Blodkraeftbehandling
I Danmark

En hvidbog fra patientforeningen LyLe

Patientforeningen for L
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS




Blodkreaeft er en lang reekke forholdsvis sjaeldne
sygdomme, som ikke har den ngdvendige politiske,
samfundsmaessige bevagenhed. Derfor er sygdomsbyrden
hos dem, der er ramt af en blodkraeftsygdom, langt
tungere, end den burde vaere.

| LyLe — patientforeningen for lymfekraeft, leukaemi og
MDS arbejder vi for at @ge opmaerksomheden og det
politiske fokus pa blodkraeft.

Formalet med denne hvidbog er at forbedre
blodkraeftpatientens forlgb fra opsporing til behandling
og livet efter afsluttet behandling samt at sikre flere
ressourcer til omradet og at fa blodkraeft prioriteret i en
Kraeftplan V.

LyLe er en patientforening for patienter og pargrende
med lymfekraeft, leukaemi og MDS teet inde pa livet.
Foreningen har fokus pa:

— at skabe en samtale mellem patienter og pargrende,
der er ramt af samme slags sygdomme

— at sikre og tilvejebringe information om de
hamatologiske sygdomme i gjenhgjde med dem,
der rammes

— at sgge indflydelse gennem dialog med
sundhedssystemet og de politiske beslutningstagere

Kortfattet opsummering

Denne hvidbog er udarbejdet af patientforeningen LylLe, hvis medlemmer er mennesker, der er ramt af
en af de mange forskellige former for blodkraeft. Hvidbogen har tre hovedtemaer:

1. Tidlig diagnose
2. Opdateret behandling
3. Mere fokus pa senfglger

Tidlig diagnose af blodkraeft er vigtig for patientens sygdoms- og behandlingsforlgb og for
muligheden for at overleve sygdommen med en god livskvalitet. | processen frem mod en praecis
diagnose er blodkraeftpatienter ofte udfordret af, at symptomerne er diffuse og kan forveksles med
symptomer pa mere almindelige infektionssygdomme.

Behov for handling: Der mangler systematisk efteruddannelse af almen praksis og det naere
sundhedsvaesen. Der er et patraengende behov for at udvikle vaerktgjer til et generelt videnslaft om
blodkraeft i almen praksis og i det @vrige behandlingssystem.

Opdateret behandling: Med avancerede, nye laegemidler er det blevet muligt ikke kun at forbedre
overlevelsen, men o0gsad at begraense skader og senfglger af ofte meget bivirkningstunge, ldre
behandlinger.

Behov for handling: Det etablerede godkendelses- og ibrugtagningssystem for nye laegemidler

er traegt. Det ses stadigt hyppigere, at behandlinger, der er etableret i landene omkring os, ikke
er tilgaengelige her i landet. Danske blodkraeftpatienter bgr have langt hurtigere adgang til nye,
malrettede, personlige behandlinger, der er godkendt af de europaeiske laegemiddelmyndigheder,
EMA.

Senfalger: | Danmark er der knapt 400.000, der har eller har haft kreeft, og af dem oplever mere
end halvdelen at vaere ramt af senfglger. Der er en direkte sammenhaeng mellem omfanget og alvoren
af senfglger af kraeftbehandling og adgangen til nye og mere effektive laegemidler.

Nar det gaelder blodkraeft, skyldes senfglgerne i meget hgj grad hgjdosiskemoterapier
Samfundsgkonomisk taler meget for, at der kan spares mange penge pa at tage nye, innovative
behandlinger i brug, fordi behovet for behandling af senfelger vil blive mindre.

Behov for handling: Det er ngdvendigt, at Kraeftplan V far specifikt fokus sammenhangen mellem
omfanget og alvoren af senfglger af kreeftbehandling og adgangen til nye og mere effektive,
malrettede og mere skansomme laegemidler.
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FORORD

Kraeftplan V bor have
fokus pa hele patientens
forlob - fra diagnose til
livet efter kraeft

| patientforeningen LyLe glaeder vi os over
regeringens initiativer til at skabe forbedringer pa
kraeftomradet.

Blodkraeftsygdomme er kendetegnet ved, at

de pavirker kroppens bloddannelsessystem,
herunder knoglemarven, blodet og
lymfesystemet. Blodkraeft eller haematologi er
et specialeomrade pa de store regionssygehuses
haematologiske afdelinger (eller afdelinger for
blodsygdomme). Otte afdelinger i alt.

Blodkraeft er en faellesbetegnelsen for et

stort antal komplicerede og ofte alvorlige
kreeftsygdomme. Mange af disse er sjaeldne
sygdomme, som de fleste af os aldrig har hart
om. Sparg bare en patient med kronisk myeloid
leukaemi, Waldenstéms makroglobulinaemi eller
diffust storcellet B-cellelymfom, og han eller
hun vil fortaelle, at de aldrig havde hart om
sygdommen far den skaebnesvangre dag, de sad
over for en haematolog, der fortalte dem, at det
var det, der havde ramt dem.

Som sygdomsgruppe er blodkraeft —
sammenlignet med de store og mere
opmarksomhedsskabende kraeftsygdomme
som fx brystkreeft, lungekraeft og prostatakraeft
— forholdsvis lille, og dykker man ned i de
enkelte, specifikke sygdomme, er der tale

om sjeldne — og nogle gange yderst sjeldne

— kreeftsygdomme. Alene nar det gaelder
lymfekraeft, er der over 70 forskellige typer.

Hvert ar rammes mere end 2.500 danskere af
haematologisk kraeft, og tallet er stigende. |
artier har den mest anvendte behandling veeret
kemoterapi, straleterapi, diverse immunterapier
og stamcelletransplantation. | dag lever godt
20.000 danskere med blodkraeft. Mange slas
med livsadelaeggende senfglger af behandlinger,
der virker godt mod kraeften, men som samtidig
forvolder betydelige fysiske skader pa patienten.
Dertil kommer de psykiske manifestationer,

der ofte knytter sig til at fa en livstruende
kreeftsygdom.

Formalet med denne hvidbog er at tilvejebringe
en stgrre forstdelse for de saerlige udfordringer,
der er forbundet med at vaere blodkraeftpatient
i Danmark i dag, og at kaste lys over, at der
stadig er potentiale for at forbedre overlevelse
og livskvalitet for mange patienter ved fx at tage
nye behandlinger i brug. Med udgangspunkt i
den neere kontakt, vi som patientforening har til
et stort antal blodkraeftpatienter, har vi valgt tre
seerligt vigtige fokusomrader, som, vi haber, vil
finde vej til den kommende Kraeftplan V.

Det er:

1. Tidlig diagnose

2. Opdateret behandling
3. Mere fokus pa senfalger

| det falgende vil vi kaste lys over disse

tre fokusomrader og nogle af de seerlige
problemstillinger, der knytter sig til det at fa

en blodkraeftsygdom, til at behandle disse
sygdomme og til at vende tilbage til livet efter
afsluttet behandling — som rask eller som beerer
af en latent kraeftsygdom.



HVAD ER
BLODKRAFT?

Blodkraeft er mange
forskellige sygdomme

Blodkraeft er ondartet vaekst af celler i blodet og
i knoglemarvs- og lymfesystemet. Sygdommen
rammer i alle aldersgrupper.

Kraeft er defineret som celler, der vokser
haemningslgst og i det hele taget ikke opfarer
sig som raske celler. Den haemningslgse vaekst
kan i princippet opsta i alle kroppens forskellige
celletyper — ved blodkraeft i det sakaldte
haematopoetiske system og i det lymfoide
system. Det kan ske pa stamcelleniveau og alle
modningstrin, fx i en faerdigudviklet celle, og det
kan ske i knoglemarvssystemet, blodsystemet og
lymfesystemet.

Det haematopoetiske system er der, hvor
blodet dannes. Lymfesystemet er det system
af lymfeknuder og lymfekar, der er overalt i
kroppen, og som er en vigtig del af kroppens
immunforsvar.

Overordnet skelnes der mellem kroniske/
latente og akutte blodkraeftsygdomme. Akut
blodkraeft udvikler sig hurtigt og kraever

derfor hurtig behandling. De kroniske/latente
sygdomme udvikler sig langsomt og kraever ikke
nadvendigvis hurtig behandling.

De kroniske/latente blodkraeftsygdomme er
karakteriseret ved, at det som regel er den
faerdige celle, slutcellen, der er den syge.
Derimod geelder for de akutte sygdomme, at
det er pa blodcellernes mere umodne stadie, at
man far sygdommen. Generelt kan man sige, at
sygdommens karaktertreek og den behandling,
der er brug for, er meget afhaengig af det stadie,
de syge celler befinder sig pa, nar sygdommen
bryder ud. Tidlig diagnosticering er som
hovedregel, ligesom ved andre kraeftsygdomme,
af starste vigtighed. En kronisk/latent
blodkraeftsygdom kan i nogle tilfaelde udvikle sig
til en akut sygdom.

Adgangen til moderne, malrettede laegemidler
har aendret livsperspektivet for mange

Hvad er blodkraeft?

blodkraeftpatienter i de seneste par artier, men
der er fortsat stadige store behandlingsmaessige
udfordringer for mange patienter.

De mere kroniske former kan bringes til ro med
medicin og vaere i ro i drevis og atter behandles,
hvis de vender tilbage. | de tilfaelde er man altsa
teknisk set ikke helbredt, men har en sygdom, man
lever med. Det betyder, at mange hamatologiske
patienter lever med en stor usikkerhed i deres
daglige liv, fordi ingen kan sige, om og i sa fald,
hvornar sygdommen vender tilbage.

| mange tilfelde — og det geelder isaer ved
hajdosis-kemobehandling — vil patienten, som
et resultat af bade behandlingen og selve
sygdommen, komme til at leve med fysiske
skavanker i form af senfglger.

Stor forskel pa
de forskellige
blodkraeftsygdomme

Ser man pa de forskellige blodkraeftsygdommes
biologi og pa de behandlingsmuligheder, der
findes, er de lige sa forskellige som fx brystkraeft
og prostatakreeft. Der er dog ogsa mange
feellestraek ved blodkraeftsygdommene.

Ved fx AML (akut myeloid leukaemi) udvikler
sygdommen sig sa hurtigt, at de syge celler hober
sig op, og pa kort tid vil knoglemarven vaere
pakket med syge celler. Ved akut leukaemi kan
sygdommen blive fatal pa meget kort tid, hvis
den ikke behandles.

Dette er meget specielt for blodkraeft-
sygdommene, og et godt billede pa, hvor stor en
belastning sygdommen kan vaere for kroppen.

Faelles for langt de fleste af de haematologiske
sygdomme er, at man kan have varierende grader
af knoglemarvssvigt. Det vil sige lav blodprocent,
lavt antal hvide blodlegemer og blodplader og
infektionstendenser. Ofte er det faktisk hyppige
infektioner eller blgdningstilbgjeligheder, der i
farste omgang far patienterne til at ga til laege.




Nogle af sygdommene er eksplosive og udvikler
sig lynhurtigt, mens man kan have andre af
sygdommene i drevis uden at have mistanke om
blodkraeft. Der er altsa tale om et meget bredt
spektrum af sygdomme, og deres konsekvenser
for patienten er vidt forskellige.

Fra overlevelse til
livskvalitet efter afsluttet
behandling

Generelt er de komplikationer, der kendetegner
haematologien, betinget enten af selve
sygdommen, eller — som det ofte er tilfeeldet — af

behandlingen. Helt overordnet kan man dog sige,

at mange af de helbredsmaessige udfordringer,
som patienterne slas med, er et resultat af
behandlingen mere end af selve sygdommen.
Infektionssygdomme er typiske felger af
kemoterapi, som har nedbrudt immunforsvaret.

Heldigvis er der i nyere tid kommet flere mere
malrettede behandlinger, der retter sig specifikt
mod de syge celler og derfor giver feerre
bivirkninger. Dette i modsaetning til kemoterapi,
hvor der — lidt populeert sagt —skydes med
spredehagl. De malrettede behandlinger betyder
alt andet lige, at bivirkningsbyrden kan ggres
mindre. Det gaelder fx inden for nogle af de mest
almindelige leukaemier og lymfekraeftsygdomme
som kronisk lymfatisk leukaemi (CLL), diffust
storcellet B-celle lymfom (DLBCL), den mere

sjeeldne sygdom, kronisk myeloid leukaemi (CML),

0g senest 0gsa inden for akut myeloid leukaemi
(AML).

Samlet set har den voksende forstaelse af

de haematologiske sygdommes biologiske
mekanismer og udviklingen af stadigt flere
effektive, malrettede behandlinger medfart
betydelige fremskridt. Det har gjort mange
blodkraeftsygdomme til sygdomme, der kan
helbredes eller holdes i skak, og dermed aendret
livsperspektivet, sa ens sygdom i mange tilfaelde
ikke er noget, man der af, men med.

| dag er vi sa langt, at kemoterapi, der stadig
anvendes i vidt omfang, og som er kendt

for savel sin gode effekt som for betydelige
bivirkninger og senfalger, er pa vej til at blive
fortraengt af nye typer behandling. Behandlinger,
der virker sa godt, at de har fert til, at
behandlingsmalene gradvist har flyttet sig fra ra
overlevelse til at forbedre den livskvalitet, man
kan opna i de levear, man kan se frem til.

Blandt de mest
almindelige blodkraeft-
sygdomme er
leukaemi, lymfekraeft
og myelodysplatisk
syndrom.

Akut leukaemi: Denne type udvikler sig

hurtigt og kraever hurtig behandling. Akut
leukaemi involverer umodne celler, der ikke
fungerer korrekt, hvilket pavirker kroppens
evne til at bekeempe infektioner.

Kronisk leukaemi: Denne type udvikler
sig langsomt over tid og kan have faerre
symptomer i starten. Kronisk leukaemi
involverer mere modne celler, men de
fungerer stadig ikke korrekt.

Lymfekraeft: Hodgkins lymfom og
non-Hodgkins lymfom: Lymfekraeft er
kreeft i lymfeknudernes celler. Her er

tale om kreeftformer, hvoraf nogle er
livstruende og svaere at behandle, der
pavirker lymfesystemet — en del af kroppens
immunforsvar.

Myelodysplastisk syndrom (MDS)

er en gruppe blodsygdomme, der

involverer unormal udvikling og funktion

af bloddannende celler i knoglemarven.
Disse celler er ansvarlige for at producere
rede blodlegemer, hvide blodlegemer og
blodplader. MDS kan i nogle tilfaelde udvikle
sig til livstruende akut leukaemi.




KAPITEL 1:
TIDLIG DIAGNOSE

Kapitel 1: Tidlig diagnose

UDFORDRINGEN

Mennesker, der rammes af en blodkraeftsygdom som lymfekraeft, leukaemi eller MDS, skal ofte
gennem et langstrakt forlgb med diffuse og tilsyneladende ordinzere symptomer, inden en sikker
diagnose kan stilles. Dette peger pa, at skeerpet opmaerksomhed pa en mulig haematologisk sygdom
er vejen til et bedre behandlingsforlgb og bedre overlevelse, og at styrkelsen af kompetencer, der

vil kunne skaerpe opmeaerksomheden mod disse sygdomme, er ngdvendig — ikke mindst i primaer-
sektoren.

Flydende tumorer er vanskelige at afslore

Kreeft i blodet adskiller sig fra andre kraeftsygdomme ved, at det ikke er muligt at lokalisere en fysisk
tumor — en unormal vaekst af celler, der samler sig i en knude. Til sammenligning vil brystkraeft afslare
sig ved en maerkbar knude i brystet eller et tydeligt billede ved en scanning. Ved blodkraeft er kraeften
bogstavelig talt flydende. Tumoren har karakter af kraeftceller, der bevaeger sig rundt i blodkredslgbet
eller i knoglemarven i flydende form.

Undtagelsen herfra er lymfekraeft, hvor haevede lymfekirtler kan vaere bade synlige og maerkbare.
Problemet er dog her, at haevede lymfekirtler kan skyldes meget andet end kraeft og ofte laeses som en
forholdsvis banal infektionssygdom.

Problemstillingen ‘tidlig diagnose’ blev beskrevet i Ugeskrift for laeger i november 2005:

Tidlig diagnose af en symptomgivende kraeftsygdom gor en positiv forskel

i morbiditet og mortalitet. Den tidlige diagnose afhaenger af, at patienten
henvender sig med sine symptomer, og laegen drvagent overvejer kraeftsygdom
som en mulighed. Patienter udviser ikke noget stabilt reaktionsmonster over for
advarselssignaler om kraeftsygdom. Advarselssignalerne er ikke specifikke for
kreeftsygdomme og optraeder oftere hos patienter, der ikke har en kraeftsygdom.
De praktiserende lzeger star med den udfordring at skulle diagnosticere de fa
kreefttilfeelde blandt mange flere patienter med benigne sygdomme, men med
ganske identiske symptomer. De positive praediktive vaerdier for selv udtalte
symptomer som blodning fra tarmen, langvarig hoste eller vaegttab nar ikke over
10 pct. Hyppigere tidlig diagnose af kreeftsygdom er kun mulig gennem oprustning
af arvdgenheden hos bade befolkningen og laagerne gennem oplysning og
uddannelse.




- Kapitel 1: Tidlig diagnose

Hos de fleste opdages en
blodkraeftsygdom ved en
tilfaeldighed

Der mangler systematisk efteruddannelse af
almen praksis og det naere sundhedsvaesen.

Ofte er der altsd gdet en rum tid, hvor patienten
har dgjet med symptomer som traethed,
gentagne infektionssygdomme, nattesved,
andedratsbesveer, bld maerker rundt om pa
kroppen og bekymringer.

Samlet set er tidlig diagnose af blodkraeft
afgarende for at forbedre behandlingsresultater,
@ge chancerne for overlevelse og

reducere bade den personlige byrde og
samfundsomkostningerne ved kraeft.

Nar blodkraeftkraeft opdages tidligt, er

chancerne for en vellykket behandling og
helbredelse generelt hgjere. Tidlig intervention
kan tillade mere effektive og mindre aggressive
behandlingsmetoder, hvilket gger muligheden for
at bekaempe kraeften effektivt.

Tidlig diagnose af kraeft @ger chancerne

for overlevelse markant. Nar kraeft opdages

pa et tidligt stadium, er der ofte flere
behandlingsmuligheder til radighed, og
prognosen er bedre sammenlignet med tilfaelde,
der opdages pa et senere tidspunkt, nar kraeften
maske allerede har spredt sig.

| nogle tilfaelde kan tidlig diagnose betyde, at
mindre aggressive behandlingsmetoder kan
anvendes, hvilket kan reducere behovet for mere
omfattende eller belastende behandlinger som
kemoterapi.

Reduceret risiko for komplikationer: Ved at
diagnosticere kraeft tidligt kan man reducere
risikoen for alvorlige komplikationer forbundet
med fremskreden kraeft, hvilket kan forbedre
livskvaliteten og @ge chancerne for en fuld
bedring.
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Tidlig diagnose er farst og fremmest vigtig for
ikke at give kreeften tid til at udvikle sig og
blive mere aggressiv. Tidlig diagnose betyder
ofte ogsa faerre sundhedsomkostninger pa
lzengere sigt, fordi man kan undga dyre og
intensive behandlinger i senere stadier af
kreeftsygdommen.

Symptomerne ved blodkraeft er som beskrevet
ofte banale, men kan veere signaler om en
livstruende, bagvedliggende sygdom. For
praktiserende laeger, hvor ethvert forlgb starter,
er blodkraeft vanskelig at fa gje pa, og tilmed
mader de fleste laeger kun fa tilfaelde hvert ar i
deres praksis.

Tre cases

De falgende citater er hentet fra
interviews med blodkraeftpatienter

Kapitel 1: Tidlig diagnose -

Mistanke om tropesygdom

"I forste omgang blev jeg indlagt pa Hillered Sygehus med mistanke om akutte
hjerteproblemer. Jeg havde det elendigt og var dadtraet. Der kom jeqg til at naevne over for
en sygeplejerske, at vi var kommet hjem fra Thailand i marts, og det skulle jeg nok ikke have
gjort. Det rejste mistanke om, at det var en tropesygdom, jeg var ramt af, og betad, at jeg
matte forbi en specialist i tropesygdomme pé Frederikssunds Sygehus. Der la jeg i 11 dage.
Som en del af udredningen fik jeg taget en knoglemarvsbiopsi, som afslarede, at det var
leukeemi. Da de ringede og fortalte mig det, var jeg lige kommet hjem efter flere uger pa
sygehuset.”

Ole Dupont, 63 ar, akut leukaemi (fra interview til lyle.dk)

Min lzege sagde, at jeg bare skulle lzegge mig under dynen

"Jeg treenede mange timer pa cyklen hver uge, men en dag kunne jeg pludselig ikke falge
med op over bakkerne, noget jeg bestemt ikke var vant til,” mindes Birthe. "Jeg teenkte, at
jeg maske var ved at fa influenza. Noget murrede i kroppen. Jeg har aldrig for veeret alvorligt
Syg, men senere den tirsdag maétte jeg ga hjem fra jobbet rystende af feber og med et
hoved, der var ved at spraenges. Efter et par dage ringede jeqg til vagtleegen, der fortalte, at
der var mange, der var syge i gjeblikket, sa jeg skulle bare laegge mig under dynen. Det, der
bekymrede mig mest, var, at jeg gik glip af min traening. Nogle uger efter fik jeg en akut-tid

i leegehuset i Rennede. Det var en ung, kvindelig leege, jeg ikke kendte, som — efter at have
lyttet til mig — tog nogle blodpraver.”

Birthe Mogensen, 52 ar, akut leukaemi (fra bogen 'Da kraeft eendrede mit liv. Beslutninger og valg’)

Tilbudt en rygoperation

Arnes symptomer blev i farste omgang (efterdret 2017) udlagt som muskelspaendinger i
ballen, og pa trods af forskellige behandlinger blev det kun veerre. Det kom sa 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 lymfekreeft — mere preecist en aggressiv undertype af diffust
storcellet B-celle lymfom (DLBCL) — og en hardhaendet kemo- og antistofkur blev omgaende
sat i gang.

Arne Notkin, 63 ar, lymfekraeft (fra interview til lyle.dk)
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Kapitel 1: Tidlig diagnose

LYLE MENER

Alt for mange bekymrede borgere henvender sig hvert
ar til deres leege med symptomer pd bagvedliggende
sygdom, der tilsyneladende ikke vil ga vaek
— uden at de faler sig hert.

Det er vigtigt, at det sundhedsfaglige personale
kontinuerligt lader sig efteruddanne, sa de er bedre
KAPITE L 1 . rustet til at handtere blodkraeftpatienter. Saerligt
. efteruddannelse af almen praksis via fx decentral
gruppebaseret efteruddannelse (DGE) vil bidrage til de
TI D LIG DIAG NOS E praktiserende laegers faglighed og forstaelse af de ofte fa
og diffuse symptomer samt behovet efter hospitalisering.
Efteruddannelse vil kunne bidrage til, at man i hgjere grad
henviser de rette patienter til yderligere undersggelse og
behandling og samtidig undgar at henvise raske patienter

MULIGE Lg SNINGER og derved mindsker overdiagnostik.

Almen praksis vil seerligt kunne byde ind i forlgbet efter
diagnose og seerligt i opfalgning efter behandling.
Systematisk efteruddannelse af almen praksis ligger derfor
godt i trad med et af de centrale mal for den kommende
nye struktur i sundhedsvaesenet, der netop handler om at
styrke det naere sundhedsvaesen.




KAPITEL 2:

ADGANG TIL
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Kapitel 2: Adgang til ny behandling

UDFORDRINGEN

Danske blodkraeftpatienter oplever i stigende grad ikke at have adgang til nye, innovative laegemidler,
som er tilgaengelige i vores nabolande.

Manglen pa tilgang til nye laegemidler skaber ulighed i det danske sundhedssystem. De, der har rad,
rejser ud af landet for at fa behandlingen. Det har konsekvenser for patienternes overlevelse og for
deres livskvalitet efter afsluttet kraeftbehandling. Bivirkninger og senfglger af kraeftbehandling belaster
sundhedssystemet og koster samfundet mange penge.

Manglende adgang til nye laegemidler har ogsa konsekvenser for de behandlende laeger, der er i risiko
for at ga glip af viden og erfaringer, nar de afskaeres fra at bruge nye behandlinger. Danmark sakker
agterud, nar det geelder ibrugtagningen af nye laegemidler. Det gar ud over patienterne, og laegerne
gar glip af vigtige erfaringer og leering.

De syv principper for ibrugtagning af ny, innovativ sygehusmedicin, som Folketinget har opstillet for at
sikre lige adgang til nye, sikre og effektive laegemidler, efterleves ikke. Det gar ud over patienterne, der
ikke far den bedste behandling. | patientforeningen LylLe ser vi eksempler pa, at patienter tager lan i
deres hus eller rejser penge i deres netvaerk for at kgbe adgang til ny, effektiv medicin i udlandet.

| en arraekke er der sket betydelige fremskridt i behandlingen af blodkraeft, og den positive udvikling
ser ud til at fortseette. Fremskridtene manifesterer sig ikke mindst som mere malrettede og personligt
tilpassede behandlinger. Med avancerede, innovative laegemidler er det blevet muligt ikke kun at
forbedre overlevelsen, men ogsa at i vidt omfang erstatte de ofte bivirkningstunge aldre behandlinger.
Inden for flere typer af blodkraeft er brugen af kemoterapi for nedadgdende. Men de madlrettede
behandlinger nar i mange tilfaelde ikke ud til patienterne, fordi de ikke bliver godkendt til ibrugtagning
i Danmark.

| oktober 2023 viste en analyse* fra den danske laegemiddelbranche, at Medicinradet i de
forudgdende to ar havde sagt nej til mere end halvdelen af alle nye kraeftlaegemidler. Ud af 35
laegemidler til kraeftsygdomme, der er blevet vurderet af Medicinradet siden 2021, blev kun 13 tilbudt
til danske patienter som standardbehandling.

Det har kendetegnet det danske sundhedssystem, at udgifterne til ikke mindst nye innovative/
malrettede kraeftlaegemidler er vokset betydeligt. Det har medfart en raekke principielle diskussioner,
som bl.a. er udtrykt i spagrgsmal som: Hvad er en rimelig pris for livsforlaengelse i fx 1, 2 eller 3
maneder? Hvori ligger den samfundsmaessige gevinst i at begraense bivirkninger/senfalger? Spargsmal,
det er vanskeligt at give solide svar pa.

Siden 2017 har det vaere Medicinradets opgave at vurdere og anbefale nye laegemidler og nye
indikationer for eksisterende laegemidler til brug i det danske sundhedsvaesen. Dette indebaerer at
sikre, at der tages hensyn til bade den kliniske effekt og omkostningseffektivitet.

*https://via.ritzau.dk/pressemeddelelse/13732059/analyse-mere-nej-end-ja-til-nye-kraeftbehandlinger-i-danmark ?publisherld=90563&lang=da
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Malrettede laegemidler er vejen til et bedre liv efter en

kraeftsygdom Tre eksempler fra LyLes hverdag
Med en stadigt bedre overlevelse blandt mennesker, der er ramt af en blodkraeftsygdom, er der Af nyere dato kan fremhaeves tre livsforleengende behandlinger, hvor danske patienter matte vente
kommet mere fokus pa livskvalitet. uacceptabelt leengere pa introduktionen end ligestillede i vores nabolande Sverige og Tyskland.

Et eksempel herpa er resultatet af en analyse, der blev praesenteret pa den amerikanske haematologi-
kongres ASH i 2023. Den viser, at det giver veerdi for pengene at behandle med malrettet, biologisk
behandling til kronisk lymfatisk leukaemi (CLL), nar det drejer sig om patienter med en saerlig
kompliceret variant af sygdommen. Behandlingen var en kombination af et nyt, malrettet, biologisk

lzegemiddel og en gammelkendt kemobehandling. 1. Akut leukaemi

"Den hgijere pris, der som regel knytter sig til de nye, malrettede behandlinger, kan med andre ord “Her er tale om en ny kombinationsbehandling med et nyt, biologisk, mélrettet lsegemiddel

vise sig at vaere givet godt ud, ndr man ser patientforlgbet i et starre perspektiv og tager patientens 0g kemostoffet azacitidin til zeldre patienter med tilbagefald af akut myeloid leuksemi (AML),

livskvalitet i betragtning,” fortzeller Matilde Slot, der er sundhedsgkonom ved Nordisk Institut for der ikke leengere téler kemoterapi. Kombinationen blev godkendt i Danmark i efteraret 2021,

Sundhedsgkonomi i Aarhus. efter at denne behandling havde vasret godkendt i 20 europaeiske lande i et &r. | Sverige
havde laeger pa det tidspunkt behandlet mere end 100 AML-patienter med en 'signifikant
overlevelsesgevinst’.”

Bivirkninger og senfolger koster dyrt

Gunnar Juliusson, professor og overlaege ved Lunds Universitets medicinske fakultet (fra interview

Moderne, innovative kraeftlaegemidler har potentiale til at forlaenge livet for blodkraeftpatienter og med LyLe.)

sikre dem en fornuftig livskvalitet som helbredte eller kroniske kraeftpatienter.

Almindelig, sund fornuft peger pa, at bivirkninger og senfglger af kraeftbehandling alt andet lige
har betydelige gkonomiske omkostninger for det danske samfund. Disse kan inddeles i direkte og

indirekte omkostninger: 2. Lymfekr&ft
Her drejer det sig om séakaldte CAR-T-cellebehandling til mennesker med diffust storcellet

.Dlgelitetquo:ltkr]llngtelr. dl | I.nglrektfe ongkgstrzmge; ¢ svad B-celle lymfom (DLBCL). Der er tale om en avanceret immunbehandling, hvor patientens
mr: di(c)isnmc?pg(;ra t:on(;?%ga asg(‘jreaergggizﬁ:; e ellrlae\:azzehraan?jrlineé i\ﬁﬁkg’cr Lli';n ?@:’g%l f[)a”g egne celler modificeres i et laboratorium, s& de bringes i stand til at bekeempe kraeften,
interventioner for at handtere bivirkninger. af produktivitet bade for den enkelte og nar de bringes t//bagg i patienten. Mens behandlingen var t//gaen.ge//g ! mar]ge europeeiske

. . _ . samfundet som helhed. lande (herunder Sverige og Tyskland), tevede de danske leegemiddelmyndighederne med

* Fysioterapi, ergoterapi, psykoterapi og andre , at anerkende CAR-T-cellebehandling til ibrugtagning i Danmark. Det skete forst i fordret
former for statte til at hjeelpe patienten med at e Langvarige eller permanente 2024 0g kun som 2. linjebehandiing
komme sig og genopbygge funktionsevnen. funktionsnedsaettelser, der kan reducere en ' '

persons evne til at arbejde fuldt ud. Fra lyle.dk

e Medicin til at lindre bivirkninger sdsom
smertestillende midler, kvalmestillende medicin e Sociale omkostninger, som er den tid og

og immunundertrykkende midler. de ressourcer, som pargrende bruger pa

at passe og stgtte patienten, hvilket ogsa
kan pavirke deres produktivitet og mentale . : : :
sundhed. | gvrigt er det velkendt med en hgj 3: Kronisk IymfatISk leukaemi (CLL)
skilsmisserate blandt disse patienter. Efter at have vaeret hensat i uvidenhed gennem laeengere tid fik danske patienter med CLL

e @gede udgifter til pension og socialhjaelp til i foraret 20?4 omsider adgapg til gt blive t{/budt mé/ret:tet behand//:ng i forste linje (uden
dem, der ikke lzengere kan arbejde. kemoterapi) — et enske, der i arevis har staet overst pa leegernes liste.

e Psykiske omkostninger som depression, angst ”I de senere ar har vi lebende faet stadig mere dokumentation, der entydigt taler for, at det
og andre psykiske problemer som fglge af er det rigtige at give targeteret behandling i farste linje til patienter med CLL. Derfor er det en
kreeftbehandlingens bivirkninger og senfgalger. keempestor lettelse, at vi nu kan tilbyde alle patienter targeteret behandling i ferste linje. Nu er

* Fysiske omkostninger i form af kroniske vi endelig med pa samme niveau som landene omkring os — og det er vi yderst tilfredse med.”
smerter, treethed og andre vedvarende Christian Bjern Poulsen, ledende overlaege pd Haematologisk Afdeling pa Sjeellands Universitetshospital
symptomer, som kan forringe livskvaliteten. (fra Heematologisk Tidsskrift)
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Armslaengden er blevet for
lang

Situationen omkring Medicinradets

beslutninger skaber en uacceptabel ulighed i
sundhedssystemet vedragrende ibrugtagning af
nye innovative laagemidler, hvor de patienter, der
ikke har kendskab til, at der findes alternativer til
den behandling, de tilbydes, ofte lades i stikken.

| Danmark er armslaengden fra de ansvarlige
politikere til den praktiske prioritering i
Medicinradet blevet for lang. Af samme grund
vedtog Folketinget i 2016 syv principper for
ibrugtagning af ny, innovativ sygehusmedicin,
men disse principper efterleves ikke.

| patientforeningen LyLe tilslutter vi os et forslag
fra Brystkraeftforeningen, Dansk Myelomatose
Forening og patientforeningen Kraeft | Underlivet,
der gar ud pa, at man som et led i Kraeftplan V
laver en pulje for kraeftleegemidler. En pulje, der
kan sgges til betaling af de kraeftbehandlinger,
der endnu ikke er godkendt af Medicinradet, og
til behandlinger, som Medicinrddet har anbefalet
ikke at tage i brug som standardbehandling

pa grund af manglende evidens. Forslaget er
inspireret af en tilsvarende praksis i England, hvor
det har vist sig at fungere glimrende.

Pa den made kan danske patienter s@ge puljen,
sa snart en ny behandling er godkendt af Det
Europaeiske Laegemiddelagentur. Forslaget
indebaerer etableringen af en pulje pa 300
millioner kroner arligt, hvor lazegemiddelindustrien
skal indvilge i at finansiere et eventuelt
overforbrug.

Det er et beskedent belgb i lyset af, at vi i 2022
brugte over 18 milliarder kroner pa laeagemidler.

Alt peger i retning af mere malrettede og
'intelligente’ kraeftbehandlinger med starre
effektivitet og faerre bivirkninger/senfalger.
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Nye, innovative kraeftlaegemidler er kendetegnet
ved flere faktorer, som adskiller dem fra
traditionelle kreeftbehandlinger. Her er nogle af
de vigtigste:

Malrettet terapi har specifikke genetiske eller
molekylaere mal og derfor — sammenlignet
med traditionel kemoterapi — en reduceret
bivirkningsprofil.

Immunterapi er laegemidler, der hjalper
kroppens eget immunsystem med at genkende
og bekampe kraeftceller. Imnmunterapi kan give
en leengerevarende beskyttelse mod kraeft, selv
efter behandlingen er afsluttet. Til immunterapi
hagrer ogsa sakaldt CAR-T-celleterapi.

Bade malrettet terapi og immunterapi abner
for kombinationsmuligheder af forskellige typer
behandlinger for at opna bedre resultater end
ved monoterapi. Ved pa denne made at bruge
flere angrebsvinkler pa kraeftcellerne kan man
ofte forhindre eller forsinke udviklingen af
resistens.

Personlig medicin er behandlinger der
ofte vil veere baseret pa den genetiske profil
af patientens tumor. Det ger det muligt at

skraeddersy behandlingen til den enkelte patient.

Biomarkgrer, der kan hjzelpe til at identificere de
patienter, som sandsynligvis vil have gavn af en

bestemt behandling, forbedrer effektiviteten og
reducerer brugen af ungdvendige behandlinger.

Disse karakteristika bidrager til at forbedre
behandlingsresultaterne og livskvaliteten for
kreeftpatienter. Den fortsatte forskning og
udvikling inden for disse omrader er afggrende
for at kunne tilbyde endnu mere effektive og
skansomme kraeftbehandlinger i fremtiden.

Ingen kan med sikkerhed sige, hvad bivirkninger
og senfglger koster det danske samfund og
falgelig, hvor stor gevinsten er ved at anvende
fx mere malrettet behandling. Heri er ikke
medtaenkt de uomtvistelige, livskvalitetsmaessige
aspekter af kraeftbehandlinger med faerre
bivirkninger/senfalger.

Tabte levear, tabte hands
on-erfaringer og alvorlige
senfalger

Den begraensede/langsommelige adgang til
nye laegemidler har isaer tre konsekvenser: Det
koster patienterne tabte levedr, og det saetter
danske laeger tilbage i forhold til deres kolleger
i udlandet, fordi de kommer til at mangle
hands on-erfaringer med nye laegemidler. Dertil
kommer, at mange patienter belastes af svaere
senfglger, som kunne vaeret undgaet.

"Det er meget vigtigt, at vi nu ogsa i Danmark
har adgang til CAR-T-cellebehandling. Det er
vigtigt for vores speciale, at vi er med pa de nye
behandlingsformer og lzerer at bruge dem. Hvis
man ikke har "hands on’ pa de nye behandlinger,
gar man glip af viden og erfaringer, og man vil
hurtigt blive koblet af,” fastslar Tarec Christoffer
El-Galaly, der er professor og speciallzege i
haematologi pa Aalborg Universitetshospital i et
interview til LyLe Fokus om lymfekraeft.

Afvisningen af nye kraeftlaegemidler er i mange
tilfaelde forbundet med deres hgje pris, men
desvaerre mangler der ofte konsekvensanalyser,
der kan pege pa den endelige samfundsmaessige
veerdi. Sundhedsgkonomiske analyser er vigtige,
fordi de kan belyse, hvordan behandling inden
for et sygdomsomrade kan forbedres inden for
de gaeldende budgetrammer, og hvordan man
far mest veerdi for pengene. Disse analyser er en
mangelvare.
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De syv principper har
det sveert i den virkelige
verden

Prioritering er en af det danske sundhedssystems
helt store udfordringer. Det handler om den
delikate balance mellem at sikre den enkelte
patients behov og samtidig sikre mest sundhed
for pengene.

Folketinget vedtog i 2016 syv principper for
prioritering af dyr sygehusmedicin, som siden
har vist sig at have det svaert i praksis. Det 7.
princip blev indfert i erkendelse af, at det altid
burde vaere muligt ud fra en konkret laegefaglig
vurdering at behandle med laegemidler, som er
afvist af Medicinradet til standardbehandling.

| LyLe synes vi ikke, det 7. principper bliver brugt
rigtigt. Hvis en laege ikke far lov til at ordinere
den behandling, som laegen vurderer, patienten
har brug for, sa skal der vaere en handlingsplan.
Hvordan kommer patienterne videre, nar der ikke
er mere? Vi gar i sta her. Hvordan kan vi gare det
bedre?

“Nar laegerne siger, at de sgger og far afslag,

sa er det ofte, fordi der mangler mere evidens.
Men der er ikke ret meget evidens, nar det er

en sjeelden sygdom som for eksempel nogle
former for lymfekraeft, hvor der maske kun er
10 patienter om dret, der far den diagnose i
Danmark. Sa for de sjaldne sygdomme bliver
det meget svaerere at fa gennemtrumfet noget.
Hvordan skal laegerne sgge, nar man ikke far rad
og vejledning til, hvad man sa skal gare? Hvis
svaret bare er ‘mere data’ — hvad ggr man s3,
nar der ikke er mere data, fordi det er en sjaelden
sygdom. | gvrigt skal pengene til behandlingen
komme fra sygehusenes eksisterende budgetter,
hvilket i sig selv er en udfordring,” forklarer
formanden for LyLe, Rita O. Christensen, der
undrer sig over, at man ikke skeler til vores
nabolande.
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De syv principper i korthed

De syv principper for Medicinradets arbejde er
designet til at sikre en gennemsigtig, konsistent
og retfaerdig vurdering af nye laegemidler.

Disse principper er afggrende for at sikre, at
beslutninger om medicin tages pa et solidt
grundlag med hensyn til bade klinisk effekt og
gkonomi.

De syv principper blev vedtaget af Folketinget for
at skabe en afbalanceret og robust ramme for
vurderingen af laegemidler, som tager hensyn til
bade kliniske, gkonomiske og patientrelaterede
aspekter. Dette skal sikre, at beslutningerne er

til gavn for bade patienterne og samfundet som
helhed, og at ressourcerne i sundhedsvaesenet
anvendes pa en effektiv og ansvarlig made.

De syv principper

1. Faglighed: Ved vurdering af laegemidler
skal der ske en grundig og systematisk
vurdering af den behandlingsmaessige
gevinst for patienterne samt den
dokumentation, der ligger til grund herfor.

2. Uafhaengighed: Vurdering af laegemidler
skal ske ud fra objektive kriterier og pa
baggrund af faglige vurderinger, saledes

at der sikres et uathaengigt udarbejdet
beslutningsgrundlag og derved armsleengde
til det politiske niveau.

3. Geografisk lighed: Der skal ske en ensartet
ibrugtagning og anvendelse af la&egemidler
pa tvaers af hele landet. Der skal desuden
veere entydighed i, hvordan de forskellige
regioner og sygehuse handterer de tilfeelde,
hvor laegemidler afvises til ibrugtagning som
standardbehandling.

4. Abenhed: Der skal vaere stgrst mulig
abenhed i vurderingen af laegemidler. Dvs. at
der skal veere dbenhed om bade processer,
metoder, kriterier og det materiale, der
udarbejdes i forbindelse med vurderingen af
laegemidler.

5. Hurtig ibrugtagning af ny, effektiv
medicin: Patienter skal have gavn af
behandlingsmaessige fremskridt. Danmark
skal fortsat vaere et af de lande, der hurtigst
ibrugtager nye laegemidler, hvor der er
dokumenteret mereffekt.

6. Mere sundhed for pengene: Midlerne

i sundhedsvaesenet, herunder til
sygehusleegemidler, skal bruges med
omtanke, da det ellers kan fa konsekvenser
for forebyggelse, behandling eller pleje

i andre dele af sundhedsvaesenet. Nye
laegemidler, som har en veldokumenteret
mereffekt, skal ikke afvises alene pa grund af
gkonomi.

7. Adgang til behandling: Der skal sikres

lige adgang for bade store og sma
patientgrupper og tages hgjde for patienters
individuelle behov. Det skal veere muligt

ud fra en konkret leegefaglig vurdering at
behandle med leegemidler, som er afvist til
standardbehandling.

Fakta pa bordet

| Danmark bruger vi en faldende andel af vores
sundhedsudgifter pa medicin. 1 2010 brugte vi i
Danmark 0,82 procent af BNP pa laegemidler. Det
tal var i 2022 faldet til 0,65 procent af BNP ifalge
Indenrigs- og Sundhedsministeriets opggarelse.
Altsa bruger vi som land en faldende andel af
vores indkomst pa laegemidler."

For det andet bruger man flere penge pa
laegemidler i andre lande. Det viser tal, som
Indenrigs- og Sundhedsministeriet selv har
fremlagt. Ifalge ministeriets tal brugte Danmark
2.784 kroner per indbygger pa medicin i

2021. | England brugte man 3.617 kroner per
indbygger.?

| Spanien var man oppe pa 4.073 kroner,
mens man i Tyskland brugte 6.134 kroner
per indbygger. Altsa bruger Danmark under
halvdelen af det, som Tyskland bruger pa
laegemidler per indbygger.

| et globalt perspektiv ligger Danmark pa en 39.
plads blandt de lande, der bruger flest penge pa
deres sundhedssystem.

For det tredje er det veerd at huske, at nye,
effektive leegemidler kan forlaenge liv. Og nogle
gange redde liv. Middellevetiden i Danmark er i
de sidste 30 ar steget med 5,5 ar for kvinder og
syv ar for maend. Det er jo en fantastisk positiv
udvikling, som i hgj grad kan tilskrives adgangen
til nye medicinske behandlinger.?

Et studie fra 2014 konkluderer: “Det anslas,

at innovation af laegemidler har tegnet sig for
naesten tre fjerdedele af stigningen pa 1,74 ar i
den forventede levetid ved fgdslen i de 30 lande i
vores stikprgve mellem 2000 og 2009”.

Altsa giver nye, effektive laegemidler laengere
levetid.*

| Danmark bruger vi altsa ikke en stigende andel
af vores budget pa leegemidler, tvaertimod. Vi
bruger faerre, end man ger i andre lande, som vi
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kan sammenligne os med. Og det er pa trods af,
at nye, effektive laegemidler er vejen til lzengere
levetid.

Som patientforening er vi i LyLe ikke tilhaengere
af, at vi blindt skal smide flere penge efter
laegemidler. Vi synes ogsd, at man skal
prioritere og forholde sig kritisk til det, som
laegemiddelindustrien kommer med.

Vi skal heller ikke blive ved med at bruge penge
pa laegemidler, hvis det viser sig, at de ikke
bidrager med bedre livskvalitet eller flere levear.

Men maske kan vi leere noget af, hvordan de har
gjort i andre lande?

Kilder: 1) https://www.ft.dk/samling/20231/almdel/suu/spm/169/svar/2013993/2810053.pdf. 2) https://www.ft.dk/samling/20231/almdel/suu/
spm/167/svar/2013965/2810014.pdf. 3) Danmarks Statistik. 4) https://Awww.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S2211883713000646
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LYLE MENER

Der sker en masse pa blodkraeftomradet, hvor der
udvikles en raekke nye laegemidler, herunder 0gsa til
mindre sygdomme. Udviklingen betyder, at vi heldigvis
kan hjzelpe flere med blodkraeft, men det er en
forudsaetning, at patienterne far adgang til behandling
med de nye, innovative laagemidler.

KAP'TE L 2- At forsinke eller helt undlade ibrugtagning af nye,

innovative laegemidler koster tabte levear og star i
ADGANG TIL NY BEHANDLING

vejen for laegefaglig udvikling.

Bivirkninger og senfglger af konventionel
kreeftbehandling belaster samfundsgkonomien.

De syv principper, som Folketinget har vedtaget med
det formal at sikre danske patienter nemmere

IVI U LI G E Lg S N I N G E R adganag til livsvigtig, ny behandling, bliver ikke
anvendt efter hensigten.

| LyLe tilslutter vi os det forslag fra en raekke andre
kreeftpatientforeninger, der sigter efter at etablere en
pulje for kraeftlaegemidler, der kan sgges til betaling
af kraeftbehandlinger, der endnu ikke er godkendt af

Medicinradet, men som er i brug i andre EU-lande.
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UDFORDRINGEN

Ifalge Kraeftens Bekaempelse oplever op mod 70 procent af alle kraeftoverlevere senfglger. Det
udspiller sig i en situation, hvor kraeftpatienter generelt oplever at mangle information om de
senfglger, de kan forvente at blive ramt af efter endt behandling.

Senfglger af behandling for blodkraeft er i hgj grad overset af sundhedssystemet. Der mangler

bade viden om og systematisk fokus pa disse, ofte alvorlige, udfordringer. Senfalger viser sig

pa et tidspunkt, hvor patienterne ikke laengere er tilknyttet det hospitalsregi, som de er blevet
behandlet i. Det betyder, at mange senfaglgeramte oplever at vaere overladt til sig selv med deres
helbredsproblemer. Behandlingen af senfalger — i det omfang den finder sted — er ofte spredt
faegtning. Det skyldes, at sundhedssystemet ser og behandler senfalger som selvstaendig sygdom uden
forbindelse til den behandlingsmaessige sammenhaeng, de er opstaet i.

De eksisterende regionale senfalgeklinikker har primaert fokus pa de store kraeftsygdomme og ikke pa
de mangeartede, og hver for sig forholdsvis sjaeldne, blodkraeftsygdomme. Situationen forveerres af, at
bivirkninger og senfalger ikke i tilstraekkelig grad indberettes til sundhedssystemet. Det pa trods af, at
der er etableret et obligatorisk indberetningssystem.

Adgangen til nye, mdlrettede behandlinger med mere skansomme bivirknings- og senfalgeprofiler er
ofte for ringe. Medicinradet prioriterer tilsyneladende gkonomi over de bivirkninger og senfglger, som
mange blodkraeftpatienter slas med efter fx kemo- og immunterapi.

Det er karakteristisk for senfalgepatienter, at de ngdigt vil vaere til besvaer i det sundhedssystem, som
jo har reddet deres liv. Konsekvensen er, at mange patienter undertoner deres senfglger, undlader at
s@ge hjaelp og derfor lever med en langt ringere livskvalitet, end de behgver.




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

Det er et spgrgsmal, som mange patienter, der
har overlevet blodkraeft eller lever med deres
sygdom som en kronisk tilstand, stiller sig selv. |
Danmark er der knapt 400.000, der har eller har
haft kraeft (af alle slags), og af dem oplever mere
end halvdelen at vaere ramt af senfglger. To ud
af tre danskere med en kraeftdiagnose overlever
deres sygdom i fem ar eller mere. Langt de fleste
— 70 procent — oplever, at de har en eller flere
senfglger, der pavirker deres hverdag godt to ar
efter, de fik diagnosen. 40 procent tilkendegiver,
at de har behov for hjaelp og statte til fysiske,
psykiske og seksuelle senfalger. Af dem mener
tre ud af fire, at de ikke har faet tilstraekkelig
hjeelp. Disse data er at finde i en undersagelse fra
foraret 2024 fra Kraeftens Bekeempelse.

Nar man er faerdigbehandlet for kraeft, oplever
mange at vaere efterladt alene. Hospitalet,

der tidligere var en tryg base, er vaek fra

den ene dag til den naeste. Tilbage er kun

de jeevnlige kontrolbesag, der har fokus pa
kraeftsygdommens status. Senfglgerne kommer
som en overraskelse for mange og skaber en

pludselig hjaelpelgshed og en hgj grad af uvished.

For hvor gar man egentlig hen med ofte meget
forskelligartede symptomer som nervesmerter,
treethed, hukommelsestab, kognitive og psykiske
udfordringer?

Mange undlader at sage
hjeelp

Blodkraeftpatienter har fdet gode behandlinger

i de seneste artier. Sa gode, at flere og flere
lever som helbredte eller med en sygdom,

der kan holdes i skak. | kglvandet pa den
forbedrede overlevelse er det blevet gradvist
mere ngdvendigt at tale om livskvalitet

efter kreeft af den simple arsag, at mange
kreeftpatienter lever (leengere) og ikke degr af
deres kraeftsygdom. Desveerre er de senfglger,
der fglger af kraeftbehandling, blevet et mere og
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mere presserende tema, og sundhedssystemet
har vist sig darligt i stand til at handtere de
problemstillinger, der opstar i forbindelse med
bedre overlevelse.

Senfalger af hgjdosis-kemobehandling,
immunterapi, stralebehandling og anden
behandling kan veere nervesmerter, treethed,
kognitive udfordringer, seksuelle udfordringer,
andengd, udslet og kvalme. Disse senfalger
rammer iseer de midaldrende og zeldre
kraeftoverlevere, fordi kraeft er en sygdom, der
for et flertal viser sig forholdsvist sent i livet. Trods
flere artiers erfaringer med kraeftoverlevere er
der stadig uklarhed om arsagen til flere af selv de
mest almindelige senfglger.

| 2018 blev der etableret tre nationale
forskningscentre for senfglger, der indhenter
viden om opsporing, forebyggelse og

behandling af senfglger. Region Sjeelland og
Region Syddanmark har efterfglgende oprettet
senfalgeklinikker, der behandler og udreder
patienter med adskillige og komplekse senfalger.
Ingen af disse omfatter haematologiske patienter.
Helt overordnet ma det dog konstateres, at der
mangler forskning pa senfalgeomradet.

De nedslaende tal fra Kraeftens Bekampelses
undersaggelse kommer pa trods af, at der de
senere ar er kommet stigende fokus pa senfalger.
Et nationalt udviklingsarbejde om retningslinjer
for, hvordan de mest hyppige senfglger skal
behandles, er netop skudt i gang. Blandt andet
deltager de tre nationale forskningscentre, de
regionale senfalgeklinikker, Senfglgeforeningen
og Kraeftens Bekaempelse i udviklingsarbejdet.

Det er et problem, at mange patienter gar

og putter med deres senfglger og undlader

at sgge hjeelp. De vil ikke opfattes som
utaknemmelige. Og desvaerre er det sadan,

at det er op til den enkelte at handle pa de
senfalger, man oplever. | den sammenhang
spiller LyLe som patientforening en vigtig rolle,
fordi vi skaber et madested, hvor senfalge-
ramte blodkraeftpatienter magdes og udveksler
erfaringer og oplever, at de ikke er alene.

De praktiserende laeger tager dem ofte ikke
alvorligt og ved meget lidt om senfalger.

Senfolger — hvad er det?

Senfalger er de langvarige eller kroniske falger,
som kan opsta efter en medicinsk behandling.
Senfglger kan pavirke forskellige aspekter af
helbredet og vaere bade fysiske, psykiske og
kognitive.

“Senfalger er helbredsproblemer, der opstar
under primaer behandling og bliver kroniske, eller
som opstar og manifesterer sig maneder eller

ar efter behandlingen er afsluttet. Senfglgerne
omfatter ny primeer kraeftsygdom og fysiske,
psykiske eller sociale forandringer, der er en falge
af kraeftsygdommen og/eller behandlingen af
denne.”’

Behandlingen og handteringen af senfalger vil
ofte kraeve en tvaerfaglig tilgang med involvering
af laeger, fysioterapeuter, psykologer og andre
sundhedspersoner for at forbedre patientens
livskvalitet.

De mest almindelige senfglger er (i alfabetisk
raekkefalge):

e Angst

e Angst for tilbagefald

e Depression

e Fgleforstyrrelser

* Hjerte- og lungeproblemer

e Hormonforstyrrelser — infertilitet

e Hukommelses- og koncentrationsbesvaer
¢ Knogleskgrhed

e Mund- og tandproblemer

e Ny primaer kraeftsygdom

e Seksuelle problemer

e Smerter fx i led og muskler

e Sgvnproblemer

e Tarm- og urinvejsproblemer

e Treethed

e /ndret kropsopfattelse

Kilde 1) Sundhedsstyrelsen og Rigshospitalet
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Haematologiske patienter
har svaert ved at fa
anerkendt senfoalger

"Haematologiske patienter har det svaerere i
forhold til at fa anerkendt senfglger, fordi det
kreever, at de skal vaere ude af behandlingsregi.
Mange haematologiske patienter gar i arelang
kontrol og bliver behandlet Igbende — maske
livslangt. Heematologiske patienter er derfor

— i modsaetning til andre kraeftpatienter — i
meget lange behandlingsforlgb. Har man

haft brystkraeft, er man forholdsvis hurtigt
faerdigbehandlet. Men netop fordi behandlingen
af haematologiske patienter er meget anderledes
end ved andre kraeftsygdomme, er det sveert at
fa deres senfglger anerkendt og f& dem ind pa
senfglgerklinikken,” fortzeller Birgit Longmose,
der er udviklingssygeplejerske pa Haematologisk
afdeling X, Odense Universitetssygehus, til LyLe
Fokus.

De regionale
senfolgecentre slar
ikke til, nar det geelder
blodkraeftpatienter

De regionale senfglgecentre har fokus pa de
store kraeftsygdomme som tarm-, bryst- og
prostatakreeft.

Der er i dag ikke klinikker, der behandler
generelle senfalger og altsa dermed heller ikke
de senfglger, som er de mest almindelige for
blodkraeftpatienter. Der er ingen region, der
tager sig af fx depression og angst for tilbagefald.
Der er heller ikke en saerlig indsats, der tager sig
af smertebehandling hos kraeftpatienter.

Opfelgningen pa kraeftpatienter har fokus

pa at minimere risikoen for tilbagefald,
spredning af sygdommen eller udvikling af ny
kraeftsygdom. Opfelgning bear vaere et dynamisk
projekt, hvor man treener patienten i at kunne
opfange symptomer og reagere pa dem. | den
sammenhang er man ngdt til at integrere
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observationen af, om der kommer senfglger. Vi er
ikke gode nok til at forberede kreeftpatienter pa,
hvad der venter, efter de er ude af behandlingen
som enten raske eller kroniske kreeftpatienter.

Rehabilitering

Alt for fa feerdigbehandlede blodkraeftpatienter
modtager en behovsvurdering med henblik pa
afdaekning af rehabiliteringsbehov pa sygehuset
eller i deres hjemkommune og gar derfor
efterfalgende glip af et rehabiliteringsforlab.
Det er @rgerligt for patienterne og dyrt

for samfundet, for ingen er i tvivl om, at
rehabilitering virker.

| Kraeftplan IV — ogsa kaldet Patienternes
Kraeftplan — skorter det ikke pa gode hensigter
og paene ord, nar det handler om rehabilitering.
| virkelighedens verden star det desvaerre slgjt
til. Masser af blodkraeftpatienter modtager
aldrig den behovsvurdering, som sygehuset (eller
ens kommune) skal sta for, og som skal bane
vejen for et efterfalgende rehabiliteringsforlab

i patientens hjemkommune. Ifglge Kraeftens
Bekaempelse er det kun ca. 50 procent af
kreeftpatienter generelt, der gennemfarer en
rehabiliteringsplan.

| overgangen fra det regionale sygehusvaesen
til den kommunale omsorg er der risiko for, at
patienterne gar tabt i systemet, fordi der mangler
systematiske procedurer for koordineringen
mellem sygehusene og de omkringliggende
kommuner. Resultatet er, at alt for mange
patienter kommer til at sejle i deres egen

s@ og dermed ikke far tilbud om hjeelp til et
bedre liv efter en kraeftsygdom. Det er trist

for patienterne, for god rehabilitering kan
lindre bivirkninger af behandlingen, forebygge
senfglger, ny sygdom og darlig livskvalitet. Med
til billedet hgrer ogsd, at mange patienter kun
har begraenset viden om, hvad rehabilitering er,
og derfor heller ikke stiller krav i den retning.

Hvad er rehabilitering?
— en definition

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt
samarbejdsproces mellem en borger, pargrende
og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som

har eller er i risiko for at fa betydelige
begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller
sociale funktionsevne, opnar et selvstaendigt

og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa
borgerens hele livssituation og beslutninger og
bestar af en koordineret, sammenhangende og
vidensbaseret indsats.

Mange har sygdom i
forvejen

"] Danmark har vi ca. 45.000 nye
kreeftpatienter om daret, og vi ved, at
den behandling, de skal igennem,
med stor sandsynlighed vil medfgre
senfglger — senfglger, der er
sygdomme i sig selv. Samtidig er der
den joker, at mange af disse patienter
— fordi kraeftpatienter generelt er
forholdsvis eldre medborgere — har
en eller flere andre sygdomme i
forvejen, som de er i behandling

for, nar de far kraeftdiagnosen. Det
geelder for naesten 50 procent af
alle kraeftpatienter. Hvis man fx far
kemoterapi eller immunterapi, sa vil
hele kroppen blive pavirket af det,
og alt taler for, at de sygdomme,
man matte have i forvejen — det
veere sig fx hjertekarsygdomme,
KOL, diabetes eller demens — i
mange tilfaelde kan blive forvaerret
af kraeftbehandlingen. Ikke mindst af
den grund er senfglger blevet noget,
der fylder mere og mere i hverdagen
for dem, der rammes af kraeft,”
forklarer Christoffer Johansen, der
er professor i senfglger efter kraeft
pa Rigshospitalet, i et interview med
LyLe.
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Tre eksempler fra LyLes hverdag

"De mulige bivirkninger og senfalger af stamcelletransplantation skraemte mig sa meget, at
Jjeg teenkte, at det maske ville vaere bedre at do en stille ded af leukeemi.”

Anna Konstantelos Birke, 57 ar, akut myeloid leukaemi (AML)

"Med hensyn til de haematologiske kreeftformer, sa taler jeg af og til med patienter med en
af disse sygdomme, og de er ikke sa godt stillet. Til dem burde der veere et tilbud, hvor
man kan komme med alle former for senfalger uanset, hvilken sygdom man er ramt af. Det
kendetegner sygdommene inden for det haematologiske omrédde, at der er tale om flere
forskellige senfalger som traethed, hukommelsessvigt, smerter og seksuelle problemer.

De eksisterende senfalgekiinikker, der kun er i nogle regioner, henvender sig udelukkende
til patienter med en af de 'store’ kreeftsygdomme som brystkreeft, underlivskreeft og
prostatakraeft og stort set ikke til patienter med fx blodkraeft.”

Marianne Nord, tidligere formand for Senfglgerforeningen (fra interview til LyLe Fokus)

"Jeg havde nok en forventning om, at jeg ville fa mit gamle liv tilbage, og at det bare ville
ga fremad, men sadan er det bestemt ikke blevet, og der er lang vej endnu. Det var forst i
januar 2021, at det kunne komme pa tale at starte med at arbejde med nogle fa ugentlige
timer, men jeg har da faet lidt af troen tilbage pa, at jeg har et liv, der skal leves, selvom
jeg har meget at slas med. Jeg har sveere foleforstyrrelser i mine fadder, teeer, fingre og

i ansigtet. Og jeg har sveert ved at koncentrere mig og holde fokus. Min hukommelse

er ogsa meget darlig, og jeg bliver meget hurtigt overvaeldende traet. De siger, at det er
kemoterapien, der har gjort det. Det var iseer udfordrende, da jeg omsider kunne starte pa
mit arbejde efter en pause pa over to ar.”

Jens Saxdorff, 61 ar, akut leukaemi (fra interview til lyle.dk)
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LYLE MENER

Det er ngdvendigt med et starre politisk fokus pa senfalgebehandling,
rehabilitering og samarbejde pa tvaers i sundhedsvaesenet.
Forebyggelse, udredning og behandling af patienternes senfglger bar
integreres i kreeftpakkeforlgbene for de respektive kraeftdiagnoser.
Alt for fa feerdigbehandlede blodkraeftpatienter modtager en
behovsvurdering med henblik pa rehabilitering.

Der bgr etableres generelle senfalgeklinikker i alle fem regioner. |
dag findes de kun i tre. Det skal vaere tydeligt for alle, hvem der kan
henvises til dem. Der er brug for en tidlig forebyggende indsats, der
skal kunne forbedre helbred, livskvalitet og i sidste ende funktions-

og arbejdsevnen for alle med kraeftsenfalger.

Det er vigtigt, at blodkraeftpatienter sa tidligt som muligt far
hjeelp til selv at blive opmaerksomme pa og forebygge senfalger.
Alle blodkraeftpatienter bar tilbydes et forlab, der kan hjzelpe
med at styrke deres evner til at handtere senfalger pa diagnose-/
behandlingstidspunktet. Alle blodkraeftpatienter bar lgbende udredes
for deres senfglger med henblik pa forebyggelse og behandling.

Den behandlende afdeling bar vaere forpligtet til at henvise
kreeftpatienterne til et leeringsforlab om senfalger (evt. i kommunalt
regi). Seerligt sarbare patienter bgr indkaldes til personlig opfalgning

pa den behandlende afdeling eller hos praktiserende laege.

Vi ser 0gsa, at senfglgeomradet med stor fordel kan integreres |
den nye ‘regionale patientradgivning’ for patienter med livstruende
sygdomme. Senfglgeramte har behov for nemt og hurtigt at blive
oplyst om deres rettigheder i forbindelse med deres senfalger.

Alle blodkraeftpatienter bgr involveres i deres behandlingsforlab.
Alt for mange oplever, at der ikke blive lyttet til dem. Det er isaer de
ressourcestaerke patienter/pargrende, der inddrages i beslutningerne

omkring deres behandling.




- Ordforklaring

ORDFORKLARING

Kraeft: Kraeft er sygdomme, der involverer
ukontrolleret vaekst og spredning af unormale celler
i kroppen. Disse unormale celler kaldes kraeftceller,
og de kan invadere nzerliggende vaev og organer og
sprede sig til andre dele af kroppen.

Der er mange forskellige former for kreeft, da
det kan pavirke naesten alle vaev i kroppen. De
mest almindelige former inkluderer brystkraeft,
lungekraeft, prostatakraeft, tyktarmskraeft og
lymfekraeft. Arsagerne til kraeft kan variere og
kan omfatte genetiske faktorer, eksponering for
kreeftfremkaldende stoffer, rygning, usund kost,
manglende motion og visse infektioner.

Tidlig pavisning og behandling af kraeft kan ege
chancerne for helbredelse eller overlevelse betydeligt.

Blodkraeft: De blodkraefttyper der omtales i denne
hvidbog er kraeft der starter i blodet, knoglemarven
eller lymfesystemet. De omfatter primaert leukaemi,
lymfekraeft og myelodysplastisk syndrom (MDS).

Behandlingen af blodkraeft afhaenger af typen,
stadium og andre individuelle faktorer, og den kan
omfatte kemoterapi, stralebehandling, immunterapi,
malrettet terapi, knoglemarvstransplantation og andre
behandlingsformer. Tidlig pavisning og behandling af
blodkrzeft er afggrende for at forbedre prognosen og
overlevelsesraten.

Haematologi: Hematologi er leeren om blodet

og dets lidelser. Det omfatter studiet af blodets
dannelse, funktion, sammensatning og sygdomme,
der pavirker blodet og dets komponenter, sdsom
rede blodlegemer, hvide blodlegemer, blodplader
og plasma. Haematologer er laeger specialiseret

i diagnose, behandling og forebyggelse af
blodsygdomme og lidelser som anaemi, haamofili,
leukaemi, lymfom og blgdningssygdomme. De bruger
ofte laboratorieundersggelser som blodprgver og
knoglemarvspraver for at diagnosticere og behandle
disse tilstande.

Leukaemi: Leukaemi er en form for kreeft, der starter
i bloddannende vaev, primaert i knoglemarven,

og pavirker dannelsen af blodlegemer. Normalt
producerer knoglemarven umodne blodlegemer,

som modnes og bliver til rade blodlegemer, hvide
blodlegemer og blodplader. Ved leukaemi sker der en
unormal vaekst af umodne hvide blodlegemer, kaldet
leukaemiceller, som erstatter de normale blodlegemer
og interfererer med kroppens evne til at producere
sunde blodlegemer.
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Lymfekraeft: Lymfekraeft er en type kraeft, der
starter i lymfesystemet, som er en del af kroppens
immunsystem. Lymfesystemet bestar af lymfeknuder,
lymfekar, milt, thymus og andre lymfatiske veev, der
producerer, lagrer og transporterer hvide blodlegemer
kaldet lymfocytter, der spiller en vigtig rolle i kroppens
immunrespons.

Der er to hovedtyper af lymfom: Hodgkins lymfom og
Non-Hodgkins lymfom.

Behandlingen af lymfekraeft afhaenger af

flere faktorer, herunder typen af lymfom,
sygdomsstadiet, patientens alder og helbredstilstand.
Behandlingsmuligheder kan omfatte kemoterapi,
stralebehandling, immunoterapi, malrettet terapi

og i nogle tilfaelde knoglemarvstransplantation eller
stamcelletransplantation.

MDS - myelodysplastisk syndrom: MDS er en
gruppe af forskellige sygdomme, som alle involverer
dysfunktion i knoglemarven. Knoglemarven er
ansvarlig for at producere blodets celler, inklusive
rgde blodlegemer, hvide blodlegemer og blodplader.
Hos personer med MDS er produktionen af disse
celler defekt eller ineffektiv, hvilket farer til en raekke
potentielle sundhedsproblemer.

Malrettet behandling: Malstyret kraeftbehandling,
0gsa kendt som malrettet terapi, refererer til en form
for kraeftbehandling, der er designet til at malrette
0g angribe specifikke molekylzere eller cellulzere mal i
kraeftceller. Disse mal kan omfatte proteiner, enzymer,
receptorer eller andre molekyler, der er afgarende for
kraeftcellens vaekst, overlevelse og spredning.

Malrettet behandling adskiller sig fra konventionel
kemoterapi ved at angribe specifikke svagheder i
kraeftcellerne og minimere skaden pa sunde celler.
Mens kemoterapi ofte draeber hurtigt voksende celler,
bade sunde og kraeftformede, kan malstyret terapi
vaere mere selektiv og malrettet.

Malrettet behandling kan anvendes alene eller i
kombination med andre former for kraeftbehandling
som kirurgi, stralebehandling eller konventionel
kemoterapi afhaengigt af kraeftens type, stadium og
individuelle faktorer hos patienten. Det har vist sig at
veere effektivt i behandlingen af visse typer kraeft og
har forbedret prognosen og livskvaliteten for mange
patienter.

Kemoterapi: Kemoterapi er en form for
kreeftbehandling, der bruger leegemidler til at
draebe krzeftceller eller forhindre deres vaekst og

spredning i kroppen. Kemoterapi kaldes ogsa
cytostatisk behandling, da det arbejder ved at forstyrre
cellecyklussen og stoppe vaeksten af kraeftceller.

Selvom kemoterapi er effektiv til at draebe kraeftceller,
kan den ogsa pavirke sunde celler i kroppen, hvilket
kan fare til bivirkninger som kvalme, opkastning,
hartab, treethed, nedsat immunforsvar og andre
symptomer. For at minimere disse bivirkninger

kan laeger ordinere stagttende medicin eller justere
doseringen af kemoterapien.

Senfolger: Senfalger refererer til de langsigtede
konsekvenser, der kan opsta som falge af en
sygdomsbehandling. Senfelger kan manifestere

sig maneder eller endda ar efter afslutningen af

den primaere behandling. Senfelger kan variere
betydeligt fra person til person og afhaenger af flere
faktorer, herunder typen af behandling, sygdommens
svaerhedsgrad, patientens alder og andre individuelle
faktorer. Senfelger kan vaere fysiske, psykologiske og
folelsesmaessige og kognitive.

Det er vigtigt at forstd og handtere senfalger

pa en holistisk made ved at tilbyde stotte,
rehabilitering, efterbehandling og langsigtede
opfalgningsprogrammer for at hjaelpe patienter med
at handtere og minimere de langsigtede virkninger af
deres sygdom og behandling.

Biopsi: Biopsi er et andet ord for vaevsprave,

hvor man fjerner et stykke vaev fra kroppen for at
undersgge det naermere. Der er flere mader, en biopsi
kan tages pa: Nalebiopsi, snitbiopsi og excisionsbiopsi.
Alle har til formal at undersgge biopsien gennem et
mikroskop for at kunne stille en diagnose.

Blodprocent: Blodprocenten beskriver, hvor meget
hamoglobin man har i blodet. Heemoglobin findes i
de rade blodlegemer og er det, der gar blodet rgdt.
Haemoglobin binder ilt og transporterer det rundt i
kroppen, hvor ilten afgives til kroppens organer.

Kraeftpakke: Et kraeftpakkeforlgb er med til at

@ge og sikre kvaliteten af patientforlgbet, bl.a. sa
patienten far hurtig besked om evt. kraeftdiagnose
og undgar ungdvendig ventetid. | et pakkeforlgb er
de enkelte trin i udredning/undersggelser, behandling
og opfelgning tilrettelagt som et veldefineret forlgb,
bade hvad angar tid og indhold — og retningslinjer og
tidsfrister geelder i hele landet, uanset hvor i Danmark
man bor.
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