fald for en tid, mens hvis man er ældre, 
gælder det om at finde en behandling og en dosering, 
der kan give en fornuftig hverdag.

Historisk set har vi nok været lidt forblændet 
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 år har haft meget virksomme lægemidler?

”Fokus er som nævnt på at udvikle mere og mere potente 
lægemidler i håbet om, at man kan slå de sidste syge 
celler ihjel,” 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 
TKI’ere, og der kommer flere til, men helt overordnet er 
der et stigende fokus på de såkaldte ’unmet needs’ (de 
udækkede behov). Det gælder ikke mindst for de få 
patienter, som enten ikke kan tåle eller ikke har effekt af en 
TKI’er. Heldigvis er det meget sjældent, at man ikke kan 
styre CML, og derfor har vi i dag, når vi taler om flertallet 
af patienterne, meget af vores opmærksomhed rettet 
mod bivirkningerne. Historisk set har vi nok negligeret 
det lidt og været forblændet af, at vi har kunne bringe 
sygdommen under kontrol, men jeg tror, at de yngre 
generationer af hæmatologer er mere opmærksomme 
på, hvor meget bivirkninger fylder i deres patienters liv. Og 
der er meget, vi kan skrue på, hvis ellers patienterne er et 
godt sted med deres sygdom. Vi kan skifte behandling, 
hvis der er belæg for det, og vi kan ændre på dosis. Når 
det er sagt, så er der fortsat eksempler på, at vi hos nogle 
patienter må have fuldt fokus på at bringe sygdommen 
under kontrol for en hver pris.”

Er imatinib fortsat førstevalget?

”Ja, som udgangspunkt, hvis ikke patienten har tegn på 
særlig risiko. Fordelen ved imatinib er, at vi har arbejdet 
med det lægemiddel i over 20 år. Vi ved, det virker, og at 
det er sikkert, men det hører også med, at der er større 
risici ved nyere og mere potente stoffer. Det kan være 
kardiovaskulære problemer (kredsløbsforstyrrelser) eller 
påvirkninger af mave-tarmsystemet. Hvis man er en yngre 
patient, hvor imatinib ikke hurtigt knækker kurven, og man 
har et stærkt ønske om at komme ud af behandlingen, 
kan det være relevant at skifte. Efter at nogle af disse 
lægemidler er gået af patent, som fx Sprycel, er det blevet 

Fortsættes på næste side
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billigere, og prisen står ikke længere i vejen for, at vi skifter 
behandling. I dag har vi gode erfaringer med fx asciminib, 
men de studier, der ligger til grund, er kun 4-5 år gamle.”

”Mange bivirkninger knytter sig til dosis,” forklarer Christen 
Andersen. ”Det gælder for ødemer, muskel- og ledgener 
og diarré, og kan man skrue ned for dosis, bliver det ofte 
bedre. På den anden side er træthed og fornemmelsen 
af at være lukket inde i en osteklokke et fænomen, der 
går på tværs af de forskellige TKI’ere, og det er langt 
fra sikkert, at det kan mildnes med en mindre dosis. 
Træthed, eller manglende overskud, er et stort problem 
for mange. Det er en massiv træthed, der ikke forsvinder 
ved at sove til middag. Og den ’letter’ desværre først, når 
behandlingen ophører.”

Du skal bare være glad

Mange CML-patienter har, som vi har talt om, oplevet, 
at deres læge har beskrevet dem som ’heldige’, 
fordi de har fået CML og ikke fx akut leukæmi, som 
er langt mere problematisk og svær at behandle. 
Men de føler sig bestemt ikke heldige, men derimod 
som mennesker med en uhelbredelig kræftsygdom. 
Forstår du den reaktion?

”Ja, naturligvis. Man kan selvfølgelig ikke få kræft og 
føle sig heldig. Men for at forstå, hvorfor dette tema 
overhovedet kommer i spil, så skal man se for sig, at 
det er to verdener, der mødes her,” forklarer Christen 
Andersen.

”Hvis man er CML-læge, så er man med stor sandsynlighed 
også akut leukæmi-læge. Det betyder, at man er vant til 
at arbejde med en sygdom, hvor patienterne ikke bare 
overlever, er meget syge og har mange bivirkninger af 
behandlingen. Har man arbejdet med patienter med akut 
leukæmi, har man set mange skæbner, hvor det ikke er 
gået godt. Når man så sidder over for en nydiagnosticeret 
CML-patient, hvor man ved, at det vil gå godt, så forfalder 
man måske til at se CML som en ’mild’ sygdom, og 
budskabet bliver, at du vil gå herfra med en pille, og inden 
længe behøver vi kun mødes én gang om året. CML er 
faktisk en betydeligt bedre diagnose, end hvis man har 
en kompliceret diabetessygdom. Men naturligvis er det i 
sagens natur forfærdeligt at få kræft og skulle igennem en 
masse undersøgelser. Man får 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 opmærksom på ikke at være negligerende. 
Men det er svært, og samtalen mellem læge og patient 
kan gå skæv. Patienten taler om de ’bløde værdier’  
– om livskvalitet – mens lægen taler om de hårde – om 

OS og PFS (overordnet overlevelse og progressionsfri 
overlevelse). Læger og patient kan stå nogle meget 
forskellige steder, når denne samtale udspiller sig.” 

Stop eller ej?

”Der er stor forskel på patienter. Hvem de er som 
mennesker, og hvor de er i deres liv. Nogle finder ro og 
retning i, at lægen siger, tag den med ro, kom videre 
med dit liv, kom tilbage til jobbet -jeg holder øje med dine 
tal, mens andre er skræmt fra vid og sans og helst ikke 
vil høre noget som helst om deres sygdom, men lever 
i konstant bekymring. Som læge er det vigtigt, at man 
har antennerne ude og hurtigt får et billede af, hvem det 
er, man sidder overfor – hvad den enkelte har brug for i 
dialogen. Den tid, hvor lægen var en uempatisk patriark i 
en hvid kittel, er for længst forbi.”

”For nogle er tanken om at kunne stoppe behandlingen 
afgørende vigtig, mens andre bliver utrygge og foretrækker 
at blive ved med at tage medicinen (især hvis de ikke 
har voldsomme bivirkninger) og opretholde en forholdsvis 
hyppig kontakt med sygehuset og lægen. Dette er ofte 
forskellen på de yngre og de lidt ældre CML-patienter.”

”Med hensyn til muligheden for at kunne stoppe 
behandlingen, så mener jeg, at man bør stræbe efter det, 
hvis man er i den kroniske fase. Fra starten af et forløb 
taler jeg altid med nye patienter om mulighed for at opnå 
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 øvrigt har reageret 
optimalt på behandlingen – over en lidt 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, bør man prøve, om det er muligt 
at klare sig uden medicinen hvis man opfylder kriterierne 
for stop-forsøg, men jeg har naturligvis respekt for, at 
navnlig lidt ældre, velbehandlede patienter foretrækker 
ikke at eksperimentere. De har set at faldskærmen virker, 
og har det fint med det.”

”Det vigtigste budskab, som jeg ser det, er, at man – som 
en i øvrigt velbehandlet patient – ikke må negligere de 
gener, der er forbundet med bivirkninger. Man skal for alt 
i verden tale med sin læge om det. Det er ikke sikkert, 
vi kan fjerne dem, men vi kan prøve, og ofte giver det 
gode resultater. Vi er som læger meget lydhøre over for 
vores patienter og tager hellere problemerne op en gang 
for meget end en gang for lidt. De tider, hvor vi så CML-
patienter som bare ’heldige’, er forbi,” slutter Christen 
Andersen
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Hvad er TFR – Treatment Free Remission?

“TFR” står for treastment free remission, dvs. behandlingsfri 
remission (remission betyder, at sygdommen ikke 
længere kan spores). TFR refererer til en situation, hvor 
man som patient har opnået en så dyb og vedvarende 
respons på 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.

I dag ved vi, at enkelte patienter, der reagerer særlig 
godt på medicinen, kan tages ud af behandling på et 
tidspunkt, men lægerne kalder det meget bevidst et 
’behandlingsophør’, fordi man ikke på forhånd kan vide, 
om det holder livslangt. Der i dag CML-patienter der har 
været fri for medicin i over 10 år, men lægerne taler alligevel 
ikke om helbredelse. Betragtningen er, at sygdommen 
er trængt så meget i baggrunden, at den ikke længere 
behøver behandling, men det er ikke det samme som, 
at de syge celler ikke kan komme igen. Helbredelse er 
selvfølgelig et mål, men der er vi ikke endnu.

Erfaringen viser, at af de patienter, der tilbydes 
behandlingsstop (det er lægen, der træffer beslutningen), 
vil halvdelen få tilbagefald. For størsteparten vil det ske 
inden for fire-fem måneder. Det sker, fordi de syge celler 
ikke er forsvundet helt i behandlingen. Hvad det præcis 
er, der sker hos dem, der ikke får tilbagefald, ved vi ikke 
endnu, men det er noget der forskes i. Vi mangler med 
andre ord viden om, hvorfor nogle får tilbagefald, og 
andre ikke gør det. 

Det er i øvrigt vigtigt at understrege, at man ikke er dårligere 
stillet behandlingsmæssigt, hvis man får tilbagefald efter 
et behandlingsstop. Medicinen virker lige så godt som før. 
Ud af flere tusinde patienter (internationalt) har man kun 
nogle enkelte gange set, at de har oplevet forværring af 
deres sygdom, efter at de igen er kommet i behandling.

Læs mere om TFR på lyle.dk

CML er en kræftsygdom, der opstår i knoglemarvens 
bloddannende stamceller. Med cirka 70 nye tilfælde 
om året i Danmark er det en sjælden sygdom. Man 
antager, at omkring 900 danskere lever med CML  
(ingen kender det helt præcise tal), og man forventer, at 
tallet vil stige til op imod 2.000 i år 2050. Stigning skyldes 
primært, at patienterne i dag lever meget længe med 
sygdommen. Gennemsnitsalderen ved diagnosen er ca. 
62 år, og børn rammes meget sjældent af denne type 
leukæmi.

CML er ikke arvelig, og man ved ikke præcis, hvorfor 
nogle bliver ramt af den. Vi ved til gengæld rigtigt meget 
om den udløsende årsag: CML skyldes en bestemt og 
velbeskrevet kromosomforandring i de syge celler. Det 

hedder Philadelphia-kromosomet (også betegnet BCR-
ABL) og er et selvstændigt kompleks af gener. Det 
resulterer i en uhæmmet vækst af de hvide og røde 
blodlegemer og blodplader i blodet.

Philadelphia-kromosomet udskiller et særligt enzym, en 
tyrosinkinase, som får kræftcellerne til at vokse og dele 
sig uhæmmet i blodet, knoglemarven og milten. Lægen 
undersøger derfor, om Philadelphia-kromosomet er 
til stede for at kunne stille diagnosen CML. Når man i 
dag bliver behandlet medicinsk, er det med et stof (en 
TKI), der virker specifikt mod det enzym, Philadelphia-
kromosomet udskiller.

Læs mere om CML på lyle.dk

Hvad er CML – kronisk myeloid leukæmi
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”Når man er kronisk syg, er man forbundet med sundhedssystemet på livstid, men alligevel meget alene. Jeg 
savner kontinuitet og sammenhæng, og at nogle har et samlet overblik over min situation og indsigt i min historie. 

Nogle, der holder én i hånden hele vejen, selvom jeg godt ved, at det nok er lidt meget forlangt,” fortæller Sara.
Privatfoto.
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Intet blev helt som før
Sara Castenberg er 44 år og fik CML i 2017. I 2023 var hun så velbehandlet, at hun kunne stoppe sin be-
handling og havde håb om, at der ventede et liv uden CML-medicin. Desværre gik det ikke helt sådan,  og 
hun måtte tilbage til pillerne. Vi har talt med Sara om myten om, at velbehandlede CML-patienter kan leve 
et helt normalt liv, og om fysiske og psykiske udfordringer, der har fulgt med hendes sygdom. 

Hvis du synes, Sara virker bekendt, er det ikke så 
mærkeligt. I tidligere numre af LyLes blade har vi 
portrætteret både hende og sågar hendes mor, og dertil 
kommer, at hun i en årrække har været 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 gør vi det igen. Hun er 
forholdsvist ung, har et arbejde, et ægteskab og en 
datter på 10, der skal passes, men også en sygdom, der 
i den grad vender normaliteten på hovedet. Som andre 
CML-patienter, hvoraf de fleste er betydeligt ældre end 
Sara, har hun hørt læger fortælle, at godt nok er CML 
en ondsindet blodkræft-sygdom, som man for ikke så 
mange år siden døde af efter få år, men at vi i dag har 
behandling, der gør det muligt at leve et stort set normalt, 
langt liv. Og naturligvis er hun taknemmelig for det, men 
bag de håbefulde budskaber findes en hverdag og en 
virkelighed, der er langt fra en dans på roser. Eller, for at 
blive i klicheerne: Træerne vokser nu en gang ikke ind i 
himlen og lige meget hvad, så er kræft kræft. 

De ser min sygdom, men de ser ikke mig

”Når 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 
på normal vis og leve livet, som du gjorde før. Måske lige 
bortset fra de jævnlige blodprøver og kontrolbesøg på 
den hæmatologiske afdeling. Problemet er bare, viste det 
sig, at sådan blev det ikke helt,” fortæller Sara.

I Saras tilfælde betød sygdommen blandt andet, at 
hun gik psykisk ned, hvilket ikke er usædvanligt, og der 
var i første omgang ingen hjælp at hente fra den del af 
sundhedssystemet, der lige havde reddet hendes liv, for 
nu at sige det lidt firkantet. 

Først flere år inde i behandlingsforløbet, og efter, at hun via 
sin læge havde fået en henvisning til en psykolog, fik hun 
gennem hospitalet adgang til Københavns Kommunes 
Kræft & Sundhed, der tilbyder rådgivning til mennesker 
med kræft og deres pårørende.

”Men det var bestemt ikke noget, jeg blev tilbudt fra starten, 
og ’systemet’ var ikke gearet til at hjælpe mig,” fortæller 
Sara. ”Jeg var jo i den arbejdsduelige alder, havde livet 
foran mig og fik at vide, at nu kunne jeg fortsætte, hvor jeg 
slap. I praksis var det bare ikke sådan. Blandt andet viste 
det sig, at det ikke var muligt for mig at komme tilbage til 
fuld tid på mit arbejde. Det havde jeg ikke kræfter til.”

”Hverdagen blev aldrig helt normal, og min oplevelse var, 
at jeg var havnet i en slags ingenmandsland. Mine tal var 
så gode, så min hæmatolog sagde, at jeg teknisk set 
ikke længere havde CML, men der var også en anden 
sandhed med masser af både psykiske og fysiske 
udfordringer og ikke rigtigt nogen steder at gå hen. Man 
skal selv kunne navigere, og man er ikke syg nok til at 
få hjælp fra hospitalet eller andre offentlige instanser. 
Hospitalet kan ikke gøre mere, og hos fx de kommunale 
myndigheder vil man med udgangspunkt i mine journaler 
betragte mig som rask. Når jeg, som jeg var for nyligt, var 
til kontrol, så møder jeg lidt de samme floskler og den 
holdning, at alternativet til, hvordan jeg har det nu, ville 
være noget, der er meget værre. Det er seks år siden, jeg 
blev sendt hjem, og det jeg hører lægerne sige, når 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 står i vejen for den tætte 
relation og den nærværende indlevelse i min situation, 
som den er nu, som jeg kunne drømme om. Der mangler 
dialog, og hvis jeg fx spørger til muligheden for at ændre 
på doseringen af min medicin, så bliver det egentlig bare 
afvist. Det er lægen, der bestemmer, og jeg har ikke 

Fortsættes på næste side
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mærket meget til den ’fælles beslutningstagen’, som der 
tales så meget om.” 

”Når man er kronisk syg, er man forbundet med 
sundhedssystemet på livstid, men alligevel meget alene. 
Jeg savner kontinuitet og sammenhæng, og at nogle 
har et samlet overblik over min situation og indsigt i min 
historie. Nogle, der holder én i hånden 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 også 
hendes håb om at være en af dem, der reagerer så godt 
på behandlingen, at hun kan tages helt ud. Kodeordet 
er Treatment Free Remission – TFR (remission betyder, 
når sygdommen ikke længere kan spores). For Sara 
var ikke mindst tanken om at slippe af med nogle af de 
bivirkninger, der følger med af behandlingen, attraktiv.

”Da jeg for godt et år siden bragte muligheden for at stoppe 
med behandlingen op over for min hæmatolog, synes jeg 
faktisk, jeg blev hørt. Jeg har taget den diskussion før, 
men denne gang var hun med på, at det kunne give god 
mening at prøve, selvom hun også var skeptisk og mente, 
at det nok ikke ville holde længere end 3-6 måneder. Det 
var nok første gang, jeg oplevede, at jeg selv kunne få 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 år, og jeg følte mig klar til at gøre 
forsøget. Jeg var sikker på, at det nok skulle holde et halvt 
års tid, men jeg håbede selvfølgelig, at jeg var en af dem, 
hvor det kunne holde lidt længere.”

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

”Jeg kunne næsten med det samme mærke, at jeg 
fik mere energi, men faktisk startede det med, at jeg 
fik hududslæt. 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 
gå op på fuld arbejdstid igen, efter at have været på 30 
timer. En af grundene til, at jeg ville prøve 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 træthed, jeg 
oplevede.”

Der gik tre en halv måned, før Saras tal begyndte at stige 
hurtigt, og med det fulgte muskel- og ledsmerter, især i 
og omkring anklerne. 

Har du fortrudt, at du prøvede?
”Nej, bestemt ikke. Jeg er blevet klogere, og jeg ved nu, 
at det ikke er fordi, jeg er svag eller pylret, men at det 
faktisk er medicinen, der gør, at mit liv er lidt op ad bakke. 
Nu ved jeg, at det, jeg mærker, skyldes medicinen, og 
det har været en øjenåbner. Det har givet mig en større 
accept af de begrænsninger, jeg oplever. Det er ikke bare 
indbildning. Det er tydelige for mig nu og faktisk en hjælp 
at vide. Noget godt kom der ud af det. Den ikke så muntre 
bagside er, at jeg nu ved, at hvis jeg ikke havde haft CML, 
så ville mit liv have set anderledes ud. Det havde jeg ikke 
forudset, og det kan godt gøre mig lidt trist. Samtidigt 
viser det jo også, at enhver tanke om, at jeg ville kunne 
leve videre, som om intet var hændt – som var det, jeg 
hørte i begyndelsen – er en illusion. CML har en pris, 
hvis nogen skulle være i tvivl. Men selvfølgelig skal man 
huske at sætte pris på, at det faktisk er muligt at leve med 
denne sygdom. Når det er sagt, så er jeg sikker på, at jeg 
sammen med andre, ikke mindst yngre CML-patienter, 
savner et stærkere netværk, et fællesskab. Vi er ikke ret 
mange, og ensomheden lurer lige om hjørnet. Mange af 
os har svært ved at se os selv i denne sygdom, fordi 
den som regel rammer nogle, som er meget ældre end 
os selv. Det kalder på, at vi opsøger hinanden i givende 
fællesskaber. At søge sammen er måske det vigtigste 
svar, når ’systemet’ ikke slår til.”

Tilmeld dig gratis 
Ca. 10 gange årligt udsendes LyLes 
elektroniske nyhedsbrev, LyLe eNyt.

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

Her kan du også læse de allerede ud-
sendte udgaver af nyhedsbrevet.

10

LyLe Fokus – CML



11

Historien om Glivec  
– den første målrettede  
kræftbehandling
For lidt over 20 år siden var kronisk myeloid leukæmi en sygdom, som langt de 
fleste, som fik den, døde af inden for fem år. Men så skete der noget.

I 1998 blev en såkaldt tyrosinkinasehæmmer (TKI) for 
første gang introduceret som et potentielt lægemiddel 
til behandling af CML, og et klinisk forsøg blev sat op 
af den amerikanske læge Bryan Druker. Den 25. juni 
samme år fik den første patient en dosis af stoffet 
STI-571, der senere blev kendt som imatinib eller 
Glivec. Det skete på et universitetshospital i Oregon 
i USA, og i 2001 blev lægemidlet godkendt af de 
amerikanske lægemiddelmyndigheder FDA (the Food 
and Drug Administration). Historierne fra dengang om, 
hvordan stoffet hurtigt og nærmest mirakuløst bedrede 
patienternes tilstand, gik verden rundt. En sygeplejerske 
på det pågældende hospital fortalte medierne om en 
svært syg og afkræftet CML-patient, som pludselig var 
forsvundet fra sin sygeseng. Han var blevet sulten og var 
gået i byen efter en pizza.

I maj 2001 havde Time Magasin (der havde et oplag på 
det tidspunkt på over fem millioner eksemplarer) pillen på 
forsiden og talte ekstatisk om en ny ’ammunition’ i krigen 
mod cancer. Inde i bladet rejste en artikel spørgsmålet, 
om dette ’målrettede’ lægemiddel mon var den 
revolution inden for behandlingen af cancer, som alle 
ventede på. Helt så voldsom skulle det ikke blive, men 
imatinib åbnede døren til et helt nyt perspektiv, hvor 
medicinen rettede sig specifikt mod de syge celler. Det 
nye lægemiddel standsede sygdomsudviklingen hos 
det store flertal af patienter.

Med Glivec havde man for første gang en såkaldt målrettet 
terapi som i modsætning til fx kemoterapi, som ofte 
påvirker både sunde og syge celler, fokuserer målrettet 
terapi på de specifikke molekyler, der er involveret i vækst 
og overlevelse af kræftceller. Målrettet behandling er ikke 
mindst interessant fordi det kan føre til bedre resultater 
med færre bivirkninger.

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

stromal tumor) og andre sjældne kræftformer med 
specifikke genetiske mutationer. Lægemidlets succes 
inspirerede udviklingen af andre målrettede terapier.

Da patentet på imatinib nærmede sig sit udløb, opstod 
der diskussioner om pris og tilgængelighed af lægemidlet. 
Som svar herpå blev der udviklet generiske versioner af 
imatinib og blev tilgængelige, hvilket gjorde behandlingen 
mere tilgængelig for patienter i fx udviklingsland.

Glivecs historie bliver ofte omtalt som et fremragende 
eksempel på potentialet ved målrettede terapier i 
kræftbehandling. Dets succes åbnede døren for 
yderligere forskning i forståelsen af kræftens molekylære 
grundlag og udvikling af lægemidler, der specifikt målretter 
de mekanismer, der driver kræftens vækst.
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“Min læge og jeg har talt om muligheden for at stoppe behandlingen, men jeg er ikke parat. 
Det kan måske komme på tale, hvis andre sygdomme kommer ind i mit liv. Som det er nu, 

er jeg mest tryg ved at fortsætte med at tage medicinen”, fortæller Kim.
Privatfoto.
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Kim Leopold Jensen, 55 år, blev som 18-årig udlært 
landbrugsmaskinmekaniker og har siden arbejdet i 
forskellige industrivirksomheder, heriblandt Vestas, 
og til sidst i olieindustrien. Han bor i den lille by Vemb 
nogenlunde midt imellem Vesterhavet og Holstebro med 
sin hustru og tre børn 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 være 
et skæbnesvangert opkald. Forud var gået en periode, 
hvor han havde oplevet, at hans syn blev dårligt. Det 
førte ham til en øjenlæge, der dog ikke umiddelbart 
kunne forklare, hvad der var galt, selvom han kunne se 
en stor blødning på venstre øje. Dagen efter ringede 
øjenlægen og fortalte Kim, at han havde bestilt en tid 
til ham på Holstebro Sygehus ugen efter. Han skulle til 
en heldagsundersøgelse for at blive udredt. Øjenlægen 
frygtede, at der kunne ligge noget mere alvorligt bag.

“Efter mange timer på øjenafdelingen var konklusionen, at 
de ikke kunne sige, hvad der var galt med mig. Jeg havde 
arbejdet offshore i Nordsøen, så var jeg lægekontrolleret 
fra top til tå. Mit helbred skulle være absolut i orden for at 
arbejde på en boreplatform. Overlægen på øjenafdelingen 
anbefalede mig derefter at gå til min egen læge for at få 
taget en bred vifte af blodprøver.”

Hva’ sir du!?

Resultaterne af blodprøverne bekymrede Kims læge, 
men han sagde ikke noget om, hvad han troede, det 
kunne være. Samme aften, ovennævnte fredag, hvor Kim 
lykkeligt havde glemt alt om blodprøverne, var det så, de 
ringede fra Tage Hansengade, hvor den hæmatologiske 
afdeling lå dengang, og forklarede, at en bil var på vej for at 
hente ham, og at han straks skulle pakke en håndkuffert. 

”Hva’ sir du!?, svarede jeg. Jeg fattede ingenting, og 
troede der måtte være tale om en misforståelse. Vi havde 
lige spist og sad og så TV.  Beskeden lød – fra en ellers 
venlig dame i telefonen – at hvis jeg ikke kom med i aften, 
så ville jeg være død på mandag. Min hjerne stod helt af, 
og da vi kom frem til hospitalet, kunne jeg knapt huske, 
hvem jeg selv var. De startede med det samme med 
blodfortyndende medicin, undersøgte mig i alle ender og 
kanter og tog en knoglemarvsprøve fra mit lårben. De var 
bange for, at jeg ville få en blodprop, der kunne være fatal. 
I ugen efter fik jeg besked om, at de havde en mistanke 
om, at det var CML.”

Kim husker tydeligt overlægens besked, da han kom ind 
på stuen: ’Tillykke – du har CML’.

”Det kunne jeg ikke umiddelbart se det muntre i, selvom 
jeg efterfølgende forstod, hvorfor han sagde netop det. 
Jeg har jo aldrig været i kemo- og strålebehandling som 
mange andre med leukæmi. Jeg har været heldig, selvom 
det er svært at acceptere. Jeg kan stadig godt blive lidt 
ked af det, når nogle prøver at lave en bagatel ud af det, 
for det er ikke sjovt. Mit held var, hvis man kan tale om 
det, at jeg blev tilknyttet hæmatologen Jesper Stentoft, 
som stadig er min kontaktlæge.”

Kim startede i behandling med imatinib (Glivec). Et 
lægemiddel, som han efterfølgende brugte en del tid på 
at læse om. Senere fandt han ud af, at der i hans journal 
stod, at man som læge skulle være forberedt på, at han 
stillede mange faglige spørgsmål. 

Smerterne er der hele tiden

”Den første tid var jeg ret kritisk over for, om jeg fik den 
rigtige behandling. Men jeg blev mere afklaret efterhånden, 

Fortsættes på næste side

Tillykke – du har CML
Kim havde svært ved at se det positive i, at lægen på den hæmatologiske afdeling sagde ‘tillykke!’, da han 
gav ham beskeden om, at han havde CML. Han var gået fra at være en rask og ‘fit’ borebisse til at være 
en svært syg kræftpatient på meget kort tid. Kims liv blev vendt på hovedet og er aldrig blevet det samme 
igen. I dag er han velbehandlet på nilotinib (Tasigna) for 10. år i træk, og det vil han gerne fortsætte med. 
Her er hans historie.
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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 gå galt, og hvis jeg drejede til 
højre, ville det gå godt. Det havde de sådan set ret i. Nu 
ligger jeg og svinger mellem MR4 og -5 (dyb molekylær 
respons), hvilket er fint. Sygdommen kan knapt ses i 
blodet,” fortæller Kim.

Efter tre måneder på imatinib blev Kim skiftet til nilotinib, 
som han har fået lige siden – nu i 10 år. Det var ham selv, 
der efter tre måneder med slemme bivirkninger af imatinib 
foreslog skiftet, som hans hæmatolog sagde god for.

Bivirkninger ved behandlingen har i Kims tilfælde 
været så betydelige, at han aldrig er kommet tilbage 
på arbejdsmarkedet, og at han – efter et opslidende 
‘slagsmål’ med sin modstræbende kommune – har fået 
førtidspension. 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 på arbejde. I dag får jeg morfin tre gange i døgnet. 
Smerterne skal bremses med det samme, for jo flere 
smerter jo højere blodtryk får jeg. Det bliver en ond spiral. 
Det er depotmorfin, jeg får efter anbefaling fra min læge. 
Smerterne er der hele tiden, men jeg kan fungere på den 
dosis, jeg får nu, og som ligger helt fast. Den er så tilpas 
lav, at jeg fx gerne må køre bil og har kørekort på samme 
betingelser som alle andre.”

Nej tak til behandlingsstop

Det har været på tale, at Kim kunne forsøge at stoppe 
behandlingen, men det har han besluttet, at han ikke vil. 
“Min læge og jeg har talt om muligheden for at stoppe, 
men jeg er ikke parat til det. Det kan måske komme på 
tale, hvis der er andre sygdomme, der kommer ind i mit 
liv,” forklarer Kim. “Jeg tænker, at det er et meget godt kort 
at kunne trække, hvis det en dag bliver nødvendigt. Men 
som det er nu, er jeg mest tryg ved at fortsætte med at 
tage medicinen. Det passer til mit temperament. Tidligere 
var jeg nok lidt mere vild, parat til at eksperimentere, fx i 
forbindelse med arbejdsopgaver, men i dag har jeg brug 
for at vide præcis, hvad der skal ske i morgen, og rutiner 
gør mig tryg. Hvis jeg har besluttet, at det er i morgen 
eftermiddag, der skal slås græs, så er det det, der sker. 
På den måde har sygdommen forandret mig. Jeg er 
blevet mere afhængig af, at ting sker efter en plan. Der 
skal være styr på det og ikke være nogen overraskelser. 
Sådan var jeg ikke før.”

Skrækscenarierne tog overhånd
Kim ser tilbage på et arbejdsliv med rigtigt mange timer 
på jobbet. Sådan kunne han lide det. Det måtte gerne 
være lidt vildt og uforudsigeligt. Det ændrede sig fra den 
ene dag til den anden, selvom han blev mødt med den 
holdning, at han da nok skulle komme tilbage på jobbet. 
I 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 
dårligt det første halvandet år og drømte voldsomme 
drømme om natten. Jeg var meget bekymret for, hvordan 
det ville gå mig og min familie. Skrækscenarierne var 
overvældende. Det var en svær tid,” fortæller Kim, og det 
hele blev ikke bedre af, at han ikke kunne få sin kommune 
til at acceptere, at det var sådan, det var. Kims mål var at få 
førtidspension, men det tog lang tid og mange ‘slagsmål’, 
før det kom dertil. Undervejs måtte han have sin advokat, 
sin fagforening og sin læge med på sidelinjen.

“Min kommune opførte sig mildt sagt uanstændigt,” 
mindes han. “Jeg blev trådt på, og det fik de at vide. Men 
det er historie nu. 10 måneder efter, jeg blev syg, startede 
min førtidspension, og jeg har hørt mange sige, at det jo 
er helt fantastisk.”

Man kan jo ikke se det på mig

Hvordan har du det så i dag?

“Jeg skal bestemt ikke klage. Mange med denne sygdom 
har det værre end mig. Jeg er stort set glad, og hvis 
jeg bare kan blive her, hvor jeg er nu, så er alt godt for 
mig. Men jeg har da perioder, hvor det ikke går så godt. 
Smerter, svimmelhed, kvalme og infektioner er noget af 
det, jeg slås med i min hverdag, og det kan sætte mig 
helt ud af spillet. Jeg har lige haft to akutte indlæggelser 
med smerter og for højt blodtryk. Det er uklart, hvad der 
sker, og det gør mig utryg. Spørgsmålet er, om det er 
sygdommen, der laver ballade med mig. Min læge har 
beroliget mig med, at når jeg er så langt, som jeg er, så 
er det meget usandsynligt, at der sker forandringer til det 
værre. Problemet er, hvis der opstår andre sygdomme.”

Kim har fra sin tid på arbejdsmarkedet, hvor han havde 
en god løn, nogle forsikringer, der gør, at han i dag er 
stort set lige så godt økonomisk stillet, som han var, 
før han blev syg. Førtidspensionen alene kan man jo 
hverken leve eller dø af, fastslår han. “Som familiefar har 
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det været voldsomt. Jeg har tre børn, der heldigvis klarer 
sig godt. Jeg har været åben om min sygdom, og det 
har ikke altid været nemt for dem. Sygdommen har haft 
store konsekvenser for alle, og det gælder også for min 
omgangskreds, som der er blevet ryddet gevaldigt op i. 
Det er svært for andre at forstå, hvad det er, man slås 
med, og man kan jo ikke se noget på mig. Jeg har også 
mødt misundelse, fordi jeg har fået førtidspension oven i 
de forsikringer, jeg har. Folk heromkring kan ikke forstå, at 
jeg kører rundt i en fin, ny bil. Misundelse er en grim ting.”

“Undervejs har det været vigtigt og nyttigt både for mig og 
min kone at møde andre CML-patienter, som vi har gjort 
det gennem LyLes arrangementer. Dem kunne jeg godt 
bruge nogle flere af. LyLe har været vigtig for mig, og jeg 
har prøvet, desværre uden held, at skabe en lokal gruppe 
af CML-patienter,” slutter Kim.

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

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

‘Ramt af livet’ er en podcast produceret af SundhedsTV, 
hvor vært Susanne Ziba Asmussen taler åbent og ærligt 
med mennesker, der er ramt. Ramt af livet.

To afsnit i ‘Ramt af livet’ sætter fokus på CLL og på de 
følelser og udfordringer, diagnosen kan medføre. Der 
er stor forskel på alvorligheden af sygdommen. Nogle 
mærker ikke til den, mens andre bliver meget syge og 
skal behandles i perioder.

Podcasts på lyle.dk
En podcast er et program, du kan høre, når det passer dig – hør den fx din mobiltelefon eller computer.

Lyt til disse podcasts  
på lyle.dk/podcasts

15

Oktober 2023



16

CML er på lidt mere end 30 år gået fra at være en alvorlig 
blodkræft-sygdom, som patienterne døde af inden for 
fem år efter diagnosen, til en sygdom, som de fleste kan 
leve et normalt, langt liv med. Med fremkomsten af det 
efterhånden legendariske lægemiddel imatinib (Glivec) i 
2001 ændrede dette billede sig dramatisk. Imatinib, der 
er en såkaldt tyrosinkinasehæmmer (TKI), blev på mange 
måder en revolution for den medicinske kræftbehandling, 
fordi det var målrettet de specifikke molekyler, der påvirker 
væksten af cancer-celler og dermed også havde få 
bivirkninger. Med imatinib kunne patienterne skånes for 
kemoterapi.

Sidenhen er CML blevet den blodkræftsygdom, hvor 
patienterne, når de får diagnosen, kan høre deres læge 
fortælle, at de har været ’heldige’ – at de har fået den 
’gode’ blodkræftsygdom, som der findes en meget 
virksom behandling mod. I virkelighedens verden er det 
nok de færreste patienter, der springer begejstrede rundt 
med den viden. Når det kommer til stykket, er de stadig 
kræftramte og umiddelbart lige så påvirkede af diagnosen 
som andre kræftpatienter – selvom de naturligvis kan 
glæde sig over, at der findes en god behandling for netop 
deres sygdom.

CML kan på den mest eksemplariske måde afdække 
vigtigheden af et godt samarbejde mellem patient og 
læge. Et samarbejde, der i de fleste tilfælde strækker sig 
over lang tid. Lægens 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 forudsætter, 
at patient og læge kan finde sammen i et gensidigt 
partnerskab. Det stiller nye krav til, hvordan både læge 
og patient ser på sin opgave, men er trods de bedste 
hensigter ikke altid en selvfølge. 

Patienternes stemme
Normalt fylder patienter ikke meget på talerstolene på den 
europæiske hæmatologikongres, EHA, der afholdes hvert 
år i juni. Her deltager i nærheden af 15.000 læger, forskere 
og andre højt specialiserede sundhedsprofessionelle. 
Patienter (og pårørende) med blodkræft kan også være 
med, men der er primært tale om en kongres, hvor læger 
udveksler viden om de hæmatologiske sygdomme, og 
det kan være mere end svært for lægfolk, at følge med i.

Af og til har patienter en vigtig rolle i de mange symposier, 
der afvikles i løbet af de fire dage, kongressen varer. Ved 
sådan et møde mødte LyLes udsendte Lisa Machado. 
Hun er formand for den canadiske CML-patientforening 
Canadian CML Network og havde påtaget sig at dække 
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 oplæg om netop det at blive set 
som en ’heldig’ kræftpatient. Den slags findes vist kun i 
hovedet på læger, fortalte hun.

Den svære balance

”En af de største udfordringer, jeg hører om fra CML-
patienter, er den svære kontakt mellem dem og det 
sundhedspersonale, de møder,” fortæller Lisa Machado. 
”Lægernes perspektiv er, at patienterne har fået den 
’gode’ kræftsygdom, fordi de i dag kan tilbyde en 
effektiv behandlingen, men patienterne ser ofte meget 
anderledes på det og erfarer med tiden, at nøglen til et 
godt liv med færrest fysiske og psykiske gener af sygdom 
og behandling udspringer af et godt samarbejde, hvor 
der bliver lyttet til en, og hvor man har indflydelse på 
den behandling, man får. I virkelighedens verden har 
samarbejdet ofte trange kår, når det kommer til stykket.”

CML-patienter kan forvente et 
normalt langt liv – men det er 
bestemt ikke uden problemer 
Mennesker med kronisk myeloid leukæmi, CML, kan i dag se frem til et normalt, langt liv, men mange op-
lever at have betydelige uopfyldte behov, når det gælder behandling og livskvalitet. Overlevelse er vigtig, 
men ikke alt, og på trods af betydelige fremskridt er der fortsat store udfordringer i behandlingen af CML. 
Øverst på patienternes ønskeliste står – viser en stor international undersøgelse – at sikre, at forholdet 
mellem patient og læge er baseret på fælles beslutningstagning, og at livskvalitet er i fokus.
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I en perfekt verden er lægen et vigtigt anker og 
samtalepartner, men sagen er, at selvom alle er enige 
om det, så er denne relation vanskelig at etablere. Den 
store udfordring er at skabe en god balance mellem – 
på den ene side – patientens personlige oplevelse af 
behandlingen (dens bivirkninger), patientens mentale 
og følelsesmæssige situation og generelle livskvalitet og 
– på en anden side – lægens højt specialiserede viden 
om både sygdommen og behandlingsmulighederne. I 
sidste ende er en god dialog mellem patient og læge en 
forudsætning for, at patienten får det optimale udbytte af 
den valgte behandling og dermed den bedste livskvalitet.” 

“Mennesker, der lever med CML, skal kunne have 
åbne og ærlige samtaler med deres læger om deres 
behandlingsmål, om hvordan bivirkninger påvirker deres 
liv og deres følelsesmæssige og mentale velvære,” 
forklarede Lisa Machado. “Vi er nået langt med hensyn til, 
hvordan vi behandler CML med innovative behandlinger, 
der gør det muligt for mennesker at leve længere og 
bedre med denne sygdom. Men der er stadig mere 
arbejde at gøre, især når det kommer til at sikre, at 
forholdet mellem læger og patienter er baseret på fælles 
beslutningstagning, en klar forståelse af livskvalitetsbehov 
og forventninger til fremtiden.”

Stor international undersøgelse af uopfyldte 
behov

Under samme tema – CML-patienters uopfyldte behov – 
præsenterede et internationalt forskerteam på EHA studiet 
CML SUN (Survey on Unmet Needs), der var sat i verden 
for for første gang at undersøge, hvilke udækkede behov 
CML-patienter oplever at have, og at kaste lys over, hvad 
patienter og læger synes er vigtigst i behandlingen af 
CML. Undersøgelsen omfattede CML-patienter i såkaldt 
kronisk fase.  

Baggrunden for undersøgelsen:
•	 Selvom behandlingen med TKI’er har ført til en forventet 

levetid tæt på den almindelige befolkning, er resistens, 
intolerance og bivirkninger udfordrende at håndtere og 
nødvendiggør ofte behandlingsændringer undervejs.

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

•	 Der er behov for at afstemme patient- og 
lægeperspektiver for dermed at begrænse 
unødvendige behandlingsskift, forbedre patienternes 
livskvalitet og optimere opnåelse af behandlingsmål. 

•	 Læger og patienters perspektiv på, hvad der er vigtigt, 

er meget forskellige. Lægerne taler om molekylær 
biologi og overlevelse, mens patienterne taler om 
fysisk og psykisk ubehag og livskvalitet. 

Konklusionen
Undersøgelsen giver et hidtil ukendt indblik i, hvordan og 
hvor forskelligt patienter og behandlere ser på CML. Fra 
konklusionen kan fremhæves:
•	 Behandlingsmuligheder, der er både effektive og 

tolerable, er nødvendige for at hjælpe patienter med at 
forblive i behandling i lang tid og undgå unødvendige 
behandlingsskift. Selvom de fleste patienter og læger er 
tilfredse med effektiviteten af nuværende behandlinger, 
rapporterer patienterne stadig, at de oplever negative 
indvirkninger på deres livskvalitet, herunder mental 
sundhed, socialt liv, arbejdsliv, studier/skole og 
økonomisk situation.

•	 Fordi behandlingen af CML for de fleste er livslang og i 
høj grad påvirker patienternes daglige liv og livskvalitet, 
er det afgørende, at patienterne involveres aktivt i 
valget af deres behandling.

•	 En betydelig procentdel af læger (i undersøgelsen) 
så sig selv som den ultimative beslutningstager i 
behandlingsbeslutninger på trods af, at de meldte, at 
de hilser inddragelsen af patienten velkommen. Der ser 
altså ud til at være en mangel på patientinddragelse 
og fælles beslutningstagning som en del af den 
rutinemæssige, kliniske praksis. Dette er et område, 
hvor større opmærksomhed og støtte til læger kan 
hjælpe dem til bedre at imødekomme patienters behov 
og præferencer. 

•	 Patienter ønsker behandlingsmuligheder, der (ikke 
overraskende) giver dem mulighed for at leve et 
normalt liv. 

•	 Samlet set viser CML SUN behovet for en fælles 
behandlingsbeslutning (patienter og læger), der 
balancerer effektivitet og bivirkninger.

I CML SUN-studiet indgår: 361 patienter og 198 læger fra 
11 lande (Australien, Brasilien, Canada, Frankrig, Tyskland, 
Italien, Japan, Syd Korea, Spanien, UK og USA).
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”Jeg er meget taknemmelig for Annes nysgerrighed og indsigt, når det gælder om at forstå de 
mekanismer, der gjorde mit liv som CML-patient særligt vanskeligt. Jeg havde aldrig fået denne vigtige 

indsigt i min sygdom uden hende, og havde muligvis ikke overlevet sygdommen,” fortæller Jim.
Privatfoto.
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Det meste af sit professionelle liv har Jim Chalmers arbejdet 
som geofysiker i og omkring olieindustrien og mest i 
Skotland, Norge og Danmark.  I mange år arbejdede han 
for De Nationale Geologiske Undersøgelser For Danmark 
og Grønland (GEUS). Som 62-årig gik han på pension, 
men er i dag fortsat knyttet til GEUS, hvor han forsker 
med status af emeritus. 

For fire år siden fik Jim konstateret CML. Forud var gået 
et halvt år med en tiltagende træthed. Hans sygdom 
blev, som det ofte er tilfældet med leukæmi, opdaget 
på grund af helbredsudfordringer, der ikke umiddelbart 
kunne forbindes med blodkræft. En morgen vågnede 
Jim op med en foruroligende lammelse i venstre arm, der 
efter en konsultation hos hans egen læge i al hast bragte 
ham til en scanning på Gentofte Hospital. Mistanken var, 
at han kunne være ramt af en blodprop i hjernen, men 
det var kun en forbigående blodprop, og lammelsen 
forsvandt næsten lige så hurtigt, som den var kommet. 
Det var ved den lejlighed, han fik taget en blodprøve, som 
viste noget ’mærkeligt’ og gav mistanke om en alvorlig 
infektion. Samme eftermiddag lød budskabet, at han 
havde blodkræft – CML – og næste morgen gik turen 
mod den hæmatologiske afdeling på Herlev Hospital, 
hvor mistanken om CML blev bekræftet.

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

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

eftermiddag, og vi befandt os på en campingplads. 
Noget var helt galt, og næste morgen kørte vi direkte 
til Herlev Hospital, hvor jeg i forvejen havde en aftale. 
Nogenlunde samtidigt begyndte jeg at udvikle et alvorligt 
udslæt. Lægerne mistænkte, at jeg havde en infektion, 
og jeg blev sat i behandling med intravenøs antibiotika 
og indlagt.”  

”Jeg kom næste morgen,” fortæller Anne. ”Jim havde 
ansvaret for et orienteringsløb den eftermiddag. Det har 
i mange år været vores fælles passion, men det, der 
mødte mig på sygehuset, var en gammel mand med et 
hævet ansigt, der fik mig til at tænke, at det var sidste 
gang, jeg så ham i live. Det var ikke morsomt, men jeg 
tog afsted for at tage mig af orienteringsløbet. Da jeg 
kom igen næste morgen, var han lidt mere levende, men 
stadig meget sløj.”

Næste dag opfordrede Anne til, at Jim kom til en hudlæge 
for at få nogle til at se på hans udslæt. Derpå blev de 
sendt til Hudafdelingen på Gentofte Sygehus, hvor et 
større antal læger tilså ham og konkluderede, at der måtte 
være tale om en sjælden og meget alvorlig reaktion på 
behandlingen med imatinib. Samtidig var hans levertal 
så ekstremt forhøjet, at han var i livsfare. Imatinib-
behandlingen blev omgående stoppet, og i stedet fik han 
Prednisolon (binyrebarkhormon) i høje doser, og det gav 
bedring. Den behandling stod på nogle måneder.

Jim havde – inden han fik CML – to autoimmune 
sygdomme, som han var i behandling for: Hashimoto’s 
sygdom (som betyder at hans skjoldbruskkirtel blev 

Fortsættes på næste side

Vores liv med naturvidenskab 
kom mig til gode, da CML- 
behandlingen gik helt galt
Jim Chalmers er 78 år, oprindeligt fra Edinburgh, pensioneret geofysiker, friluftsmenneske og gift med 
Anne, der er biolog. I 2019 fik han kronisk myeloid leukæmi (CML), men i dag hører han til de heldige, der 
ikke længere behøver at tage medicin for sin sygdom. Før det kom dertil, skulle han igennem et behan-
dlingsforløb, 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 fået i årevis, kom i konflikt med 
det lægemiddel, der er hjørnestenen i behandlingen af CML. 
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gradvist nedbrudt af kroppens eget immunforsvar ) og en 
meget mild psoriasis.

Efter nogle uger startede Jim på CML-behandlingen 
dasatinib (100 mg), der umiddelbart havde en god 
virkning på hans leukæmi, men som efter nogen tid igen 
udløste en overvældende træthed, der betød, at han 
knapt kunne gå, og oven i det fik han voldsom diarré og 
igen hududslæt; denne gang ikke så slemt som den han 
fik med imatinib. Alle fænomener er kendte bivirkninger 
ved dasatinib.

På jagt i den videnskabelige litteratur

”Vi vendte naturligvis disse bivirkninger med hæmatologen, 
som dog ikke havde nogen forklaringer på, hvad der var 
på spil i kroppen. I stedet begyndte vi på egen hånd at 
sætte os ind i litteraturen omkring tyrosinkinasehæmmere, 
og hvordan de nedbrydes i kroppen. Alt sammen for at 
se, om vi kunne finde en forklaring på de overvældende 
symptomer, jeg og andre CML patienter oplever. Jeg er 
jo forsker, og Anne er biolog, så vi har nem online adgang 
til videnskabelige artikler på Det Kongelige Bibliotek og er 
vant til at læse den slags. Det førte – sammen med en 
gentest, som jeg selv tog initiativ til og selv betalte for – til 
den opdagelse, at min genetik betød, at nedbrydningen 
af dasatinib i  leveren skete meget  langsommere end 
normalt, og at dasatinib også delvis blokerer min 
stofskiftemedicin. Vi havde altså efter alt at dømme fundet 
en mulig forklaring på den overvældende træthed, jeg og 
andre CML-patienter oplever. I praksis betød det, at jeg 
skruede meget op for doserne af min stofskiftemedicin, 
og dermed forsvandt min træthed stort set,” fortæller 
Jim. Men der kom et nyt problem; en svær hoste. En 
undersøgelse viste at Jim havde meget store mængder 
væske i pleuraene - den tynde bindevævshinde som 
omslutter lungerne. Ny forskning har vist, at dasatinbib 
kan give højt blodtryk i lungerne, og dermed presses 
væske ud af lungerne, og ud i pleura. Det førte til, at han 
i første omgang helt ophørte  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 hæmatolog på Herlev Hospital, og det førte 
til et noget overraskende sammenstød mellem de to. 
Hæmatolgen mente ikke, at Jim havde tillid til hende, og 
resultatet blev, at han fik en ny hæmatolog.

”Jeg var godt nok overrasket over den udvikling. Min 
hensigt var egentlig bare – som forsker – at gøre 
opmærksom på et problem, der tilsyneladende ikke var 
kendskab til hos lægerne, så jeg var målløs over hendes 
reaktion,” fortæller Jim.

Jim snakkede naturligvis med sin nye læge om det, 
han havde fundet ud af, og det kom på tale eventuelt at 
skifte fra dasatinib til bosutinib, men Jim vidste, at netop 
det enzym, som udløste problemet, også  nedbryder 
bosutinib. Af produktresumeet til dasatinib fremgår det, 
havde Jim læst, at hvis man havde den type reaktion, 
han oplevede, skulle man nedsætte den daglige dosis fra 
100 mg til 20 mg. 

De 20 mg dasatinib  havde fortsat så god effekt , at han 
i januar i år kunne ophøre med at tage behandlingen. 
Siden da har han ikke haft behov for medicin mod sin 
CML. Sideløbende har han også nedsat doserne af sin 
stofskiftemedicin, så han nu er på 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 også i, at han 
nu er begyndt at løbe orienteringsløb igen. I år har han 
deltaget i Danmarksmesterskabet, hvor han med egne 
ord ikke var helt dårlig. I sommer var de to – som så 
mange gange før – på vandretur i de norske fjelde.

”Nu hvor Jim er 78 år, oplever han, at hans styrke 
kommer tilbage, til hvor han var, før han fik CML. Jeg tror 
faktisk, han er i betydeligt bedre form end de fleste af 
sine jævnaldrende. Vi ved, at der er en risiko for, at hans 
CML vender tilbage, og at det kan blive nødvendigt at gå 
tilbage til medicinen igen. Men jo længere tid, der går, jo 
større er sandsynligheden for, at det ikke sker ”, fortæller 
Anne.

”Set i bakspejlet er jeg meget taknemmelig for Annes 
nysgerrighed og indsigt, når det gælder om at forstå 
de mekanismer, der gjorde mit liv som CML-patient 
særligt vanskeligt. Jeg havde aldrig fået denne vigtige 
indsigt i min sygdom om samspillet mellem TKI’er og 
stofskiftemedicin uden hende, og havde muligvis ikke 
overlevet sygdommen,” slutter Jim.  

Ud over at være biolog har Anne, der har døjet med 
migræne en stor del af sit liv, været formand for 
patientforeningen Migræne Danmark i en årrække. Hun 
er i dag patientrepræsentant i Fagudvalget vedr. migræne 
under Medicinrådet og har i øvrigt ikke længere migræne.

*Hvad er en tyrosinkinasehæmmer? En tyrosinkinasehæmmer (TKI) er 
en type medicin, der bruges til at behandle visse typer kræft, herunder 
CML. Tyrosinkinaser er en gruppe enzymer, der spiller en vigtig rolle i 
cellevækst og deling. Nogle gange kan mutationer eller overaktivitet af 
tyrosinkinaser føre til ukontrolleret vækst af kræftceller.  Tyrosinkinas-
ehæmmere virker ved at blokere aktiviteten af disse enzymer.
Læs mere om TKIer på lyle.dk
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På forårets europæiske hæmatologikongres, EHA, i 
Frankfurt kunne man i et særligt udstillingsområde finde 
en poster af lægen Eva Futtrup Maksten, der er ph.d.-
studerende ved Hæmatologisk Forskningsafsnit på 
Aalborg Universitetshospital.

En poster er en kortfattet præsentation af forsknings-
resultater, der typisk præsenteres på kongresser som 
EHA. Postere er som regel designet som letlæselige 
plakater, der indeholder tekst, billeder, grafer, diagrammer 
og anden visuel information, der præsenterer 
hovedpunkterne i et forskningsprojekt på en overskuelig 
måde. 

Eva Futtrup Makstens poster rapporterede resultater fra et 
forskningsarbejde, der i korthed gik ud på at undersøge, 
om patienter med lymfekræft, der har været i kemoterapi-
behandling, er i særlig risiko for at blive ramt af demens 
– en problemstilling, der ikke tidligere har været undersøgt 
systematisk. Generelt er der – beklageligvis – ikke meget 
fokus på senfølger på en kongres som EHA. 

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

Mange patienter spørger, om de er ved at 
blive demente

Kemoterapis påvirkning af hjernen har længe optaget Eva 
Futtrup Maksten, og derfor tog hun initiativ til et såkaldt 
registerbaseret cohorte-studie (en cohorte er en gruppe 
af mennesker, som har nogle fælles kendetegn). Hun ville 
undersøge, om kemoterapi blandt lymfekræftpatienter 

kan føre til demens. Det var resultaterne fra dette studie, 
hun præsenterede i Frankfurt, og glædeligt kunne hun 
påvise, at demens ikke ramte denne gruppe af patienter 
i højere grad end en sammenlignelig gruppe af raske 
mennesker. 

Eva Futtrup Maksten fortæller om studiet: ”I udgangspunktet 
er det meget svært at måle kognitive forandringer som fx 
hukommelsestab. Men vi ved, at mange patienter spørger 
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 være tilfældet.”

Patientgruppen i undersøgelsen, der talte 3.244 i alt, 
var udelukkende lymfekræftpatienter over 65 år, som er 
blevet raske efter deres behandling. De har været syge og 
i behandling i perioden fra 2005 til 2018 og er fundet i det 
danske lymfekræftregister 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 
lymfekræftpatienter end blandt ’normalbefolkningen’,” 
forklarer Eva Futtrup Maksten, men det kan skyldes – og 
det ved vi ikke – at de dør tidligere.”

Undersøgelsens konklusion lyder i korthed:  

Risikoen for at blive ramt af alle former for demens, 
Alzheimer sygdom og ikke-Alzheimers, er ens, 
når man sammenligner lymfekræftpatienter med 
normalbefolkningen (over 65 år). 

Selvom patienterne kan opleve kognitive udfordringer 
i forbindelse med kemo-behandling for lymfekræft, er 
demens ikke en senfølge.

Kemoterapi øger ikke  
risikoen for demens hos  
ældre lymfekræftpatienter
Der er ingen grund til, at patienter med lymfekræft frygter øget risiko for demens som konsekvens af be-
handling med kemoterapi, viser ny dansk forskning præsenteret på EHA 2023.

21

Oktober 2023



22

Helt overordnet var årets EHA, når vi snakker AML, 
domineret af opfølgninger på igangværende studier. 
Her rettede opmærksomheden sig ikke mindst mod 
kombinationsbehandlingen venetoclax/azacitidin (ven/
aza). Opfølgningernes fokus er især på at kvalificere, 
hvilke patienter der har gavn af denne behandling, og 
hvilke der reagerer dårligt. 

”Det handler i bund og grund om genetik,” forklarer Lars 
Kjeldsen, ”hvor vi ser på særlige mutationer, hvor især lidt 
ældre patienter responderer dårligere på behandlingen. 
Det er vigtig viden for os, der har en hverdag i klinikken, 
hvor vi kan stå over for lidt skrøbelige patienter, som 
er i grænselandet mellem det forholdsvis skånsomme 
nye regime ven/aza og intensiv kemoterapi. Ven/aza 
er en forholdsvis lavintensiv behandling, hvor ’klassisk’ 

kemoterapi er højintensiv. Det har vist sig, at denne 
nye kombinationsbehandling med ven/aza undertrykker 
knoglemarvens produktion af røde og hvide blodlegemer 
og blodplader forholdsvis meget. Det betyder, at vi – efter 
længere tids behandling – kan opleve, at knoglemarven 
’står af’, men dog stadig uden så mange komplikationer, 
som der kan være 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 vælger at afkorte behandlingen med ven/aza. 
Venetoclax er helt sikkert et fremskridt, men i fremtiden 
går det utvivlsomt i retning af en triplet-behandling (tre 
lægemidler i kombination), hvor det tredje lægemiddel 
er mere målrettet og fx hæmmer FLT3-proteinet, som, vi 
ved, er forbundet med en dårligere prognose. FLT3 kan fx 
holdes nede med en tyrosinkinasehæmmer. Hvis det kan 
dokumenteres, at denne triplet-behandling er virksom, vil 
vi helt sikkert se det gå den vej.”

Tilsvarende er der tyrosinkinasehæmmere i kombination 
med ven/aza, der skal afprøves i forbindelse med 
mutationerne IDH1 og IDH2. Udviklingen går 
entydigt i retning af mere komplekse (og dyrere) 
kombinationsbehandlinger, der er mere målrettede og 
individuelt tilpassede. 

Grund til optimisme

Behandlingsmæssigt er der ikke sket meget inden 
for AML i årtier, men nu ser vi opmuntrende fremskridt 
i behandlingen af en blodkræftsygdom, som hører til 
blandt de mest ondartede. Med udgangspunkt i de 
nyeste kombinationsbehandlinger er der bestemt grund 
til en vis optimisme.

PÅ EHA blev der også præsenteret data fra et 
spændende studie, som Lars Kjeldsen og hans kolleger 
har bidraget til, der har fokus på yngre AML-patienter 
med den såkaldte NPM1-mutation (uden FLT3) Her har 
flacida-kombinationskemoterapi vist sig at give meget 
gode overlevelsesrater. Det overordnede billede er, at 

Der er opmuntrende toner  
i behandlingen af AML 
Der er sket væsentlige fremskridt inden for behandlingen af akut myeloid leukæmi (AML), hvor især en ny 
kombinationsbehandling uden kemoterapi har vist sig virksom. Vi har talt med Lars Kjeldsen, der er hæma-
tolog på Rigshospitalet, om, hvad han hæftede sig ved på den europæiske hæmatologikongres EHA i juni.

Lars Kjeldsen
Privatfoto.
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der kommer mere og mere målrettet behandling, der 
formentlig skal bruges i forskellige kombinationer – bl.a.  
med kemoterapi. 

Tilgængeligheden til af nye stoffer

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

Medicinrådet vurderer, at gilteritinib sammenlignet 
med højdosis-kemoterapi bringer flere patienter frem til 
stamcelletransplantation med mulighed for efterfølgende 
langtidsoverlevelse. Samtidig har gilteritinib meget færre 
bivirkninger end højdosis-kemoterapi. Gilteritinib har ikke 
en lang virkningsperiode, men kan altså bruges som 
brobygger til allogen stamcelletransplantation. Det må 
altså ikke bruges til livsforlængende behandling uden 
udsigt til en transplantation, og det er egentlig fair nok, 
hvis du spørger mig,” siger Lars Kjeldsen.

”Dette er et godt eksempel på, hvordan vi tænker i 
Danmark, hvor vi har et skattefinansieret sundhedsvæsen, 
der er tilgængeligt for alle. Det indebærer muligheden for, 
at myndighederne afviser behandlinger, der anses for at 
være for dyre i forhold til deres effekt. Det er et resultat af 
politiske beslutninger i et system, som vi i princippet alle 
har indflydelse på. I et forsikringsbaseret sundhedsvæsen, 
som fx i Tyskland, gælder andre betingelser. Derfor 
oplever vi – hvad der desværre ikke er ualmindeligt – at vi 
ikke har adgang til behandlinger, som man bruger i lande 
i vores nærhed. Det var kombinationsbehandlingen ven/
aza, som de danske lægemiddelmyndigheder var lang 
tid om at godkende, et godt eksempel på,” slutter Lars 
Kjeldsen.  

LyLe tilbyder alle medlemmer at deltage i gratis webinarer 
om hæmatologisk sygdom og forskellige emner fra tid til 
anden.

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

For at deltage på et webinar kræver det blot få klik med 
musen, og så er du klar til at tage imod en masse nyttig, 
ny viden, som kan have relevans for dig. 

Du finde tidligere webinarer på lyle.dk/webinarer – og i 
skrivende stund findes disse:
•	 Kutant lymfom/lymfomer i huden – om, hvad det vil 

sige at have sygdommen, og hvilke muligheder der 
er for behandling.

•	 COVID-19 ved hæmatologiske patienter – om 
forskning i hæmatologiske patienter og vacciner 
i en tid med usikkerhed og bekymringer omkring 
immunforsvar og ageren i sociale sammenhænge.

•	 Hæmatologisk sygdom, COVID-19 og vaccination – 
om at navigere i usikkerhed, fortvivlelse og frygt.

•	 Sådan undgår du stress – om stress, når man lider af 
en hæmatologisk sygdom.

•	 Styrk din evne til at sætte grænser og sige fra – om 
at kunne kommunikere sine ønsker og behov tydeligt.

•	 Få styr på dine prioriteter og planlæg din tid – om at 
få tid det det, man finder vigtigst.

LyLes webinarer  
er også for dig
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJÆLP!

En gave fra dig styrker foreningens arbejde  
– og så kan du trække beløbet fra i skat

Med din hjælp bliver vi en stærkere forening
Med en gave fra dig på 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 velgørende forening. For at 
komme ind i ordningen skal LyLe modtage mindst 100 gaver, der hver skal være 
på minimum 200 kr. inden årets udgang.
For LyLe og vores næsten 1.000 medlemmer vil det være af stor betydning. 
Det kan nemlig blive til mange penge, som vi kan bruge til at lave aktiviteter for 
vores medlemmer og deres pårørende. Pengene kommer altså tilbage til dig som 
medlem i form af en endnu stærkere forening. 

  Nu er det ekstra nemt!
Du kan give din gave på tre måder:
•	 Via overførsel til reg. 1551 konto 10 283 701 (Danske Bank)
•	 Via MobilePay til 12368
•	 Via vores webshop på lyle.dk/shop – eller ved at scanne 

QR-koden med kameraet i din smartphone
HUSK: Navn og CPR-nummer, så LyLe kan få momsrefusion.

Patientforeningen for 
Lymfekræft, Leukæmi og MDS
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