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Kend din undertype
af lymfekreeft

| dette blad har vifokus pélymfekrasft eller lymfeknudekreeft,
som sygdommen ogsa kaldes. Lymfekraeft er den sterste
af blodkrasftsygdommene. Den, der er flest nye tilfeclde af
hvert &r i Danmark.

Sygdommen opdeles i Hodgkin  og Non-Hodgkin
lymfomer og er i virkeligheden et meget stort antal
forskellige sygdomme. Den starste gruppe med ca. 1.400
nye tilfeslde om aret er Non-Hodgkin lymfomer, hvor der
findes mere end 70 forskellige undertyper. | gruppen af
Hodgkin lymfomer er der cirka 160 nye tilfeelde hvert &r
0g meget feerre undertyper.

Lymfekraeft kan veere en alvorlig sygdom, men heldigvis
har vi s& gode behandlingsmuligheder, at de fleste nu kan
leve med den og nogle endda helbredes. Det kan du alt
sammen lezese mere om pa de felgende sider.

Som patientforening er vi optaget af, at hver enkelt
lymfekrasftpatient ved preecis, hvad det er for en
undertype af sygdommen, vedkommende har. Det
er vigtigt at kende sin specifikke undertype af flere
grunde. Med viden om sygdommen, har man de bedste
forudsastninger for at blive patientinddraget og forsta
behandlingen. At vide preecis, hvad man fejler, er vigtigt,
hvis man vil tale med andre patienter med samme
sygdom. Det, ved vi af erfaring, er veerdifuldt pa et
tidspunkt i ens liv, hvor man rammes af en kraeftsygdom.
At kunne spejle sig i og inspirere hinanden er vigtigt for
mange lymfekreeftpatienters livskvalitet.

Som du ogsé kan leese om pa de felgende sider,
er der i nyere tid kommet en ny og livreddende
behandlingsmulighed i form af den sékaldte CAR-T-
cellebehandling, og forude venter bispecifikke antistoffer.
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LyLes formand, Rita O. Christensen.
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CAR-T-cellebehandling, som i dag kun er godkendt fil
2. linjebehandling af difusst storcelle B-celle lymfom
DLBCL (fx til dem, der ikke téler kemoterapi), er desveerre
et af mange eksempler pa, hvordan danske patienter
lades i stikken, nér det geelder nye (og ofte dyre)
krasftbehandlinger.  CAR-T-cellebehandling blev  farst
godtkendt til ibrugtagning i Danmark i efteréret sidste &r,
efter at have veeret brugt i adskilige &r i lande omkring
os. Dertil kommer, at det har taget alt for lang tid at fa
certificeret de store sygehuse til at udfere behandlingen.
Derfor er det endnu kun nogle f& danske patienter, der
har faet den nye, livreddende behandling. Det er ikke
godt nok, synes vi.

Vi héber, at CAR-T-cellebehandiing ogsd kan blive
godkendt til 3. linjebehandling, hvor flere er havnet efter
2. liniebehandling og tilbagefald.

Det er mit héb, at vi med dette blad kan give
lymfekreaftpatienter og deres pérarende mere viden om
deres sygdom og dens behandling. Kun hvis vi har viden
og stér sammen, kan vi sikre den bedste behandling og
den bedste livskvalitet efter en kraeftsygdom.

Rita O. Christensen,
formand for LylLe

Redaktion: Finn Stahlschmidt, Rikke Sarensen, Rita O. Christensen og ansvarshavende redakter Poul Eigil Rasmussen
LylLe Fokus bliver til ved hjeelp af sponsorater fra bl.a. medicinalindustrien — se aftaler pé lyle.dk
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Lymfekraeft - en myriade
af kraeftsygdomme, hvor
prognosen ofte er god

Lymfekreeft er kraeft i lymfeknudernes celler og var en af de allerforste kraeftformer, der kunne behandles
effektivt — og nogle gange helbredes — uden operation. Vi har talt med professor og speciallaege i haama-
tologi pa Aalborg Universitetshospital Tarec Christoffer El-Galaly, der her fortaeller, hvad lymfekraeft er for
en sygdom, hvordan den kan behandles, og hvad der ligger i kortene, nar det geelder nye behandlinger.

Lymfekraeft — eller lymfeknudekreeft, som sygdommen
ogsa kaldes — opstar i kroppens lymfeceller. Da
lymfeceller findes overalt i kroppen, kan sygdommen
praktisk talt opsta hvor som helst. Som regel sidder den
dog i lymfeknuderne og ofte ogséa i knoglemarven. At
sygdommen kan sidde mange steder i kroppen, er ikke s&
problematisk, som det lyder. Derved adskiller lymfekreeft
sig fra andre krasftsygdomme, hvor spredning kan veere
yderst problematisk.

"Hvis der er tale om en aggressiv form for lymfekreeft, kan
sygdommen faktisk helbredes, selvom den er spredtistore
dele af kroppen,” forklarer Tarec Christoffer EI-Galay. "Vi
bruger en stadie-inddeling, som forteeller os, hvor udbredt
sygdommen er, og udbredelsen kan have betydning for
chancen for at opné helbredelse, men som regel ikke om
det er muligt, nér der er tale om aggressiv lymfekrasft,
Dermed adskiller lymfekreeft sig grundleeggende fra
mange andre kreeftformer indenfor onkologien, hvor vi
taler om spredning i form af metastaser, som kan veere
vanskelige at behandle effektivt. Ved lymfekreeft er det en
helt anden situation, men mere om det senere.”

I | i T Il
A "I"""“,[I"I" .
i ...I“':-l:ljll'uﬂl I.f"'" | '. I 'I.;:!, II |ﬁ|ll‘[|:l "J

ﬂl';r;i.ﬁ&:l. |

To hovedgrupper: Hodgkin og non-Hodgkin

Lymfesystemet, ogsé kaldet lymfekarsystemet, er et
system af lymfeknuder og -kar, der er i hele kroppen.
Systemet er en vigtig del af kroppens immunforsvar, der
bekeemper infektioner. Lymfekarsystemet transporterer
desuden overskydende veeske vask fra vaevene, sa der
ikke opstar veeskeansamlinger (@demer).

Der findes over 400 lymfeknuder i kroppen, og de er
indbyrdes forbundet. Lymfeknuderne findes i starre

Hvorfor far man lymfekraeft?

Lymfekreeft opstér, nér der sker en unormal veekst og
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deling af lymfocytter, som er en type hvide blodlegemer,

der er en del af immunsystemet. Arsagen til denne unormale veekst er ikke fuldt ud forstaet, men der er nogle

faktorer, der kan age risikoen for at udvikle lymfekraetft:

1. Genetisk disposition: Nogle mennesker kan have
en genetisk preedisposition for at udvikle lymfekreeft,
hvilket betyder, at de har en aget risiko for at udvikle
sygdommen, hvis der er tilfeelde af lymfekreeft |
familien. Dog er arveligheden ikke stor, dvs at man
ikke skal bekymre sig om at f& sygdommen hvis
man er i familie med en med lymfekreeft. Patienter
med lymfekrasft skal heller ikke veere bekymrede
for at have givet disposition il sygdommen videre
til deres bam.

2. Svaekket immunsystem: Personer med et sveekket
immunsystem, fx som felge af organtransplantation,
HIV/AIDS eller visse medicinske behandlinger, har
en gget risiko for at udvikle lymfekreeft.

samlinger pé halsen, i armhulerne og i lyskermne. Derudover
findes de i brysthulen og bughulen. Knoglemarven, milten,
brislen og mandlerne udger ogséa en del af det lymfoide
system. Lymfecellerne findes desuden flere andre steder,
X i blodet og tarmslimhinden.

Lymfekreaft kaldes ogsé& lymfom og inddeles i to
hovedgrupper: Hodgkin - lymfom og non-Hodgkin
lymfom. Non-Hodgkin udgermere end 80 procent af alle
lymfekreaftsygdomme — altsé langt hovedparten.

Man kan derefter meget groft opdele non-Hodgkin
lymfomer i lavmaligne (langsomt voksende) og hgjmaligne

(hurtigt og aggressivt voksende). Herudover er der ogsa

en opdeling i B-lymfomer og T-lymfomer afhaengig af,

hvilke celler lymfekreaften udgér fra.

De milde former kraever ofte ingen behandling

"Ved de fredelige, indolente (langsomt voksende) former

for non-Hodgkin lymfom er der som udgangspunkt tale
om en kronisk, men uhelbredelig sygdom. I hvert fald hvis
sygdommen er spredt udenfor en sammenhaengende
0g begreenset gruppe af lymfeknuder, som kan deekkes

3. Alder. Risikoen for at udvikle lymfekraeft stiger
med alderen. De fleste filfeelde af lymfekreeft
diagnosticeres hos personer over 55 &r.

4. Eksponering for visse kemikalier eller stréling:
Eksponering for visse kemikalier, sdsom pesticider
eller oplasningsmidler, samt stréling, fx fra
strélebehandling for andre kresftformer, kan @ge
risikoen for at udvikle lymfekreeft.,

Det er vigtigt at bemeerke, at selvom disse faktorer kan
@ge risikoen for at udvikle lymfekreeft, er det ikke altid
muligt at identificere en specifik &rsag til sygdommen
hos enkeltpersoner.

af strélebehandling. Vi ved, at tidlig behandliing af
de mideste former ikke forbedrer overlevelsen, hvis
sygdommen ellers ikke giver symptomer eller trykker pé
organer. Hvis man ikke feler sig syg, sé fér man det ikke
nadvendigvis bedre af at starte en behandling, der anses
som lindrende. Tveertimod kan man opleve bivirkninger,
som overgar geneme fra den sygdom, man behandler.
Derfor skal sygdommen og dens eventuelle symptomer
vejes imod effekten af behandlingen (som regel kemo
eller immunterapi). Det geelder om at finde en fornuftig
balance, og vi taler altsd her kun om de milde former.
Hvis man ikke behandler umiddelbart, vil man typisk
folge sygdommen meget neje — selvom man ikke er i
behandling. Vi kalder det 'wait and watch'”

"Taler vi derimod om de aggressive former for non-
Hodgkin lymfom — og om Hodgkin lymfom — sé& behandler
vi dem altid med det samme med mindre helt seerlige
forhold ger sig geelende. Og det er uanset, om patienten
har masrket sygdommen eller gj. Vi ved, at chancen for
at blive helbredt er bedst, hvis man seetter hurtigt ind,
efter at sygdommen er opdaget. Ved de aggressive
sygdomme for non-Hodgkin lymfom og Hodgkin lymfom,
behandler vii de fleste tilfaelde for at helbrede patienterne.
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Det kan lyde paradoksalt, at det er de aggressive former
vi kan helbrede, men de sygdomme er mere falsomme
for immunkemoterapi, hvis man vel at meerke téler
behandlingen.”

Biologien bag lymfekraeft er kompleks. For eksempel
er biologien ved Hodgkin lymfom meget anderledes
end ved andre krasftsygdomme. Nér man kikker i en
lymfeknude med Hodgkin lymfom, ser man kun ganske
fa& ondartede celler, men med mange beteendelsesceller
omkring. Det aendrer dog ikke ved, at det er en alvorlig
sygdom, som ofte rammer helt unge patienter. Heldigvis
er der kun 150 nye tilfeelde af Hodgkin lymfom om
aret i Danmark og dermed er sygdommen forholdsvis
sjaelden. For mange é&r siden dede patienter ofte af
Hodgkin lymfom, men i dag er behandlingen blevet
meget bedre, og prognosen er ofte god. Over 90
procent bliver helbredt af 1. linjebehandlingen. Det
geelder isaer for de unge patienter, mens de
eeldre kan have lidt dérligere prognose, bl.a.
fordi de har svasrede ved at téle den intensive
kemoterapibehandling. Hodgkin lymfom er pé&
trods af den relative sjeeldenhed en sygdom,

der altid har veeret meget interesse for. Det er
séledes en af de krasftsygdomme, hvor
man ferst udviklede meget effektive
behandlinger i form af kemoterapi
og strilebehandling. P4 grund af
den gode prognose, er det ogsa
en sygdom, hvor man har veeret
meget optaget af at risikotilpasse
behandlingen, fordi den kan give
mange bivirkninger/senfalger.

Non-Hodkin er en meget mere
heterogen sygdom, der bestér af
mere end 50 typer, 0g som oftere
ses hos eeldre (over 60 &r). Som
ved Hodgkins lymfom opstar
sygdommen ogsé& i lymfatisk
veey, primeert lymfeknuder men
ogsé i knoglemarv, milt eller andre

Kroppens lymfesystem

Lymfesystemet er et system, der findes i
hele kroppen.

Det bestér af lymfeknuder og lymfekar,

der forbinder lymfeknudeme og ender i \
blodsystemet. | dette system laber vaesken
(den sakaldte lymfe) fra veevene i kroppen
tilbage til blodbanen. ()
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organer som f.eks. tarm, lever eller lunger. Den mest
almindelige form for non-Hodgkin er diffust storcellet
B-celle lymfom (DLBCL).

Den naasthyppigste form  for non-hodgkin - lymfom
er folikuleert lymfom, som er mindre aggressiv. Det
betyder, at det uden behandling vil vokse og sprede sig
langsommere end et aggressivt lymfom. Denne type
udger 20-30% af alle non-Hodgkin lymfomer.

Vejen til den rigtige diagnose

"Nér farst patienten er blevet henvist til en haematologisk
afdeling, gér det som regelforholdsvis hurtigt med at sestte
den rette betegnelse pa sygdommen,” forklarer Tarec
Christoffer EI-Galaly. "Nér det er sagt, kan vejen forud for
det i mange tilfeelde veere lang. Her skal man huske, at
fordi vi taler om forholdsvis sjesldne sygdomme, sa
er det langt fra alle praktiserende leeger, der ser en
lymfekraeftpatient én gang om aret. Nar man ikke
arbejder med disse sygdomme til daglig, er det
en sveer diagnose. Der findes ikke én form for
undersggelse, der med sikkerhed kan sige, at
der er tale om lymfekraeft. Man kan fx ikke altid
se pa en scanning, at det er lymfekrasft,
Hvis sygdommen udelukkende sidder
i knoglemarven, kan en CT-skanning
veere helt normal. | disse tilfeelde il
en knoglemarvsundersggelse afslere
at det er lymfekreeft. Generelt kreever
diagnosen altid en veevsprave —en
lymfeknude eller stykke af andet veev
for at fastsld, hvilkken diagnose det
drejer sig om. En lille nélebiopsi er
ikke altid nok til at stille en sikker
diagnose.

Nér  diagnosen er  stilet,
bliver patienten henvist il en
haematologisk afdeling hvis ikke
patienten allerede er i et forleb der.
Her skal leegermne finde ud af, hvilket

| systemet bevasger lymfocytterne (en meget
varieret gruppe af hvide blodlegemer, der har
vigtige funktioner i immunforsvaret) sig rundt,
fra vaavene i kroppens forskellige organer,
igennem lymfeknuderne og ind i blodbanen.

P& den méde kan lymfocytterne "patruljere” |
hele kroppen og bekeemper x indtraengende
bakterier eller virus.

stadium sygdommen er i, det vil sige, om den involverer
andre dele af kroppen. Det geor de ved forskellige
undersggelser, blandt andet PET- og CT-scanninger.

Lymfom har fire stadier. Er sygdommen i stadium et eller
to, sidder den i én eller flere lymfeknuderegioner, enten
i mellemgulvet (det hyppigste) eller under mellemgulvet.
Ved stadium tre sidder sygdommen i lymfeknuderegioner
pa begge sider af mellemgulvet. Ved stadium fire har
sygdommen spredt sig til organer uden for lymfesystemet.
Stadium ét er séledes det laveste stadium, der som regel
kreever mindst behandling og har den bedste prognose,
mens stadium fire er det hgjeste stadium, som kreever
mere behandling og har en lidt dérligere prognose.

Hvordan behandler man lymfekraeft?

"Det kommer helt an pé, hvilken type lymfekrasft man har,”
forteeller Tarec Christoffer EI-Galaly. "For det ferste skal
man tage stilling til om der er brug for behandling hvis
man har en af de milde former for lymfekraeft. Derimod
skal aggressive former for non-Hodgkin lymfom og
Hodgkin lymfom som udgangspunkt behandles med
det samme. Man skal ogsa se pa patientens alder og
helbredstilstand. Der er med andre ord mange parametre,
der afger, hvilken behandling der den mest optimale. Skal
man i behandling, er det som hovedregel oftest immun-
0g kemoterapi eller kemoterapi alene, der stadig er en
vigtig del af behandlingen. Strélebehandling kan komme
pa tale ved meget lokaliseret sygdom. Dertil kommer de
nye immunterapier og malrettede behandlinger, som man
kan bruge alene eller i kombination med kemoterapi.”

"Nar man veelger behandling, handler det ogsé om, hvad
patienterne gerne vil, og deres indstilling til behandling,
herunder risiko for bivirkninger. Det geelder iseer nér der
findes mange forskellige behandlinger og altsé ikke bare
én, der er standard. Det kan veere en opvejning mellem
en mere intensiv behandling med flere bivirkninger eller
en mildere behandling, hvor der er risiko for, at man skal
behandles igen inden for et kortere tidsrum, men med
feerre bivirkninger. Det kan ogsé spille en rolle, hvor
hyppigt man vil komme pé hospitalet.”

Er stamcelletransplantation en ve;j til
helbredelse?

"Stamcelletransplantation kan i nogle tilfeelde indgé som
en del af standardbehandlingen, fordi vi teenker, det kan
@ge chanceme for helbredelse, hvis man x har lymfekreeft
i hjernen. Nogle gange kan vi ogsé bruge transplantation
for at holde sygdommen i ro i leengere tid selvom den
ikke helbredes. Oftest bruges patientens egne stamceller
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— det kaldes en autolog stamcelletransplantation. De
allogene transplantationer, hvor cellerne kommer fra et
andet menneske, bruger vi sjeeldnere end de autologe
inden for lymfekrasft, men vi bruger dem ind imellem,
hvis sygdommen er meget vanskelig at behandle med
kemoterapi, f.eks. hvis en patienten indenfor kort tid har
haft flere tilbagefald. Allogen transplantation kan veere
heloredende, men man skal huske, at der er en risiko
for alvorlige bivirkninger, nogle gange livstruende, ved
stamcelletransplantation.  Derfor ber transplantationer,
specielt allogene, kunne anvendes, nér vi vurderer, at
chanceme for at overleve transplantationen er rimelige i
forhold til sygdommens prognose. Det vil i s& fald altid ske
i en teet dialog med patienterne om fordele og ulemper.
Der er ingen patient, der f&r en behandling, uden at give
informeret samtykke.

CAR-T-cellebehandling kan nu gives som
2. linjebehandling til DLBCL-patienter, og i
kulissen venter bispecifikke antistoffer. Kan
du sige lidt om sygdommen og disse to
behandlinger?

DLBCL er den hyppigste form for lymfekreeft i den vestlige
verden og med ca. 500 nye patienter om aret i Danmark
en relativt stor gruppe af patienter p& de heematologiske
afdelinger. Tarec Christoffer El-Galaly forklarer:

"Alle heematologiske kreeftsygdomme  er  potentielt
alvorlige og DLBCL er en livstruende sygdom. Men
specielt DLBCL i et tidligt stadie hos yngre patienter har
en meget god med teet pd 100 procents overlevelse efter
nogle ar. Hvis man tager alle grupper, sé er den samlede
chance for helbredelse pa over 70 procent efter forste
linje behandling. Det er dog seerligt alvorligt for de ca. 30
procent, derikke reagerer godtnok pé 1. linjebehandlingen.
Her anvendes autolog stamcelletransplantation og fx CAR-
T-cellebehandling hos de patienter der ellers er raske og
yngre. Her taler vi generelt om patienter p& under 70 ér,
uden det dog er nogen fast grasnse. Det kommer an pa
patientens avrige helbredstilstand.”

Sidst pa éaret 2023 blev CAR-T-cellebehandlingen
axicabtagene ciloleucel (axi-cel) godkendt af Medicinradet
til 2. liniebehandling af patienter med DLBCL, der har
faet tilbagefald inden for 12 maneder efter 1. linje kemo-
immunterapi. Det er en vigtig ny mulighed for danske
patienter mener mange heematologer og deres livstruede
patienter.

"CAR-T-cellebehandling er et vigtigt fremskridt, der
tilsyneladende er meget effektivt hos nogle patienter. Det
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er ikke alle, det virker pé, men det virker nogle gange hos
patienter, hvor man har set dérlig effekt af kemoterapi. Det er
en behandlingsform med en helt nye virkningsmekanisme,
og det er ofte det, vi leder efter,” forklarer Tarec Christoffer
El-Galaly. "Hvis en kemobehandling ikke virker, vil en
anden type kemo ofte heller ikke virke. CAR-T er en form
forimmunbehandling, hvor man i et laboratorie modificerer
patientens egne celler pad en méade, der ger dem i
stand til at bekeesmpe krasften, nér de bringes tilbage |
patienten. Det er et stort fremskridt. Det samme geelder
de bispecifikke antistoffer, der kan virke hos patienter, der
ikke reponderer pa kemoterapi. Bispecifikke antistoffer
har mange lighedstraek med CAR-T, men i modsastning
til CAR-T-cellebehandling, sé& er de bispecifikke antistoffer
en nemmere tilgeengelig behandling i den forstand, at
behandlingen ikke skal produceres til den enkelte patient.”

Bispecifikke antistoffer gives i Danmark indtil videre kun
i forsegsprotokoller og eller ved ansegning om brug
til enkelt patienter. | fremtiden Dbliver de bispecifikke
antistoffer maske en foretrukken 3. linjebehandling efter
CAR-T-cellebehandling — eller far.

"Kemoterapi vil have stor betydning i mange &r frem, men
med CAR-T-cellebehandliing og bispecifikke antistoffer
bliver vores palette starre. Der er ingen tvivi om, at disse
former for immunterapi er fremtiden. Det er en fantastisk
speendende og positiv udvikiing, men ogsé et billede pé,
at det bliver stadigt mere kompliceret at veere lymfom-
lzege, fordi der er s& mange behandlingsmuligheder. Det
er meget vigtigt, at vi nu ogsé i Danmark har adgang til
CAR-T-cellebehandling. Det er vigtigt for vores speciale,
at vi er med pa de nye behandlingsformer og leerer at
bruge dem. Hvis man ikke har 'hands on’ pa de nye
behandlinger, gé&r man glip af viden og erfaringer, og
man Vil hurtigt blive koblet af,” fastslér Tarec Christoffer
El-Galaly.

Hvor vigtigt er det, at man som patient har en
forstaelse af, hvad det er for en sygdom, man
er ramt af?

"Det kommer meget an pa, hvordan man er som person.
Nogle gér meget op i at fa viden om deres sygdom og
lzeser alt, hvad de kan finde. De oplever det maske somen
made at fa kontrol over situationen og den behandling, de
skal igennem. Andre vil vide mindst muligt og glemme alt
om sygdommen, sé& snart de forlader den haematologiske
afdeling. Vi forsgger altid at give al den information, vi
har, hvis patienten ellers vil have det. Men det er ikke
alle patienter, der gnsker at vide alt eller kan rumme alt
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viden fra starten. Ofte er patienterne i en meget stresset
situation, nar man fér en alvorlig diagnose. Derfor skal
man som laege sgrge for sa vidt muligt at give nyttig og
nadvendig information, som patienten kan tage imod pé
det tidspunkt. Ofte er det sveert for patienten overhovedet
at huske, hvad der er blevet sagt. P4 den anden side
er der ofte tale om lange behandlingsforlab, hvor der er
tid til at informere gradvist i et tempo, der passer den
enkelte patient. Mange vil over tid f& sterre overskud og
efter en krisereaktion vil der indstille sig en hverdag, hvor
mange leere at leve med sygdommen. Men jeg tror ikke,
at man automatisk fér et bedre liv med sygdommen, fordi
man leeser meget om den. Nogle laegger deres sygdom
bag sig i hverdagen, tager tingene, som de kommer, og
har det ogsa fint med at leve pa den méade. Vi omgas
patienterne, som de geme vil have det, og vores opgave
er ikke at forteelle dem, hvad der er en rigtig eller forkert
méde at vasre syg péa. Der er lige s& mange muligheder,
som der er mennesker”

"Jeg har ikke nogen eksplicit holdning til, om patienter
skal ga hjem og sa@ge viden pa internettet. Det méa de helt
selv bestemme. Min bekymring kan veere, at det er svaert
at sgge viden om sin egen sygdom pé& en helt objektiv
made. Der er en tendens til, at man heefter sig ved de
veerste forleb og forventer det er normalen. Det skal
man veere opmasrksom pa. Man kan blive forfaerdeligt
bekymret selvom det ikke nadvendigvis er helt begrundet
i fakta, og det er ikke godt for nogen. Man skal passe pa
med at sammenligne sig selv med tilfaelde man finder p&
nettet — for det kan man ikke.”

"Vi bruger meget tid p& at tale med vores patienter
om deres behandling, og hvilke muligheder der er. At
beslutte sig til, hvilken medicin man vil have, er ikke som
at kabe en ny bil. Valget af behandling kan have store
konsekvenser for patienten, og er der tid til det, er det
vigtig at teenke grundigt over, hvad der er det rigtige valg i
forhold til ens livssituation. Men selviglgelig er der tilfeelde,
hvor det er nadvendigt at treeffe en hurtig beslutning og
starte behandlingen hurtigt. | den slags situationer er der
som regel kun én rigtig ting at gere. Men nér det fx drejer
sig om en stamcelletransplantation, er der tid nok til man
kan ga hiem og teenke over det og tale med sin familie.”
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Typer af lymfekraeft

Lymfekraeft

[

[
Non-Hodgkin lymfom

Hodgkin lymfom

[ |
Klassisk Andre

¢ Klassisk Hodgkin
lymfom: noduleer

e Nodulaert lymfocyt
praadominant Hodgkin

sklerosis; mixed lymfom
cellularitet, lymfocyt-
depleted

T-celle lymfomer

e Praekursor T-lymfoblast lymfom

e T-celle-lymfom (adult)

e Extranodalt NK/T-celle lymfom, nasaltype
e T-celle-lymfom af enteropati-type

e Hepatosplenisk T-celle lymfom

o Subkutant panniculitis-lign. T-celle lymfom
e Mycosis fungoides

e Sezarys syndrom

e Primeert kutant anaplastisk storcellet lymfom
e Perifert T-celle lymfom, uspecificeret

¢ Angioimmunoblastisk T-celle lymfom

* Anaplastisk storcellet lymfom

Kutane lymfomer

l

B-celle lymfomer

e Praekursor B-lymfoblast lymfom

e Smécellet lymfocytisk lymfom

e Lymfoplasmacytoidt lymfom

e Splenisk marginalzone lymfom

e Fkstranodalt marginalzone-B-celle lymfom (MALT lymfom)
¢ Nodalt marginal zone B-celle lymfom

o Follikuleert lymfom

e Mantlecelle lymfom

e Diffust storcellet B-celle lymfom

¢ Mediastinalt storcellet B-celle lymfom

¢ |ntravaskulaert storcellet B-celle lymfom

e Primaert effusions lymfom

e Burkitt lymfom

e Post-transplantation lymfoproliferativ sygdom (PTLD)

Lymfekraeft, der starter i lymfocytterne | huden, kaldes kutane lymfomer, og de er sjeeldne. Det skannes, at
der hvert &r forekommer 1 tilfeelde for hver 100.000 personer i de vestlige lande.

Selvom kutane lymfomer er en form for kreeft, er de i mange tilfeslde meget langsomt voksende og pavirker
ikke levealderen. De opfarer sig mere som en langvarig (kronisk) hudlidelse end som en krasftsygdom.

Et lymfom, der starter et andet sted og derefter spreder sig til huden, ikke er et kutant lymfom.

Du kan leese mere om kutant lymfom pa lyle.dk.

Fortsaettes pé neeste side >
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Hodgkin og Non-Hodgkin

Hodgkin lymfom

Hodgkin sygdom rammer ofte unge mennesker mellem
20-30 éar. Derefter falder risikoen for at f& sygdommen,
men den stiger igen i 50 ars-alderen.

Symptomerne afhaenger af hvor i kroppen den sidder.
Hvis sygdommen fx starter i brysthulen — mellem lungeme
— kan de farste symptomer veere hoste, haeshed eller
andedrastsbesveer. Ledsagende symptomer pa Hodgkin
lymfom kan veere leengerevarende feber, veegttab, kloe
over hele kroppen eller aget svedtendens.

| langt de fleste tilfeclde kender lesgeme ikke arsagen
til Hodgkin lymfom. Epstein Barr-virus (EBV) findes i
Hodgkin-cellerne, men sammenhsengen mellem EBV
og udvikling af Hodgkin er dérligt klarlagt. EBV tilharer
gruppen af herpesvirus. Den kaldes ogsa kyssesyge
0og er en infektion, som stort set alle mennesker har |
barmealderen eller ungdommen.

Over 90 pct. bliver helbredt for Hodgkin lymfom.
Behandlingen bestar af kemoterapi eventuelt kombineret
med stralebehandling, og den tager som regel mellem 3
og 9 maneder.

Non-Hodgkin lymfom

Non-Hodgkin lymfom rammer alle aldersgrupper, men er
mest almindeligt hos personer over 40 &r. Den rammer
maend lidt oftere end kvinder. Antallet af nye tilfeelde er
@get betydeligt de senere ér, uden at man kan forklare
hvorfor. Risikoen for at blive ramt stiger, jo aeldre man
bliver.

De allerfleste, som rammes af lymfekraeft i Danmark,
far diagnosen non-Hodgkin lymfom. Som ved Hodgkin
lymfom, opstar denne sygdom ogsé i lymfeknuder og |
milten. | 40-50 procent af tilfeeldene findes sygdommen
0gsé i andre organer. Dette kan veere i knoglemarven,
huden, maven eller tarmsystemet.

Arsagen til sygdommen er i langt de fleste tilfaslde ukendt,
men man ved, at et svaekket immunforsvar og tidligere
strélebehandling @ger risikoen for at f& sygdommen.
Eksempelvis er patienter, som er HIV-smittet, eller
som har gennemgadet organtransplantation og far
immunhaemmende behandling, i starre risiko end raske.

Ved non-Hodgkin skelner leegermne mellem de mere
fredelige (lavmaligne) og de aggressive sygdomme
(hejmaligne).

Har man den fredelige variant, vil det ofte betyde, at
man ikke behever starte en behandling her og nu, hvis
leegen vurderer, at det ikke indebasrer en gendring |
fremtidsudsigten (prognosen). Ved ikke at behandle
skaner man patienten for de bivirkninger, der altid falger
med krasftlzegemidler.
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Forskellige stadier af lymfekraeft

Lymfekreaft (bdde Hodgkin lymfom og non-Hodgkins lymfom) inddeles i fire stadier, som delvist bestemmer valget af
behandling:

Stadie 1: | det farste stadie er det kun lymfeknuder i ét Stadie 3: | det tredje stadie er der syge lymfeknuder pa

omréade over eller under mellemgulvet, som er syge. begge sider af mellemgulvet, eventuelt med spredning til
milten.

Stadie 2: | det andet stadie er der to eller flere syge

lymfeknuder p& en og samme side af mellemgulvet. Stadie 4: | det sidste og fjerde stadie er ogsa organer

uden for lymfesystemet ramt, som fx lever, lunger eller
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*
i
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llustration af de fire stadlier: Danmarks Sundhedspanel
Kilde: www.sundhedspanel. dk/sundhedsnyheder/hvad-er-non-hodgkin-lymfom/
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Hvad er CAR-T-cellebehandling
og bispecifikke antistoffer?

Kort forklaret er CAR-T-cellebehandling en ny, lovende
og meget avanceret behandlingsform.  CAR-T-
cellebehandling (CAR-T er en forkortelse for chimeric
antigen receptor T-cell therapy) er immunterapi, hvor
patientens egne hvide blodceller (T-celler) bliver gen-
modificeret/programmeret  til specifikt at angribe og
odelaegge B-cellerne, som er den gruppe celler, de
syge celler tihgrer. CAR-T-cellebehandling er en sakaldt
livsforleengende behandling.

| Danmark har leegemiddelmyndighedeme veeret tavende
med at anerkende CAR-T-cellebehandling til ibrugtagning,
men i efterdret 2023 godkendte Medicinrédet laagemidlet
axicabtagene ciloleucel (axi-cel) til 2. linjebehandling
af patienter med DLBCL. 2 linjebehandling er den
behandling, man fér, hvis man ikke har haft tilstraekkelig
effekt af den farste behandling.

Sadan foregar CAR-T-
celleterapi

Behandlingen starter med,
at man hgster patientens 1. Host af

| (/ B
ool omprogrammeres
. - o
hvide blodlegemer blodlegemer N
(T-celler) og sender dem til / e .
o

medicinalfirmaets laboratorie.
Her bliver T-cellerne

tilfart en vektorvirus, der
omprogrammerer T-cellernes
dna, séledes at de kan
genkende leukeemicellernes
CD 19-receptorer.

De modificerede T-celler bliver
dyrket og sendt retur til den
behandlingsgivende afdeling.

Inden behandlingen gér i gang,
fér patienten immundeesmpende

medicin for at svaskke
kroppens immunfunktion, s&

de nye, og delvist fremmede,
T-celler ikke bliver destrueret af
patientens eget immunforsvar.

5. CAR-T-celleme angriber kreeften

CAR-T-cellebehandling har vist sig at veere effektiv, isaer
mod visse typer af blodkraeft som akut lymfatisk leukaemi
(ALL) og DLBCL. Behandlingen kan have betydelige
bivirkninger, der dog er handterbare med passende
medicinsk overvagning og behandling.

Bispecifikke antistoffer er en type antistoffer, der er
designet til at binde sig til to forskellige mél pa samme
tid. Disse antistoffer har evnen til at mélrette specifikke
celler eller proteiner samtidig, hvilket gar dem til potentielt
effektive veerkigjer inden for medicin og forskning.

Bispecifikke antistoffer kan bruges til at malrette og
adelaagge cancerceller ved at stimulere immunsystemet
til at angribe specifikke cancerceller.

Disse antistoffer er et aktivt forskningsomrade, og deres
potentiale for terapeutisk brug fortseetter med at blive
udforsket og udviklet.

T-celle

2. T-celleme
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Sadan foregar

4. CAR-T-celleme injiceres i patienten
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CAR-T-celleterapi s carrosieme dyres

Waldenstroms -
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en sjeelden

og kompleks sygdom

Waldenstroms makroglobulingemi er en sjeelden lymfekraeftsygdom med 100-150 nye tilfelde om aret i
Danmark. Ofte har sygdommen et forholdsvist fredeligt forleb, men den kan udvikle sig til at give patienten
alvorlige udfordringer. Heldigvis sker der lobende vaesentlige forbedringer i behandlingen af denne syg-

dom.

Waldenstroms makroglobulineemi, eller bare WM eller
Waldenstroms, er en undertype af non-Hodgkin lymfom.
Det er en kronisk kreeftsygdom i en bestemt type
lymfeceller (B-lymfocytter) kaldet LPL-celler. Sygdommen
er karakteriseret ved, at disse monoklonale celler
producerer proteinet makroglobulin, der ogsé betegnes
som immunglobulin M (igM) eller bare M-komponent.
Sygdommen er lidt hyppigere hos masnd end hos
kvinder, og ses mest hos personer i 60-70-ars alderen.

P& grund af store masngder M-komponent, som strgmmer
ud i blodbanen, kan blodet blive tykt og sejt. Det betyder,
at blodet cirkulerer déarligt, og at sma blodarer kan
tilstoppes. Hertil kommer, at M-komponent kan udigse
reaktioner | immunsystemet, som kan give nervesmerter,
forstyrrelser i blodstarkningssystemet og en lang reekke
andre faenomener.

Symptomeme er meget uspecifikke, men blandt de
dominerende er treethed, manglende appetit og veegttab.
Dertil kommer smerter i fingre og taser, 0gsé nér patienten
udseettes for kulde — disse smerter forekommer hos en
mindre del. Synsforstyrrelser og nedsat syn, svimmelhed,
hovedpine, nassebledning og forvirringstilstand ses ogsa,
hvilket er advarselssymptomer om for tykt blod.

Wait and watch

| 2003 vedtog man internationalt at nydefinere kriterierne
for Waldenstroms, der betyder, at flere patienter far
stillet diagnosen, da man nu kun kreever péaviseligt gV
M-komponent | blodet uden hensyn til koncentrationen
af samtidig med paviselige LPL-celler i knoglemarven.
Blot f& celler, som udviste cancer-egenskaber, er altsd
nu i princippet tilstreekkeligt til at tale om Waldenstroms.
Tidligere skulle man have en vis koncentration af disse
celler, men fra 2003 skal den altsé bare veere péviselig.
Klinisk set ligner Waldenstroms mest CLL (kronisk
lymfatisk leukasmi).

Ligheden med CLL viser sig blandt andet ved, at rigtigt
mange patienter, som har M-komponent, og hvor man
kun lige akkurat kan se sygdommen i knoglemarven, ikke
har seerlige symptomer. Har man en lav M-komponent,
kan der i mange tilfaslde gé 5-10 &r, fer behandling bliver
nadvendig. | den mellemliggende tid vil man veere i den
sékaldte 'wait and watch-gruppe’. Som tiden gér, Vil
M-komponent for de fleste stige stille og roligt, og pa et
tidspunkt bliver behandling nadvendig.

Det er ofte i forbindelse med udredningen af en anden
sygdom, at man bliver opmasrksomme pé den forhajede
M-komponent. Mange kommer altsé til en undersagelse
for en sygdom, der ikke har noget med Waldenstréms
at gere. Waldenstrdbms er ligesom mange andre
cancersygdomme aldersbetinget og kan forklares med
genetiske fejl, ophobning af mutationer og skader pé
DNAet, der typisk ses med stigende alder.

| 2012 skete der et gennembrud i forstéelsen af
mekanismen bag Waldenstrdms, da den amerikanske
leege og forsker Steven Treon fandt en skade | MYD8S8-
proteinet (mutation), der er en del af en sékaldt signalvej
i cellerne. MYD88 regulerer de signaler, der blive sendt
til cellen om, hvad den skal gere. Men er der sket en
skade pa dette protein, sendres signalmolekylerne, der
styrer cellen. Det holder liv i kreeftceller, der ellers ville da
af sig selv. Opdagelsen af MYD88 giver adgang til at se
et meget tidligt tegn pé sygdommen og at leegerme nu
er i stand til at skelne Waldenstrems sygdom fra andre
lav-maligne lymfomer, som kan ligne Waldentrems. Det
vil sige at man kan finde tegn pa sygdommen pé et
tidspunkt, hvor patienten egentlig ikke fejler noget, men
hvor man vil se M-komponent stige stille og roligt henover
en &rraekke.

Som regel vil man som patient have faet kendskab til

den situation, man er i, undervejs i processen frem
mod diagnosen. Man vil have hert om den forhgjede
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M-komponent-veerdi, og at det kan veere pa grund af en
kreeftsygdom. Derfor er de fleste forberedt pé, at det kan
veere en krasftsygdom, nér diagnosen er Klar.

Waldenstroms er en kronisk sygdom i knoglemarven, der
kan forblive i ro i mange &r, men ogsé i nogle tilfeelde
kreeve behandling med det samme. Helt overordnet er
Waldenstroms en form for lymfekrasft, og her geelder
det, at de aggressive varianter skal behandles med det
samme. Er der tale om en mindre aggressiv sygdom, der
fx kan sammenlignes med gigt, kan der gé& lang tid, inden
sygdommen giver egentlige problemer. | dag betyder
kreeft heldigvis ikke, at man skal dg lige om lidt.

Men det er ogsé vigtigt at huske, at Waldenstréms
er en sygdom, der kan veere meget alvorlig. Det er
den lymfekreeftsygdom, der har det mest brogede
symptombillede. Der er fx patienter med en meget lille
M-komponent, der far alvorlige nervebeteendelsesgener.
De kan opleve, at det fales, som om de har heendeme
pa en kogeplade, eller som om de gér pa glasskar. Det
kan blive et stort handicap, som man i nogle tilfeelde kan
afhjeelpe/mildne med behandling, ofte | samarbejde med
neurologer.

Vi ved ikke prescis, hvorfor man far Waldenstroms. Det
neermeste, man kan komme pa det, er, at der er nogle
mekanismer pa spil, hvor et genom (en arvemasse) har
vaeret udsat for en seerlig pavirkning. Det kan veere en
miljgfaktor, arvelighed eller en kombination af de to. Dertil
kommer en aldersfaktor. Kroppens reparationssystemer
bliver simpelthen dérligere med alderen, og skader i
geneme nar ikke at blive repareret, og cellen undslipper
hermed kroppens eget politi. Man kan ogsé se, at
Waldenstroms forekommer hyppigere i nogle familier. Der
kan altsé vaere en arvelighedsfaktor i spil.

Behandling

Forstéelsen af Waldenstroms seerlige biologi er blevet
betydeligt sterre i det seneste arti, og det har indflydelse
pa behandlingen. Man far som nasvnt kun behandling
for Waldenstrdms, hvis man har symptomer. Valget
af behandling afheenger af, hvor syg man er, og hvilke
symptomer man har. Behandlingen indeholder i den
indledende fase oftest kemoterapi. Behandlingen fierner
kun symptomerne, men sygdommen kan ofte vasre bragt
helt i ro for en kortere eller lsengere periode.

Den mildeste kemobehandling ved Waldenstroms er
en tabletbehandling med leegemidlet chlorambucil.
Behandling med chlorambucil kan gere nytte hos asldre og
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sveekkede patienter, som dérligt taler anden behandling,
men effekten holder typisk ikke sa leenge. Chlorambucil
er dog ikke leengere ferstevalg til seerligt mange patienter.

Flere former for kemoterapi har god effekt ved
Waldenstroms. De stoffer, der ofte anvendes, er
bendamustin eller cyclophosphamid.

Bendamustin er effektivt og i rigtig mange tilfeelde den
foretrukne type kemoterapi som ferste behandlingsvalg
i kombination med antistofbehandling (rituximab), hvis
sygdomsbyrden er stor, og man gnsker en hurtig effekt.
Det er en tidsbegreenset behandling, der ofte vil give
mange ars behandlingsfrined.

Cyklofosfamid  gives ofte | kombination med
antistofbehandling og binyrebarkhormon. Som noget nyt
tifgjer man i nogle tilfeelde bortezomib, men det er ikke
standard og sjeeldent man ger det.

Det kan ogsé veere ngdvendigt med understettende
behandling, fx blodtransfusion eller — i akutte tilfeelde at
plasmaferese (en behandling, hvor ens eget blodplasma
fiernes og erstattes med plasma fra en bloddonor). Her
er forméalet at lindre symptomer fra sygdommen ved at
tilfgre ekstra blod til kroppen (blodtransfusion) eller ved at
filtrere/rense blodet.

Som noget forholdsvis nyt og stadigt mere
betydningsfuldt anvendes sékaldte BTK-haemmere
(Brutons tyrosinkinase) til behandling af patienter i anden
linje, der ikke téler kemo-immunterapi. BTK-haemmerne
er sakaldte maélrettede leegemidler, der i meget hgj grad
kan tilpasses den enkelte patient, og som i gvrigt har en
betydelig bedre bivirkningsprofil end kemoterapi.

Somdetogséaergeeldendeforandrelymfekrasftsygdomme,
er der i dag stor interesse for CAR-T- cellebehandling
og de sékaldte bispecifikke antistoffer i behandlingen af
Waldenstroms. Disse leegemidler er dog (endnu) ikke
godkendt til behandling af Waldenstrdms i Danmark,
men vurderingen er, at de vil komme til at spille en rolle i
fremtiden. Lige nu afventer danske haematologer, at der
bliver 8bnet et internationalt studie — forhdbentlig med
dansk deltagelse.

Ude i horisonten venter ogsé lsegemidlet venetoclax (iseer
kendt for behandlingen af CLL), der kan komme til at spille
en rolle i forhold til Waldenstroms sygdom.

Waldenstroms er som neevnt en sjeelden sygdom,
og derfor arbejder danske lasger teet sammen med
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specialister i andre lande. | den sammenhaeng findes
der en vigtig nordisk Waldenstoms-gruppe, som den
danske haematolog (pa Rigshospitalet) Troels Hammer
er formand for. | dette forum dreftes labende seerligt
behandlingsmeessigt sveere patienter.

Hvad sker der efter behandlingen?

Da Waldenstréms er en kronisk sygdom, gér man ofte til
kontrol hele livet. Athaengigt af ens symptomer skal man
til kontrol p& hospitalet 2-3 om aret.

Ved kontrolbesagene bliver man undersagt og far taget
blodpraver, sé leegen kan vurdere, om sygdommen er
under kontrol. Det er vigtigt at forteelle leegen, hvis der
opstar nye symptomer.

Besegene er ogsa en god mulighed for at tale med leegen
om eventuelle spargsmél eller bekymringer.

Lev sa sundt som muligt

Det er altid vigtigt at leve sundt, nér man er Waldenstroms-
patient. Er man i en afventende position, og sygdommen
ikke giver klare symptomer endnu, er det vigtigt at veere
i god form. Man skal forberede sig pa en kommende
behandling, der vil teere pé ens fysik. Det er ganske enkelt
en Klar fordel at veere sd sund og rask som muligt, dvs.
holde sig fri af andre sygdomme, herunder hjerte-kar- og
lungesygdomme og naturligvis diabetes.

(I forbindelse med denne artikel har vi talt med leegerne
Lars Munksgaard og Troels Hammer)
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Vi er blevet sat under et helt urimeligt pres fra jobcenteret, forteeller Ulla og Steffen. Da de kunne se i
Jjournalen, at Ulla ikke lsengere havde kraeft, mente de, at hun var parat til at tage et arbejde. Privatfoto.

"Det er bare sa uretfaerdigt ...”

Det, der lignede en ny start pa livet med kebet af et nyt, dejligt hus i Egtved, skulle vise sig at blive noget
helt andet. Nogle fa dage for, Ulla og Steffen skulle overtage og flytte ind i deres nye hus, blev hun erklaeret
syg med lymfekreeft. | efterspillet af behandlingen er Ulla, der ogsa har en OCD-diagnose*, stedt sammen
med sin kommune om gkonomi. Det har gjort livet surt for Ulla og Steffen, der oplever, at ingen forstar,
hvor hardt hun er ramt efter en voldsom kraeftsygdom og -behandling.

Ula og Steffen medte hinanden for 13 é&r siden, da
de begge karte taxa med udgangspunkt i Egtved lidt
nordvest for Kolding, som er teet pa Ullas fedeby og der,
de bor. De flyttede sammen i 2011 i et lejet hus, som de
var glade for, men de besluttede alligevel at kabe selv.

"Det har altid veeret sédan i vores forhold, at nér der skete
noget godt, s& skete der ogsad noget mindre godt. Det
var preecis sadan, det var, da vi stod for at skulle fiytte
herhen, hvor vi bor nu. Vi havde gleedet os inderligt til den
dag, vi skulle overtage huset, og havde snakket om, at vi

bare skulle ga rundt med neglerme og sige, dette er vores
sted. Men pé selve dagen, inden vi havde féaet pakket
det gamle hus sammen, 18 jeg pa sygehuset. Heldigvis
kunne vores voksne sgnner og deres kasrester treede il
og forberede flytningen. Pa sygehuset i Odense fk jeg
tilsendt billeder, sé jeg kunne felge lidt med. Det var en
sveer tid,” husker Ulla, der i dag er 54 &r.

Ullas sygdom tog fart i februar 2022, hvor hun var ramt
af corona. Hun hostede voldsomt og tog en dag fri fra sit
arbejde som modelbygger pa LEGO for at ga til leegen
efter astmamedicin. Hun havde hert, at det virkede godt
mod hosten. Leegen gav hende en recept til en uge, og
det virkede.

"Ud pa sommeren blev det galt igen med hosten, men
denne gang virkede astma-medicinen ikke,” fortasller Ulla.
"I juli, hvor vi skulle gere Klar til at fiytte, havde jeg naermest
ingen kreefter og havde det, som om jeg gk inde i en
osteklokke. Det var ubehageligt, og jeg var slet ikke fil
stede. Hos leegen fik jeg taget en blodprave, der viste, at
noget var galt”

Efter yderligere en uge, hvor Ulla fik det déarligere, var
hun atter hos leegen, og derfra blev hun indlagt direkte
pa Vejle Sygehus. Samme eftermiddag fik hun vished
for, at der var noget alvorligt pa spil. Leegen talte om
‘gammelmands-leukeemi’ (CLL), og den 19. august,
tre dage for de skulle flytte, kom beskeden om, at det
var lymfekrasft. Efter en knoglemarvspreve og en CT-
scanning blev det preeciseret, at der var tale om mantle
celle lymfom** (MCL). Det var den dag, de skulle fytte ind
i deres nye hus.

Det var benhardt

"Vi ventede det farste bamebarn, og der var s& mange
gode ting i mit liv p& det tidspunkt, og s& kom dette. Jeg
har undret mig lidt over min reaktion, som var meget
fattet. Jeg har méske graedt nogle f& gange, men ellers er
reaktionen udeblevet. Steffen har ogsé haft kresft og har
mistet en lillesgster efter en hiemebladning. Vi har veeret
sd meget igennem, som har heerdet os lidt. Men vi har
0gsa veeret staerke sammen.”

"Beskeden fra leegen lod heldigvis, at der var god
behandling, og at min prognose vile veere god. Lige
forude ventede en stamcelletransplantation med mine
egne stamceller p& Odense Universitets Hospital, hvor jeg
straks blev overfart til. | september begyndte den forste af
en stribe intensive kemolbehandlinger. Sygdommen var |
stadie 4 og sad i lymfer, milt og knoglemarv,” forteeller Ulla.
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Ulla har faet besked om, at sygdommen pé trods af
stamcelletransplantationen kan komme igen, men er
samtidig blevet beroliget med, at der ved et tilbagefald
fortsat vil veere gode behandlingsmuligheder.

"Det har veeret benhérdt,” supplerer Steffen. "Kemokuren
op til stamcelletransplantationen var en hard og langstrakt
omgang. Vi havde ikke forestillet os, at hun skulle have
s& meget.”

"Efter selve transplantationen kom nogle sveere dage,
men samlet set kom jeg fornoldsvis skansomt igennem
det,” forteeller Ulla. "Undervejs fik jeg — som man ma regne
med — en infektion og svamp i munden. Mine slimhinder
var hardt ramt, og jeg var afkreeftet, havde madlede,
kastede op og var ret hjeelpelgs i de dage, mens jeg
ventede pa, at mine hvide blodlegemer ville begynde at
arbejde.”

OCD pa retur

Ulla kom hjem den 13. februar 2023 efter 14 dage pa
sygehuset. Hun blev fortalt, at hun uge for uge ville f& det
bedre, men det var ikke det, hun oplevede. Hun kunne
ikke spise og meerkede ingen fremgang helt frem til maj,
hvor det begyndte at ga den rette vej. | labet af foréret fik
hun taget en knoglemarvsprave, blev scannet og derefter
erklasret sygdomstri og uden for livsfare.

"Jeg felte mig liot foradt, efterndnden som kontakten il
sygehuset blev mindre. Lige pludselig skulle jeg bare Kare
mig selv, og den omsorg, jeg havde oplevet fra hospitalet, var
veek. Det gode var, at vi kunne begynde at pakke ud, indrette
0s og falde til i det nye hiem. Der var fiyttekasser over alt.”

Men méske overvurderede hun sig selv. P& et tidspunkt,
hvor hun skulle hjeelpe katten ud, kunne hendes ben
ikke beere hende, og hun faldt og braskkede armen ved
skulderen. Heldigvis blev det hurtigt bedre, og i dag har
hun ingen mén efter den oplevelse. Desveerre er den
OCD, som Ulla har haft, fra hun var sidst i 20'erne, vendt
lidt tilbage.

"Jeg har leert at styre min OCD, men den er alligevel vendt
lidt tilbage. Jeg har mange tanker om mine bernebam
— der er én til pa ve] — og jeg har sveert ved at leegge
dem fra mig, tankermne. Jeg er bange for, at sygdommen
skal komme tilbage, og jeg ikke fér lov til at opleve dem
vokse op. Jeg kender min sygdom og ved, hvormar jeg
har brug for hjeelp. Derfor har jeg nu en aftale med en
psykolog fra Kreeftens Bekeempelse. De betegner mine
problemer som psykiske senfelger og siger, at der stort
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set altid kommer en reaktion, n&r man har vaeret igennem
det, jeg har veeret.”

Fra dagpenge til ressourceydelse

"Forklaringen pé Ullas psykiske udfordringer skal dog
0gséa ses | sammenhasng med det pres, hun er udsat
for fra sit lokale jobcenter,” indskyder Steffen. Hun blev
i juli -23 sat pa ressourceydelse, som har medfart en
betydelig forringelse af deres gkonomi.

"Jeg har vasret ledig og pa sygedagpenge, siden jeg métte
holde op med at arbejde,” forklarer Ulla. "Det kan man
vaere | 22 uger, for man bliver vurderet igen. Nér man er
sé kritisk syg, som jeg var, kan man blive fritaget for mader
pé jobcenteret, og man kan frabede sig, at de kontakter
en. Da jeg skulle i gang med stamcellebehandlingen, var
de farste 22 uger ved at vasret gdet, og jeg kontaktede
jobcenteret. Jeg fortalte dem, at jeg ville blive lagt ned, at
jeg ville keempe for mit liv, og at jeg ikke anskede at blive
kontaktet. Det noterede de, men ringede alligevel to dage
efter transplantationen. De havde ikke hert fra sygehuset,
sagde de, og ville hagre, hvordan det gik. Heldigvis blev
mine sygedagpenge forlaenget yderligere 22 uger, men
da den tid var ved at veere gaset, skulle det igen vurderes,
om jeg kunne fortsaette pa sygedagpenge. Det kom bag
pa mig.”

Midt pa sommeren begyndte Ulla at fa det bedre, men var
fortsat langt fra klar til at passe et arbejde. Kort efter fik hun
besked om, at hun nu ville blive sat pa ressourceydelse,
som er pa kontanthjeelpsniveau og naesten 8.000 kroner
lavere end de sygedagpenge, hun kom fra. Ulla fik pa det
tidspunkt hjeelp fra sin fagforening, men det farte kun il
en Kkortere udsasttelse. Inden juli var géet, blev hun sat
ned i ydelse.

Mange kraeftpatienter rammes pa samme
made

"Jeg forstod det ikke, men herte fra andre, at dette fit
sker for kresftpatienter, nér jobcenteret herer, at man er
sygdomsfri og uden for livsfare. Begge dele var rigtigt
for mig, men jeg var langt fra i stand til at passe et
arbejde. Med min sygdomshistorie, og det, jeg har veeret
igennem, var det helt urealistisk, at jeg skulle veere klar
til arbejdsmarkedet. Jeg havde ingen kreefter og havde
ikke veeret | genoptraening. Jeg var for syg til at komme |
arbejde, men for rask — ifelge sagsbehandleren — til at fa
sygedagpenge. Det gav ikke mening, og jeg har siden fast
bekresftet, at mange kresftpatienter rammes pa samme
made. Det virker vildt urimeligt, og det er jo ikke fordi, jeg

LyLe Fokus —

Lymfekreeft

ikke Vil — der er ikke noget, jeg hellere ville — men jeg kan
bare ikke. Jeg er maske i én forstand sygdomsfri, men
jeg er ikke rask. Det er bunduretfeerdigt, og der er ingen,
der ser pa den individuelle, personlige situation. Min
arbejdsevne vurderes ud fra min sygejournal, der siger,
at jeg ikke leengere har kreeft. Det er urimelige regler, der
ikke passer til kreeftpatienter. De kunne i det mindst have
ngjes med at traskke lidt fra mine sygedagpenge i stedet
for at skeere s meget ned. Vi er i en meget presset
situation, som jeg med mine psykiske udfordringer har
svaert ved at handtere. Nu skal jeg finde ud af, om jeg
skal have et fuldtidsjob, et flexjob eller fartidspension. Jeg
ved ikke, hvad jeg kan Klare, og jeg dremmer om at have
energi tilbage til at vaere farmor.”

Ullas gamle job, som hun meget geme vil vende tilbage
til, kan ikke komme pé tale. De vil germe have hende, men
kun pa fuld tid, og jobbet som modelbygger krasver en
hurtighed, hun ikke har.

*OCD stér for Obsessive-Compulsive Disorder pé
engelsk, pa dansk Obsessiv-Kompulsiv Lidelse. Det er
en psykisk lidelse, der er kendetegnet ved gentagne
0g ugnskede tanker, falelser eller billeder, der forer til
tankemylder (overtaenkning) og tvangstanker.

*MCL er en type non-Hodgkins lymfom. Sygdommen
uadvikler sig fra B-lymfocytter, en type hvide blodlegemer,
der hjeelper med at bekeempe infektioner. Mantle celle
lymfom er kendetegnet ved ukontrolleret veekst af disse
B-lymfocytter, som resulterer i dannelse af tumorer,
der ofte starter i lymfeknuderme, men kan sprede sig
til andre organer som milten, leveren, knogleme og
tarmene. Symptomer er typisk hasvede lymfeknuder,
tresthed, feber, vaegttab og nattesved. Behandlingen er
kemoterapi, strélebehandling, immunterapi og mélrettet
terapi, afheengigt af sygdommens stadium, og hvad
patienten kan tale.

Tilbage pa arbejde efter en krasftsygdom:
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Kommunen er magten,
og borgerne ofte de sma,
nar kraeftpatienter rammer

jobcenter-systemet

Socialradgiver Maj Thorsen har arbejdet otte ar i det offentlige, men tog i 2017 springet og blev privatprak-
tiserende socialradgiver. Hun bistar borgere - og herunder kraeftramte - i sager med bla. jobcentre. Vi har
talt med hende om de udfordringer, mange star med efter en kraeftsygdom, hvor man er feerdigbehandlet
og i princippet kraeftfri, men bestemt ikke er klar til at komme i arbejde.

Vi hgrer ofte om det. Om mennesker, der har veeret
igennem et hardt kreeftbehandlingsforlab og bliver forsagt
presset vaek fra sygedagpengeordningen og ud i et
jobafklaringsforlgb, langt fer de er parat til det — fysisk og
psykisk.

Tilsyneladende kan systemet ikke forstd, at mennesker,
der har veeret igennem et forlgb med fx blodkreeft, langt
fra er Klar til at genoptage deres arbejde, selvom det star i
deres journal fra hospitalet, at de nu er faerdigbehandlede
og ikke leengere har kreeft. Altsé ikke leengere har den
sygdom, som beted, at de mange maneder far matte
forlade arbejdsmarkedet. Og nogle kommer aldrig tilbage
til det ordingere arbejdsmarked.

Néar man er 'rask’ pa papiret, ma man ogsé vaere i stand til
at varetage et job, resonerer jobcentrene og overser, at de
mennesker, der er tale om, ofte er i en meget ringe fysisk
forfatning pé& grund af eftervirkningerne (bivirkninger og
senfelger) af den behandling, de har veeret igennem, og
i ovrigt 0gsa af de psykiske reaktioner, som en potentielt
livstruende kreeftsygdom ofte medfarer.

En funktionsevnebeskrivelse kan a&endre
sagen

"Jeg mader folk med alle slags diagnoser og deriblandt
ogsa kreeftpatienter, som er blevet erkleeret raske
(kreeftfrie), men som er ramt af de heloredsudfordringer
og funktionsbegreensninger, der ofte felger med den
behandling, de har veeret igennem (fx kemoterapi),”
fortaeller Maj Thorsen. "Og jeg oplever, at sagsbehandlere
pa jobcentrene ikke altid forstar de udfordringer, som
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disse mennesker lever med. De heefter sig ved, at man
er beskrevet som kreeftfri, og har ofte ikke indsigt
i eller forstéelse for, at man kan vesre ramt af sveere
eftervirkninger af det forlgb, man har veeret igennem.”

"Feerdigbehandlede krasftpatienter feler sig i den situation
ikke set og forstéet, og de feler sig veergelase over
kommunens beslutninger. Det er her, det kan hjeelpe
at have sadan en som mig ved sin side. Jeg vil typisk
serge for at f& udarbejdet en funktionsevnebeskrivelse,
der kan hjeelpe med at f& sagsbehandleren til at forsta
de faktiske problemer. Funktionsevnebeskrivelsen er
et skema, der udferligt beskriver borgerens fysiske og
psykiske ressourcer og udfordringer, nér det gaslder helt
almindelige garemél som rengering, madlavning, tajvask
og personlig hygiejne. Det hjeelper sagsbehandleren til at
forsta, at godt nok er borgeren beskrevet som rask, men
der er vassentlige funktionsomrader, der er indskrasnket.
I denne sammenhasng er funktionsevne og arbejdsevne
det samme.”

"Som regel nytter det desveerre ikke at sidde pé et mede
med sit jobcenter og forteelle, at man ikke kan det ene
og det andet, selvom det efterhdnden er noget tid siden,
at behandlingen er afsluttet,” forklarer Maj Thorsen, og
fortsastter:

"Det bliver simpelthen ikke tydeligt nok, hvad det er, man
slas med. Derfor er det bedst at f& problemerne ned pa
skrift og udferligt beskrevet, hvordan den behandling,
man har veeret igennem, pévirker ens funktionsevne, og
hvorfor man ikke er rask nok til at varetage et arbejde —
hvor germe man end ville. Det handler om at anskueliggere
over for sagsbehandleren, hvad det er, man slds med,
hvorfor man fx ikke er parat til arbejdsprevning, og hvad
udsigten er til, at man fér det bedre. Der skal leegges veegt
bag, hvis det skal fiytte noget og f& sagsbehandleren til at
anmode en laege om en leegeattest.”

De fleste af os er meget autoritetstro

Hvis helbredet er varigt skadet af behandlingen
eller sygdommen, kan man | nogle tilfeelde opfylde
betingelseme for at f& afklaret sin arbejdsevne. Det
kan man f& 69 uger til, og i den periode kan man
opretholde sine sygedagpenge. Det forudsastter blot, at
helbredstilstanden er nogenlunde afklaret og ikke aendrer
sig veesentligt. Der skal altid veere en leege involveret,
forklarer Maj Thorsen.

Er man pé& sygedagpenge, som man i udgangspunktet
kan fa i 22 uger, sé skal der vasre tale om en nogenlunde
stationger helbredstilstand, for at man kan f& perioden

Gode rad:

April 2024

Er man havnet i en kontrovers med sin sagsbehandler om sygedagpenge og tilbagevenden til
arbejdsmarkedet péa et tidspunkt, hvor man ikke er parat til det, skal man kleede jobcenteret pé
til at forsta ens situation. Det gares bedst ved at:

e {4 udarbejdet en funktionsevnebeskrivelse
(find skemaer péa nettet eller f& hjeelp fra en
socialradgiver)

samtale med sin leege inden der udarbejdes
en leegeattest pa ens helbredsituation

f& hjeelp og vejledning af en person med
professionelt kendskab til, hvordan man kan
mangvrere i jobcentersager, 0g som kan
vurdere ens sag objektivt

forleenget efter ovenstaende paragraf. Det kan ogsé veere,
at lasgerme vurderer, at man inden for en given periode
kan vende tilbage til det ordineere arbejdsmarked. Her
kreeves der ligeledes en laegeattest. Med hjselp fra sin
lzege kan man f& lavet en vurdering, der fx slér fast, at
man forventes at kunne vende tilbage til arbejdsmarkedet
inden for fx otte méaneder.

Kommunen er magten, og borgeme de sma, nar
kreeftpatienter rammer jobcentersystemet. Jobcentrene
prioriterer at f& sagen lukket hurtigst muligt, og at det koster
kommunekassen sa lidt som muligt. At vejlede borgeme
om deres muligheder er de ikke altid gode til. Desveerre
er det ofte ferst efter, at der er truffet en beslutning om
at stoppe sygedagpengene, at borgerne bliver klar over,
at det faktisk kunne veere gaet anderledes. Derfor ender
mange sager i ankestyrelsen, og farst derefter kan der
komme en afgarelse, der falder ud til borgerens fordel.
| s& fald vil man fa sygedagpenge med tilbagevirkende
kraft. Det sker ikke sé sjesldent.

sege efter frivillige bisiddere/vejledning

i forskellige facebookgrupper for
jobcenterborgere.

passe pa sig selv: Og ikke sige ja til
jobprevning, hvis man ikke er helt sikker pé, at
man kan klare det

- sege jeevnligt aktindsigt, s& man (eller
ens aegtefeelle) ved, hvad der sker i sagen

skrive i stedet for at ringe, hvis man faler sig
darligt behandlet — dokumentation er altid vigtig

"De fleste af os er meget autoritetstro og tror pa det, vi
far at vide. Vi ved ikke, at der faktisk kan vasre bedre veje
frem gennem systemet, men det vil ofte kreeve, at man har
en uvildig socialrédgiver som mig ved sin side. De fleste
aner ikke, hvad de skal stille op, nér de sidder over for
deres sagsbehandler, men min erfaring er, at der i mange
sager er nogle forholdsvis lavpraktiske ting, man kan gere
for at dreje tingene i den rigtige retning. De fleste af de
jobafklaringsforlgb, jeg involveres i, ferer til tildeling af en
fertidspension eller til et tilbud om et flexjob, og en hel
del sygedagpengeafgarelser eendres til borgerens fordel”
forteeller Maj Thorsen.
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"Man kan roligt sige, at jeg nu har erfaring med at leve efter kreeft bade far og efter tilbagefald.
Jeg havde faktisk indstillet mig pa, at tilbagefald var en risiko,” forteeller Ame Notkin. Privatfoto.
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Ingen har glaade af at tage
sorger pa forskud ...

| efteraret 2017 fik den dengang 63-arige Arne Notkin diagnosen lymfekreeft. Forud var gaet et mere end
fem maneder langt 'skraekindjagende’ udredningsforlgb, der pa vaerst taenkelige vis illustrerer, hvor langt
der kan vaere fra symptomer til en egentlig diagnose, nar det handler om lymfekraeft. | februar 2024, hvor
LyLe Fokus talte med Arne, havde han - vel vidende at det kunne ske - netop oplevet et tilbagefald af
sygdommen, og det blev omdrejningspunkt for vores samtale.

Méske kender du allerede Arme Notkin. Han er journalist
0g har haft chefiobs i flere af de store danske mediehuse
fra Kristelig Dagblad il TV2 og Danmarks Radio. | 2019
skrev han bogen ’'Sadan overlevede jeg kresften og
sundhedsveesenet’ efter et sygdomsforlgb, som han
neeppe have overlevet uden et betydeligt overskud af
mentale, sociale og ekonomiske ressourcer.

Forud for lymfekreeft-diagnosen udspandt sig et kaotisk
forleb, hvor han blev undersegt af en kiropraktor, to
fysioterapeuter, 1o sygeplejersker, en smertelaege, to
reumatologer, to neurologer og en rygkirurg. Han blev
scannet, rentgenfotograferet og fik taget spandevis af
blodpraver, og ingen af dem gav anledning til en mistanke
om kraeft,

Ames symptomer blev i ferste omgang udlagt som
muskelspaendinger i ballen, og pé trods af forskellige
behandlinger blev det kun vasrre. Det kom s4 vidt, at han
blev tilbudt en rygoperation, der dog heldigvis aldrig blev
til noget. Det ville have forsinket den korrekte diagnose
yderligere. Efter maneder i uvished fik han endelig den
scanning, der afslorede kreeften. Det var lymfekrasft —
mere preecist en aggressiv undertype af diffust storcellet
B-celle lymfom (DLBCL) — og en hérdheendet kemo- og
antistofkur blev omgéende sat i gang. | marts 2018 havde
behandlingen gjort sit, og Ame fik besked om, at han nu
var kreeftfri, S& langt s& godt — eller skidt, om man vil ...

Tilbagefald

| 2020, stort set samtidig med at Mette Frederiksen
lukkede det corona-ramte Danmark ned, viste en
blodpreve og en PET-scanning et tilbagefald i form af en
lille forekomst af lymfekrasft ved Armes brystben.

En biopsi afslerede at, der var tale om follikuleert lymfom
og altsd dermed en anden type lymfekrasft end den, der
farst havde ramt ham. Det fik leegeme til at kigge nasrmere
pa hans sygdomshistorie, og i den forbindelse blev
det Klart, at en knoglemarvsundersagelse i forbindelse
med udredningen af hans DLBCL tre é&r fer, allerede der
havde pavist en passiv/indolent B-celle lymfekreaft i hans
knoglemarv — formentlig follikuleert lymfom. Teorien blev
derfor, at den aggressive lymfekreeft, han fik konstateret i
2017, kunne veere en mutation af follikuleert lymfom — en
sygdom han i princippet kunne have béret pa i arevis.

Den nye — eller maske gamle — lymfekraeft har siden veeret
holdt under observation ved halvarlige kontroller. Det er
aldrig kommet pé tale at behandle denne sygdom, fordi
bivirkningerne vurderedes at blive mere problematiske end
selve sygdommen. Ame havde ikke nogen symptomer
eller begraensninger og kunne leve et helt normalt liv.

| august 2023, hvor Ame var i sommerhuset med familien,
maerkede han en sen aften en bule pa brystet.
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"Farst teenkte jeg, om jeg mon havde slast mig pa et eller
andet, men ved naermere eftertanke blev det Klart, at
det formentlig var den lile knude ved brystbenet, der var
begyndt at rare pa sig,” forklarer Arne.

Knuden voksede fra dag til dag, og det blev nadvendigt
med behandling.

Fra oktober 2023 til slutningen af februar 2024 var
Ame i kemo-/antistofbehandling p& Rigshospitalet.
Han spurgte ved den legjlighed efter nogle af de nyere,
mélrettede behandlinger (som CAR-T-cellebehandling),
men fik besked om, at det ikke var standard i Danmark.
Behandlingen er nu afsluttet, og alle tegn pé& sygdommen
er veek.

At han ikke kunne tilbydes nyere behandlingsformer som
CAR-T-cellebehandling eller de sékaldte bispecifikke
antistoffer, var han indforstaet med og egentlig tilfreds med
ud fra den betragtning, at disse avancerede behandlinger
nu er i baghénden ved et eventuelt tilbagefald. Det har
givet ham ro.

Man kan laere at leve med sine tankemgnstre

"Man kan roligt sige, at jeg nu har erfaring med at leve
efter kreeft bade for og efter tilbagefald. Jeg havde faktisk
indstillet mig pé, at tilbagefald var en risiko. Jeg vidste
efter at have leest talrige artikler om lymfekrasft, at der var
en risiko for, at det ville ske, men ogs4, at der ville vaere
gode behandlingsmuligheder. Min tilgang var, at nér der
var en risiko, s& méatte jeg leve med den, og jeg ville ikke
leve et liv i frygt. Jeg havde naturligvis bekymringer, men
sagde til mig selv, at der ingen grund er til at bekymre sig
pa forhand. Ingen har glesde af at tage sorger pé forskud.
Det giver ikke mening at forpeste sin tilveerelse med en
frygt for noget, som méaske aldrig bliver til noget.”

Ames hustru er kognitiv psykolog, og fra hende har han
faet kendskab til, hvordan han kan handtere bekymrende
tanker og frygt.

"Jeg tror, at det, jeg har kunnet, er noget, alle kan gere,
selvom nogle sikkert skal have mere hjeelp til det end
andre. Med risikoen for et tilbagefald hasngende over
hovedet star man groft sagt i et valg mellem at lade tanker
og bekymringer dominere ens liv eller at forsege at leve sé
normalt som muligt. Her har jeg valgt at sige til mig selv, at
min frygt kun er tanker, og at tanker er noget, jeg kan gare
mig til herre over. Jeg tror, man kan leere at leve med sine
tankemgnstre. | hvert fald har jeg kunnet lasgge frygt og
angst pa hylden og koncentrere mig om de gleeder, jeg
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har i mit liv. Man kan ikke fuldsteendigt betvinge frygt, men
man kan forhindre, at man fordyber sig i den.”

Har behandlingen af din lymfekraeft sat sig
spor i dit helbred?

"Ja, det har den, men ikke alvorligt. Jeg har en
nerveforstyrrelse i min venstre fod, men min hustru har
sagt, at den skal minde mig om, at kemoterapien har
reddet mit liv. Nér jeg ser pa det pa den méade, bliver
det noget positivt frem for noget negativt. Men jeg er
naturligvis klar over, at andre patienter er meget meerket af
senfalger. Jeg har nok veeret heldig og er sluppet nadigt.”

Arne, der nu er 69 ér, er efter nogle ars anseettelse hos for
Kraeftens Bekeempelse géet pé pension.

Beslutningen om det skridt tog han sammen med
sin hustru, og den er ikke direkte forbundet med hans
sygdom. Nu er det bernebgmene og alt mulig andet, der
fylder i hverdagen.

"Det geelder om at nyde tilvesrelsen, nér man ikke ved,
hvad fremtiden bringer, ” slutter Ame.

Podcasts pa lyle.dk

En podcast er et program, du kan hare, nér det passer dig — har den fx din mobiltelefon eller computer.

‘Ramt af livet’ er en podcast produceret af SundhedsTV, hvor veert Susanne Ziba Asmussen taler bent og eerligt med
mennesker, der er ramt. Ramt af livet. To afsnit sestter fokus péa lymfekrasft og pa de falelser og udfordringer, diagnosen

kan medfere.

Del 1: Kirsten blev ramt af lymfekreeft i en alder af 56. Hun
havde staerke smerter i venstre side af kroppen, og en
scanning afslerede en stor knude i hendes milt. Der skulle
tre biopsier til, far man kunne fastsla, at Kirsten var ramt
af Non-Hodgkin lymfom og undertypen diffust storcellet
B-cellelymfom. | podcasten forteeller hun, hvordan hun
kom igennem undersggelser, kemoterapi og pludselig
ogsa skulle veere pérgrende til sin mands alvorlige
krasftsygdom, inden hun selv blev erkleeret rask.

Del 2. Emma og Emma var begge i begyndelsen af
20'eme, da de hver iseer blev ramt af lymfekrasft. De
fandt hinanden gennem en blog og fulgtes derefter ad
gennem sygdom og behandling. | podcasten forteeller
de, hvordan det kunne feles overveeldende at deltage i
sterre arrangementer og ungeaftener med andre unge
med kreeft, men at de i hinanden fandt en fortrolig, som
de kunne dele alle de sveere felelser med. | dag er de
begge erkleeret raske og lever helt normale ungdomsliv.

Lyt til disse podcasts

pa lyle.dk/podcasts
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‘Jo mere jeg kommer i traeningscenteret, og jo flere ture jeg far gaet med hunden,
Jo mere energi far jeg. Jeg er nedt til at komme at komme op pé jernhesten (cyklen)
igen, men jeg mé indramme, det er sveert,” forteeller Allan. Privatfoto.

Livet seks &r efter CAR-T

April 2024

Nu undrer vi os faktisk over,
hvordan vi er kommet igennem

det hele ...”

1 2018 gennemgik Allan Nielsen som den forste danske patient med diffust storcellet B-celle lymfom
(DLCBL) en CAR-T-cellebehandling i USA. | januar 2024 talte vi med ham og Anne-Louise for at hgre,
hvordan det siden er gdet ham. Nogen dans pa roser har det ikke vaeret, men i dag er de taknemmelige
for at have et godt liv, selvom sygdommen og behandlingen fortsat sidder i kroppen.

Det er januar, det er koldt, og det sner teet uden for
familien Nielsens hus i Brande mellem Vejle og Heming.
Allan og Anne-Louise er vel forberedte pé vores samtale
0g sidder lunt foran husets knitrende braendeovn.

September 2018 og The Mayo Clinic i Minnesota, hvor
Allan sammenlagt tilbragte mere end halvanden méned,
virker langt vaek nu. Det samme kan man ikke helt sige
om den sygdom, som Allan tog derover for at blive
heloredt for. Og heloredt blev han, men som bekendt
vokser trasere ikke ind i himlen. Altoverskyggende er det
naturligvis, at Allan er her endnu, at hans lymfekreeft er
vaek, og i gvrigt at CAR-T-cellebehandling i mellemtiden
omsider er blevet godkendt i Danmark til behandling (i 2.
linje) af DLBCL.

P& de fleste mader er Allan en helt almindelig familiefar pa
48 &r. Han er stor, robust og med mange talenter og stor
virkelyst. Han er udleert blikkenslager og VWS-monter, har
administreret ejendomme, vaaret bredskuldret dgrmand
0g er nu serviceleder pa en lokal skole — et job, han har
haft i mere end 10 &r og elsker. Sammen har han og
Anne-Louise drengene Asbjern pa 18 ar, August pa 17 ar
og Almer pa 15 ar. De to yngste er pé efterskole, og den
eeldste gér i gymnasiet.

Nogenlunde her herer det aimindelige op. | 2017 fik
Allan besked om, at han led af DLBCL, og det eendrede
dramatisk kursen pé hans og familiens liv. For Allan og
hans leeger p& den heematologiske klinik p& Aarhus
Universitetshospital blev det hurtigt Klart, at han ikke
reagerede som forventet pa den kemoterapi, der ellers
i de fleste tifeelde er vabnet mod DLBCL. De barske
kendsgeminger var — pa det tidspunkt — at vi i Danmark
ikke havde en sékaldt 3.-linjebehanding til DLBCL,
der kunne tages i brug, hvis de to ferste muligheder i
behandlingsvejledningeme viste sig utilstreekkelige. Det
betad — alt andet lige — at han ville do af sygdommen.

Var det hele mon forgaeves?

Turen til USA, der sammenlagt strakte sig over otte uger
i efterdret 2018, var et resultat af en ekstraordinzert
ineerdig indsats af de to heematologer Peter Kamper
og Francesco dAmore fra Haeematologisk afdeling pé
Aarhus Universitetshospital og — hvad der var ganske
uhert — med vehilie fra Sundhedsstyrelsen. Forlgbet var
sat sammen af to ophold pé& den amerikanske klinik. En
start p&4 14 dage, hvor Allans T-celler blev taget ud, og
derefter et opslidende seks ugers ophold, hvor han fik
sine modificerede celler tilbage i kroppen.

Fortsaettes pé neeste side >
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Den 10. november kom Allan omsider hjem:

"Jeg var mere end Klar til at komme hjem. Seks uger er
lang tid, og jeg var ved at veere treet af tidsforskelle og
facetime-mader med Anne-Louise og drengene. Det
kunne ikke gé& steerkt nok, selvom lesgerne kun beskrev
responsen pa behandling som 'halv'. Sygdommen var
der stadig, og spergsmalet var faktisk, om det hele havde
veeret forgaeves,” forteeller Allan.

Udfordringen var, om de nye celler var aktive, og om
helbredelsesprocessen fortsat var i gang. Den 16. januar
kom Allan hjem fra en scanning, der ikke gav grund fil
optimisme. Sygdommen huserede stadig i bughulen, og
han blev sat i immunterapi-behandling, der skulle sparke
liv i T-cellerne. Det var som om, det hele startede forfra,
men heldigvis viste immunbehandlingen sig at have
god effekt. Problemet var bare, at leegeme ikke kunne
vide, om immunterapien i sig selv ville veere nok til at
holde sygdommen veek, eller om der var behov for en
knoglemarvstransplantation.

Fra kreeftpatient til hjertepatient

I maj 2020 blev Allan scannet, og her kunne lasgeme ikke
leengere se aktiv sygdom. Sygdomsforlgbet blev droftet
med flere udenlandske institutioner, herunder ogsa det
center i USA, der havde udfart CAR-T-cellebehandlingen.
Draftelserne ferte til, at der blev sat gang i at finde en
donor til en stamcelletransplantation. Det skete i juni, hvor
en tysk donor blev fundet egnet, og i den efterfelgende
tid fik Allan kemobehandlinger for at forberede ham péa
transplantationen.

Stamcelletransplantationen gk  godt, men | den
efterfolgende periode kom Allan til at degje med
hjerteproblemer, som viste sig at stamme fra den
strélebehandling, han tidligere havde vasret igennem. |
efteréret 2021 viste en undersagelse, at kranspulsérerme
ind til hjertet var blevet s& medtagne, at det blev
nedvendigt med en tredobbelt bypassoperation.

"Det er lidt af en udfordring, nér vi taler om Allans sygdom
nu; om han er kreeftpatient eller noget helt andet. For os
har det egentlig mest handlet om de mange senfelger,
som farst og fremmest skyldes de behandlinger, Allan
var igennem inden CAR-T-cellebehandlingen. At han
pludselig var hjertepatient, kom bag pa os. Det har faktisk
veeret noget af det vaerste i hele forlebet. Vi troede, Vi var
over det veerste pa det tidspunkt,” forteeller Anne-Louise.
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Drengene har veeret mega seje

Efter hjerteoperationen fulgte et genoptreeningsprogram,
som bekom Allan godt.

"Jeg kom pa et hold, hvor de fleste var meget eeldre og
dérligere end jeg,” forteeller Allan. "Men det var godt at
opleve, at jeg faktisk var ret staerk. Jeg er helt klart blevet
steerkere og er kommet i bedre form, men jeg har i flere
omgange veeret ramt af sejlivede forkelelser, der har veeret
meget lang tid om at give slip. Mit immunforsvar er meget
skrabeligt, og jeg har méattet erkende, at jeg ikke lasngere
kan rydde skolegéarden for sne med en skovl ene mand.
Heldigvis har jeg mere kontorarbejde i dag end tidligere.”

"Det hele blev lidt svasrere under coronaen, hvor Allan
blev sendt hjem fra sit arbejde, og hvor vores drenge
métte vaere meget forsigtige for ikke at komme hjem med
sygdom, der kunne smitte deres far. De var mega seje,
0g Vi hgrte dem aldrig beklage sig over, at det reelt var
meget begraenset, hvem de kunne vaere sammen med.
Det var rerende,” forteeller en bevaeget Anne-Louise.

"Efter stamcelletransplantationen var det som om, Allan
ikke leengere var krasftpatient, selvom han stadig skulle til
kontrol p& den haematologiske afdeling i Aarhus,” forklarer
0g Anne-Louise, og Allan fortsaetter:

"Faktisk ser det ud til, at naeste kontrol til september bliver
den sidste. Sa behaver de ikke se mig leengere. Det gér
helt klart i den rigtige retning, men jeg ligger godt nok lidt
mere péa sofaen nu end for i tiden.”

"Vihar faet ukrudt i haven, som vi ikke havde fer,” supplerer
Anne-Louise. "Tidligere havde vi meget travit med, at
alting skulle veere paent, men det har eendret sig. Der er
ting, der er vigtigere nu, og Vi er blevet bedre til at stoppe
op 0g gere noget rart sammen, tage pa ferie, tage vesk
nogle dage — ogsé af og til som en spontan indskydelse.”

Jeg blev lidt skar

Udfordringen for Allan er nu at f& s& meget motion som
muligt.

"Jo mere jeg kommer i treeningscenteret, og jo flere ture
jeg far géet med hunden, jo mere energi far jeg. Det
maerker Anne-Louise og drengene ogsé. Jeg er nedt il
at komme op pé jemhesten (cyklen) igen, men jeg méa
indremme, det er sveert.”
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| bakspejlet ser Allan i dag tydeligt, hvor presset han var
under turen til USA. CAR-T-cellebehandlingen havde en
pris, som ogsé blev italesat af laegerne. Det er velkendt,
at en bivirkning er personlighedsforstyrrelser, der kan
komme til udtryk som fx aggressivitet, talebesveer og
madlede.

"Det skete ting | USA, som jeg ikke kunne se den gang.
Jeg var presset, vred, opfarende og havde sveert ved
at meerke og se mig selv. Jeg opfattede mennesker
rundt om mig som idioter, der ingenting forstod, selvom
de jo ville mig det bedste. Det gik blandt ud over de to
kammerater, jeg pé& skift havde med derover i anden
omgang for at stette mig og holde mig ved selskab. Jeg
var ikke mig selv og opferte mig urimeligt, men det var
ferst senere, det gik op for mig, hvor psykisk pévirket jeg
var. | dag ser jeg, at de, der var rundt om mig, jo ferst og
fremmest var vildt bekymrede for mig. Der har veeret lidt
‘oprydningsarbejde’ her bagefter.”

"Hvor er det fantastisk, at vi nu kan lave denne behandling
i Danmark. Det, vivarigennem, var mega hérdt for familien.
| lang tid var Allan langt vaek fra os, og fx tidsforskellen
gjorde, at vi jo ikke bare lige kunne ringe. Vi gik herhiemme
0g var bekymrede uden at kunne gere noget, men hold
da op, hvor vores drenge har veeret steerke og veeret der
for deres far,” fortasller Anne Louise.

"Da jeg sidste talte med min leege,” fortseetter Allan,
"sagde han, at selvom jeg har niliv, sa har jeg brugt de tre
af dem nu, og det mé veere nok.”

"Det er forst her bagefter, det rigtigt er gaet op for os,
hvad vi har veeret igennem. Nér man stér midt i det, er det
sveert at se. Sa er det bare sadan, det er. Nu undrer vi os
faktisk over, hvordan vi er kommet igennem det hele. Det
er nassten ikke til at holde ud at teenke péa, og derfor ger
vi det heller ikke s& meget,” slutter Allan og Anne-Louise.

Se mere om CAR-T-celleterarpi, og hvordan det foregéar
pa side 12.

Et par dage efter, at Lyl e talte
med Allan tog ‘han pa skiferie
med et par venner. Privatfoto.
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Bjamne fik sin CAR-T cellebehandling pé& et sygehus i Tyskland i 2020. Privatfoto.

En sundhedsforsikring kan
redde dit liv - hvis du far
pengene | tide

Da Bjarne Dickows fik diffus storcellet B-Celle lymfon, var CAR-T den eneste behandling, der var tilbage.
Den kan man ikke fa i Danmark og regionen ville ikke betale for behandling i udlandet. Heldigvis havde han
en sundhedsforsikring, men de ville ikke umiddelbart betale, sa han matte selv skaffe 1,5 mio kr. for at fa
behandlingen i tide. To et halvt ars kamp senere afgjorde forsikringsankenzevnet sagen.

Af Christina Alfthan

Der var ingen tid at spilde, da Bjame Dickow i 2020 fik
diagnosen diffust storcellet B-celle lymfom (DLBCL). Den
lymfekreaeft han havde haft i mange &r, havde pludselig
udviklet sig fatalt og CAR-T var hans eneste chance for
at overleve.

Men Medicinrddet havde ikke godkendt CAR-T endnu,
og derfor kunne han ikke f& den. Behandlingen findes til
gengeeld flere steder i udlandet, s& Bjarmne og hans kone
Lisbeth havde efter grundig research fundet et hospital
i Tyskland, hvor de kunne f& behandlingen. Ferst skulle
de dog skaffe de 1,5 million kroner, som behandlingen
kostede.

"Stort set alle leegerne pé& den haematologiske afdeling i
Roskilde samt flere fremtreedende haematologer sagde,
at CAR-T-cellebehandlingen var den eneste mulighed for
Bjarne. Men regionen ville ikke betale,” forteeller Lisbeth,
som ikke feler, de fik en rigtige forklaring pa, hvorfor de
ikke kunne blive sendt afsted og fa behandlingen pa
regionens regning.

"Heldigvis har min mand en sundhedsforsikring. Problemet
var bare, at vi ikke kunne vente p4, at de gav tilsagn om
pengene,” forteeller hun. S& det hele kunne have sluttet
her, hvis det ikke var, fordi de havde en opsparing og selv
kunne betalte.

De deponerede pengene pa hospitalet, og aftalte med
hospitalet, at de ville komme demed sé snart greenserne
igen blev &bne efter Corona. Det blev de i juni 2020.

Patientforening gav tryghed

"Dagenfer vitog afsted, fik vi tilsagn fra forsikringsselskabet
om, at de ville betale den indledende undersagelse.
Derfor taenkte vi, at de nok ogsé ville betale for selve
behandlingen,” forteeller hun, og sé& kerte de afsted til
hospitalet i Erlangen i Bayern i Tyskland.

Behandlingen gik godt, han blev helbredt for den diffust
storcellet B-celle lymfom, og i dag er Bjame 72 ar, og haber
pa mange gode &r endnu, selvom han stadig har den
lymfekreeft han havde far DLBCL. Men efter behandlingen
har de brugt to et halvt ar pa at keempe for at f& den betalt.
De ankede regionens afggrelse til patientankenasvnet, og
sidelabende gik de til forsikringsselskabet.

Vi fik afslag fra patientankeneevnet. Og hos
forsikringsselskabet  skulle  vi igennem  deres
kvalitetskontrol og dokumentere, at han var blevet helbredt
af behandlingen. Det var en masse papirer frem og tilbage,
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og efter nogle méneder gik vi til forsikringsankenasvnet.
Det endte godt, fordi der var en uklarhed mellem
sundhedsforsikringens generelle betingelser og den
specifikke kreeftparagraf. S& vi vandt og fik vi alle pengene
tibage,” forteeller Lisbeth, der har brugt oceaner af tid pa
at dokumentere og keempet for at f& pengene.

Vi folte, at vi stod meget alene om at sgge réd og
vejledning, indtil vi fik kontakt til Patientforeningen. Man
opdager jo farst, hvilkke muligheder der findes, nar behovet
opstér. Man skal veere opmasrksom pa, at alle patienter
har ret til en patientvejleder, til at rédfere sige med,” siger
Lisbeth Dickow.

Mine to bedste rad

Nér Lisbeth ser tilbage, sa har hun to rad:

"Man skal ferst og fremmest have en sundhedsforsikring
0g leese den meget grundigt. Man skal sikre sig, at den
giver mulighed for at f& behandling i udlandet og ikke
kun i Norden. Man skal ogsé sikre sig, at man kan f& en
behandling, selvom den ikke er godkendt i Danmark, men
godkendt af EMA i EU. Medicinr&det kan jo veere meget
lang tid om at godkende behandlinger, som de allerede
bruger i andre lande,” fortasller hun.

Man skal ogsé tiekke, om sundhedsforsikringen deskker
at man sgger en second opinion. Forsikringen kan nemlig
godt kreeve en second opinion, hvis behandlingen for
eksempel skal foregé i udlandet, og da det ogséa tager
dyrebar tid at f& en second opinion, skal man f& en sa
hurtigt som muligt.

For det andet skal man melde sig ind i en patientforening,
fordi man kan f& vejledning og hjeelp og stette:

"Gennem Lyle blev jeg gjort opmeerksom pa
Patientforeningen, der har en raddgivning, hvor man kan fa
en gratis samtale med en jurist. S& jeg meldte mig ind og
fik et langt mede med juristen og gennemgik hele vores
sag og fortalte hende om forlegbet. Jeg ville veere sikker
pa, at vi stod godt i forsikringsankenaevnet, og jeg ville
gerne have hende til at se det hele igennem. Det gjorde
mig tryg. Jeg synes det er fantastisk, at man kan f& den
slags hjeelp ved at melde sig ind i en patientforening.”

Laes mere om LylLe, og hvordan du

kan blive medlem pa lyle.dk
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Tilbage pa arbejde efter en kresftsygdom:
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Forst efter behandlingen kom
en voldsom bglge af svaere

folelser

Den 13. januar sidste ar fik Bente besked om, at hun havde lymfekraeft, og forude ventede et voldsomt
behandlingsforleb. Men det var faktisk forst, da kreeftsygdommen efter seks maneder var veek, at den
psykiske reaktionen kom for alvor. Bente er 44 ar og bor med mand og tre bgrn pa 11, 13 og 16 ar i Spjald i
det vindomsuste Vestjylland.

Bentes mand og hendes tre barm hjalp hende med at
holde modet oppe, da der var allermest brug for det.
Privatfoto.

Det var smerteme fra en nyresten, der fik Bente til at
ga til leegen. Her fik hun taget blodpraver, og nogle
dage senere ringede laegen og sagde, at hun skulle
pa sygehuset i Gedstrup (Heming) til en grundigere
undersegelse. Hendes trombocyt-tal (blodplader) var alt
for lavt, men leegerme antog umiddelbart, at det skyldtes
den kolesterolseenkene medicin, hun fik pa det tidspunkt.

"Ud over smerten fra nyrestenen folte jeg mig egentlig
ikke syg,” forteeller Bente. "Pa sygehuset tog de flere
blodpraver og en CT-scanning, hvor jeg lyste op som
et juletree. Det var meget overraskende, men de fortalte
mig ikke med det samme, hvad det var, jeg fejlede. Jeg
sagde til min mand, at jeg troede, det var kreeft, men det
slog han hen. Ugen efter var jeg igen pé sygehuset, hvor
jeg fik besked om, at det var kreeft, og at jeg var i stadie
4. De sagde ikke pé det tidspunkt, hvilken slags kreeft jeg
havde. Det var en fredag, og jeg var i chok.”

Ugen efter fik Bente taget en knoglemarvspreve, og
derefter kom beskeden om, at det var lymfekreeft.
Neermere bestemt diffust storcellet B-celle  lymfom
(DLBCL).

Abenhed giver ro

P& det tidspunkt vidste Bente endnu ikke, hvad DLBCL
var for en sygdom, men Dblev revet gennem hele
Telelsesregisteret. Hun planlagde sin begravelse og gjorde
sig alle teenkelige tanker om, hvad hun skulle nd at gere
for sine barn og sin mand.

"Det var forfeerdeligt. Jeg fik ikke noget at vide ud over,
at det var alvorligt. S& jeg ringede til min egen leege, der
forklarede mig, hvad det var for en sygdom, og at der var
75 procents chance for at blive helbredt og fa et normalt

liv igen. Nar jeg nu skulle have kreeft, s& var dette den
bedste, jeg kunne gnske mig, sagde leegen. Jeg var
dbenbart heldig, méatte jeg forsta, nar det nu skulle veere,
men jeg troede ikke pé det. Jeg var i min egen lille boble,
tog imod den behandling, de gav mig, og teenkte egentlig
bare, at min mand og bermn skulle have det godt. Det var
sveert. Min far dede af kreeft, da jeg var fem ar. Det sad
imig.”

Bente kom hurtigt i kemoterapi pa sygehuset i Gadstrup
og efterfelgende i intensiv kemoterapi pa Aarhus
Universitetshospital.

'De fortalte, at det var den hérdeste kemokur, man
kunne f&. Jeg mistede alle slimhinder i munden og blev
forfeerdeligt syg. Jeg kunne ingenting spise, tabte 15 kilo
og fik alle teenkelige bivirkninger. Jeg var indlagt to gange,
fordi jeg havde det sé& darligt. S& heldig var jeg,” forteeller
Bente med et ironisk, lille grin.

"Min mand og mine bem hjalp mig med at holde modet
oppe, men jeg ville ikke have, at min tre barn skulle se
mig have det s& darligt. Jeg var helt afkreeftet og teenkte
kun pé&, at mine barn, har brug for en mor. De har veeret
der for mig hele vejen, og vi har snakket &bent om
sygdommen. Det har givet dem ro. Hvis de ville med, nér
jeg skulle have kemo, sé& kom de det. Iseer den store ville
med hver gang.”

Jeg har veeret i min egen lille boble

Faktisk er det ferst efter, at sygdommen er forsvundet, at
det for alvor er blevet harat, oplever Bente.

"Undervejs har jeg brugt en masse energi pé at fokusere
pa min sygdom og holde sammen pa mig selv. Jeg
tror, det er derfor, jeg fik en depression, da trykket
begyndte at lette lidt. Det var en reaktion pa alt det, jeg
har vaeret igennem. Min hjerne har veeret lukket ned, og
den psykiske efterreaktion kom som en voldsom balge.
Allerede inden jeg blev syg, fik jeg medicin mod angst,
men jeg holdt op med at tage den, fordi jeg syntes, at jeg
fik rigeligt med medicin. Nu er jeg begyndt at tage den
igen og kan maerke, at jeg far det bedre.”

Dertil kommer de mere fysiske senfelger af behandlingen,
som Bente som mange andre har faet at maerke:

"Jeg kan ikke det samme, som feor. Jeg har
muskelsmerter i benene, forbigdende snurren i fingrene
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0g hukommelsestab, og jeg har sveert ved at overskue
tingene,” fortaeller hun.

"De sagde fra starten, at jeg ville veere tilbage pa arbejde
efter tre méneder. Det kom ikke til at passe, og det har
presset mig og medvirket til, at jeg fik det psykisk déarligt,
tror jeg. Jeg er ikke god til at veere under pres.”

Da Bente blev ramt af depressionen, matte hun sygemelde
sig fra sit arbejde, som hun ellers var kommet tilbage il
efter lymfekraeften, og i dag er hun fortsat sygemeldt.

Bente har ikke féet hjeelp til de muskelsmerter, hun har
oplevet. Hun gér ture hver dag, men det hjeslper ikke
rigtigt i sig selv. Samtidig er hun naesten konstant forkalet
og Taler sig generelt lidt skrabelig. Hendes blodpraver ser
fine ud, og hun har ikke leengere kraeft.

Surprise-party pa trods

"Min store datter har veeret meget ramt af min sygdom og
har méatte gé til psykolog. Det gér bedre nu, hvor hun har
faet nogle redskaber til at komme videre,” fortaeller Bente,
der beretter, at hendes mand, Max, har vaeret en keempe
stette undervejs. Pa et tidspunkt, husker Bente, hvor de
havde gaester derhjemme, og hvor hun midt i det hele
blev dérlig og i al hast kart p& hospitalet. "Jeg havde sagt,
at han bare skulle blive og tage sig af geesterne, men
der gik ikke en time, far han dukkede op pé& sygehuset.
Han kunne ikke veere i sig selv af bare bekymring, s& han
métte afsted efter mig,” forteeller Bente og mindes, hvor
rert og glad hun var for det lige netop der.

Da Max blev 40 i juni sidste &r — i slutningen af hendes
behandlingsforlab — besluttede Bente at holde et surprise-
party for ham hjemme hos han saster. Hun var ikke helt pa
dupperne selv, men fik holdt en flot tale for ham som tak
for hans store omsorg for bade hende selv og barnene.
De var 30 geester, og der var ikke et gje tart.

Fra Bentes bagland har der vaeret en god og hjertevarm
stette undervejs i hendes sygdom, hvor gkonomien var
lidt stram. Blandt andet samlede Bentes mor penge ind
ved at seelge nogle ting, og det kom der en tur til Djurs
Sommerland ud af. Bente var godt nok ikke helt frisk p&
det tidspunkt, men hun var med, og det blev en god dag.

P& bomenes skole fortalte de selv, selvom det var sveert
og felelsesladet, hvad det var, der havde ramt deres mor,
og ofte, ndr Bente havde det déarligt, méatte legeaftaler



laves hiemme hos kammeraterne og ikke hjemme hos
dem selv. Det har alt sammen hjulpet til at give barmene
en forstéelse for deres mors sygdom, mener Bente.

"Det er vigtigt, at man er &ben og aerlig omkring sédan
en sygdom og siger tingene, som de er. Hvis ikke man
er &ben, opstar der alle mulige historier, som man ikke
selv er herre over. Hvis barn ikke fér Klar besked, og hvis
ikke man kan tale dbent om sygdommen, er der risiko
for, at de bliver langt mere angste og kede af det, end de
behaver.”

Hvad taenker du om fremtiden?

"Det tager et par ar at komme sig over s&dan en omgang,
men jeg er optimist og taenker, at det alt sammen nok
skal ga. Méaske bliver jeg ikke helt den samme igen, men
det mé jeg laere at leve med. Der er jo ogsé en risiko for
tilbagefald, men den frygt vil jeg ikke have i mit liv.”

LyLe Fokus —

Lymfekreeft

Som mange andre kreeftpatienter kan Bente berette, at
det at blive ramt af en alvorlig kresftsygdom ofte ogséa
er forbundet med nye tanker om livet. lkke at nogen
nogensinde har syntes, at der var noget godt at sige om
det at blive ramt af en kreeftsygdom, men:

"Det jeg har veeret igennem, har aendret mit livssyn,”
forteeller Bente. "Jeg er blevet mere glad for livet og ting,
jeg for bare tog for givet. | det halve &r, jeg var mest syg,
var der bestemt ikke meget lys i mit liv, men det hjalp
mig at lave planer for fremtiden, og selvom det var en
kraftanstrengelse, sa var det, at jeg insisterede pa at
holde min mands 40-&rs fedselsdag faktisk ogsa en
made at aflede de negative tanker pa. Jeg har leert pa
den harde méade, at jeg neermest kan klare alt, og det er
jo enlile gave,” slutter Bente.”

Ny folder om DLBCL fra LyLe

LyLe har netop faerdiggjort en ny folder om storcellet B-celle lymfom — DLBCL. | folderen kan du lsese om,
hvilke symptomer DLBCL giver, hvordan sygdommen diagnosticeres, og hvordan den behandles.

Du kan finde folderen pa lyle.dk

Undersggelse: Hvordan er det at
leve uden medicin i en periode?

Flere og flere blodkresftpatienter med kronisk lymfatisk
leukeemi (CLL), mantle celle lymfekreeft (MCL), Follikuleert
lymfekrasft (FL) eller Waldenstroms sygdom (WM) kan |
dag behandles, s& de kan se frem til medicinfrie perioder.

Er du en af dem, der har prevet at leve uden medicin i
en periode, Vil vi meget germne have dit bidrag til en stor
undersegelse, der vil afdeekke, hvordan medicinfrihed
pavirker ens livskvalitet,

Med medicinfrhed menes, at du har veeret uden
medicinsk krasftoehandling i mindst 3 méneder.

Du finder undersggelsen pa lyle.dk

Du er ogsé velkommen til at deltage | undersagelsen, hvis
du har sagt nej tak til en medicinfri periode.

Undersagelsen udferes pa vegne af Lyle, og dine svar vil
ikke kunne henfares til, hvem du er.

Det tager ca. 5-6 min. at svare pa spergsmaélene.

PS: Kender du nogle, der har erfaring med medicinfrie
perioder som led i deres kresftbehandling? Sa fortesl
gerne om undersggelsen, og del meget geme linket il
spergeskemaet med dem.

-




LylLe Fokus — Lymfekrasft

—

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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