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“Min intuition sagde mig med det
samme, at det her var alvorligt”

Stella blev i 2020 diagnosticeret med MDS
— lees hendes historie pé side 12.
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Der er kun vindere,
hvis vi gor det rigtigt

| dette blad har vi fokus pa myelodysplastisk syndrom
(MDS) og akut myeloid leukeemi (AML), og du kan made
patienterne Stella, Michael, Frits og Niels. De deler
chokket over at veere blevet ramt af kresft, men ogsa de
uafvendelige spor, som sygdommen har sat i deres liv.

| den forbindelse er der er iseer to ting, der ligger mig pa
sinde.

Det farste er livskvalitet. En sveer starrelse for, hvordan
méler man livskvalitet? Sagen er, at med stadigt flere
kreeftoverlevere er det blevet mere presserende at taenke
pa, tale om og undersege livskvalitet. Som det er i dag,
er kreeftpatienter i alt for haj grad overladt til sig selv, nér
behandlingen er afsluttet. Det hospital, den afdeling og
de laeger, der har behandlet dem, oplever ikke at have
et ansvar, efter behandlingen er afsluttet. 'Ude af gje,
ude af sind’ er desveerre sédan, det er, og det er ikke
godt nok. | den forbindelse ville det veere passende, hvis
sundhedssystemet mere aktivt ville patage sig at opfordre
0g inspirere patienter til at sege ind i meningsfulde patient-
og pérgrendefasllesskaber som fx LylLe. Kreeftpatienter,
der fér den rigtige hjeelp til at komme godt videre, vil alt
andet lige komme til at ligge samfundet mindre til last p&
lidt leengere sigt. Der er kun vindere, hvis vi ger det rigtigt.

Livskvalitet er en sveer sterrelse at méle og dokumentere,
og derfor er det vigtigt, at s& mange patienter og parerende
som muligt deltager i de undersegelser, vi jeavnligt sender
information ud om til vores mediemmer. Vi savner solide
livskvalitetdata, der vil kunne stille os steerkere over for
sundhedssystemet.

Det andet, jeg vil fremhesve, er behovet for at fa flere
danske stamcelledonorer. Af de fire patienter, du kan
mede pa de felgende sider, er der meget sigende
kun én, der har er en dansk donor. Heldigvis er der en
voksende opmasrksomhed péa, at vi generelt mangler
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Lyl es formand, Rita O. Christensen.
Foto: Allan Hagholm.

danske donorer, og at det faktisk er nemt at blive donor.
Da Michael Ziegler, der er borgmester i Heje-Taastrup
Kommune og portrastteret her i bladet, blev syg med
AML, og hans historie ramte medierne, steg antallet af
danske donorer markant. P4 fire méneder var der 13.617
personer, der meldte sig. Desveerre gér det stadig alt for
langsomt, fordi de fleste ikke kender til dette problem.
Ambitionen er, at omkring ti procent af danskeme skal
veere timeldt stamcelleregistret. Lige nu er tallet cirka
1,5 procent. Det er nemt at melde sig som stamcelledonor
pa sundhed.dk.

Og apropos sundhedssystemet vil jeg fremheeve den
hvidbog, Lyle netop har udgivet som et indspark til den
kommende Kreeftplan 5. Det er et vigtigt, sundhedspolitisk
dokument, der kaster lys over blodkreeftbehandlingen i
Danmark. Hvidbogen kan findes pé lyle.dk.

Hvis du seger mere indgaende viden omMDS og AML, sa
lees interviewet med hasmatologen Hans Beier Ommen.
Endelig kan du ogsé leese om opsigtsveekkende,
dansk forskning, der peger pé, at C-vitamin kan have
en forebyggende effekt pa tidlige stadier af nogle typer
blodkrasft. Af og til skal man ikke kigge sig s& langt omkring
for at finde bidrag til lasninger pa vores udfordringer.

Du gnskes god leeselyst!

Rita O. Christensen,
formand for Lyle
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Hvad er MDS og AML?

Myelodysplastisk syndrom (MDS) og akut myeloid leukaemi (AML) er to forskellige
blodkraeftsygdomme. De er dog beslaegtede, fordi MDS i sin mest kritiske form kan udvikle sig
til AML. AML kan ogsa opsta uden forudgaende MDS. Vi har bedt haamatologen Hans Beier
Ommen fra Aarhus Universitetshospital fortalle om de to sygdomme og den relation, der er
imellem dem. Hans Beier Ommen beskaeftiger sig i sit daglige arbejde iszer med MDS og AML.

Overlsege Hans Beier Ommen
Aarhus Universitetshospital.

Privatfoto.

"Nér jeg skal forklare en patient, der netop har faet
diagnosen MDS, hvad det er for en sygdom, plejer
jeg at sige, at det ikke er én sygdom, men mange,’
forklarer Hans Beler Ommen. "MDS er en gruppe af
sygdomme, hvor knoglemarven ikke fungerer normalt.
Har man MDS, producerer knoglemarven umodne eller
defekte blodceller, og det ferer til, at der er for fa rade
blodlegemer, hvide blodlegemer eller blodplader i blodet.
Det kan betyde, at de blodceller, der faktisk dannes, ikke
fungerer ordentligt. MDS udvikler sig ofte langsomt, men i
nogle tilfeelde kan sygdommen transformere til den mere
aggressive blodkreaft AML. Helt generelt er MDS en svaer
sygdom at behandle.”

| den Kiiniske hverdag opdeles MDS lidt groft i hgj-
og lavrisiko, hvor lavrisko betyder, at sygdommen
sandsynligvis vil udvikle sig langsomt, og at patienten
ofte har en leengere forventet levetid uden en umiddelbar
trussel om, at sygdommen kan udvikle sig til leukeemi.

Ved den mest mide MDS-sygdom (lavrisiko) er
udgangspunktet, at knoglemarven ikke fungerer normailt,
og at patienten typisk har angemi — dvs. mangel pa
de rade blodiegemer, der farer ilt rundt i kroppen. Der
kan ogsé veere tale om sékaldt trombocytopeni, hvor
antallet af blodplader er lavt. Deres opgave er at fa
blodet til at koagulere (sterkne) og forhindre bladninger.
Behandlingsmeessigt er der umiddelbart to behandlinger,
der skal i spil: Blodtransfusioner og epo (epoetin). En
tredje mulighed er blodpladetransfusioner, hvis der er
problemer med bledninger, men dette forekommer
forholdsvis sjeeldent.

Blodtransfusioner gives, nar en person har brug for ekstra
blod eller blodkomponenter for at rette op pa anaemien
(blodmanglen). Blodtransfusioner har den bagside, at
man kan f& for meget jern, der i for heje koncentrationer
er giftigt for kroppen. Det kan behandles effektivt med
to forskellige tabletbehandlinger, der begge kan treenge
jernet ud af kroppen. Denne behandlingsform kaldes
jemkelering.
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Epo et hormon, der naturligt produceres af nyreme og
spiller en central rolle i dannelsen af rgde blodlegemer.
Som medicinsk behandling anvendes syntetisk epo,
som stimulerer knoglemarven til at producere flere rede
blodlegemer.

Teet pa leukeemi

Hajrisiko MDS ligner mere akut leukeemi og indebaerer en
sterre risiko for, at sygdommen udvikler sig til AML.

Patienter med hejrisiko MDS har ofte en mere aggressiv
og hurtig sygdomsudvikling, og deres blodceller kan
veere mere skadede eller umodne. Det farer til en raskke
symptomer som infektioner, bladninger og ekstrem
treethed.

Behandlingen af hgjrisiko MDS har fokus pa det
altoverskyggende problem, at sygdommen kan udvikle
sig til AML. Derfor er behandlingen intensiv kemoterapi
eller knoglemarvstransplantation.

"Jeg plejer — som det er ret almindeligt — at sige til mine
patienter, at MDS betyder ’'slov knoglemarv, men i
samme andedrag forklarer jeg, at det faktisk er en darlig
betegnelse, fordi det kun daekker over lavrisiko MDS),”
forteeller Hans Beier Ommen. "Snakker vi om MDS med
en hgjere risiko, lyder 'slev knoglemarv' lidt for uskyldigt
og lidt for godartet, fordi man i virkeligheden er teet pa at
have akut leukeemi.”

"Spergsméalet om, hvor greensen mellem lav- og hgjrisko
egentlig gér, giver anledning til nogen diskussion blandt
leegerne. Det handler om, hvor mange blaster, man har
i blodet. Blaster er umodne blodceller, der ikke fungerer
ordentligt, og greensen gér et sted mellem 10 og 20
procent af det samlede antal blodceller. Har man kun 10
procent, vil man typisk tale om lavrisiko MDS, men hvor
greensen gar mellem lav og hgj er til lgbende diskussion.
Méske handler det ikke s& meget om procenter, men
mere om, hvad der er den molekyleerbiologiske baggrund
for, at man har problemet,” forklarer Hans Beier Ommen.

Azacitidin har fundet en betydelig plads i behandlingen ar
MDS. Hvem har gleede af dette laegemiadel?

"Azacitidin er en mild form for kemoterapi, der blev
godkendt iDanmarki 2008. Det var det farste laegemiddel,
der specifikt blev godkendt til MDS. Det var et fremskridt,
men ikke noget egentlig gennembrud i behandlingen.
Desveerre er der ikke siden kommet laegemidler, der
specifikt retter sig mod MDS. Behandlingen med azacitidin

hjeelper med at forbedre blodcelleproduktionen, reducere
antallet af unormale celler, og i nogle tilfeelde kan det
forsinke udviklingen af sygdommen eller fornindre den i at
blive til mere aggressiv kreeft. Azacitidin er godt til nolge,
men ikke til alle. Typisk vil vi kun give det til patienter med
hajrisiko MDS”

Ingen vej udenom knoglemarvstransplantation

"Hvis man er et 'ungt’ menneske med lavrisiko MDS —
0g det vil i denne sammenhzaeng sige, at man er under
70 &r — kan en helbredende knoglemarvstransplantation
komme pa tale,” forklarer Hans Beier Ommen. "Den
preecise aldersskelnen er dog forbundet med nogen
usikkerhed for nogle 73-75-arige — dem, der er fysisk
aktive og passer pa sig selv — kan vesre i en betydelig
bedre sundhedstilstand end andre pa 70 éar, der kan
veere belastet af anden sygdom. | evrigt er det méaske kun
10 procent af alle MDS-patienter, der er under 70 &r. Men
transplantation er ikke uden problemer. Derfor skal man
gere det pa det rigtige tidspunkt i sygdomsudviklingen,
og her er lav- eller mellemrisiko bedst. Vi holder meget
ngje gje med blodpraverne for at kunne spotte, hvornar
vi skal lave en knoglemarvsprave mere, sé vi kan se, om
det er ved at udvikle sig til noget andet.”

"Hvis vi taler om hgjrisiko MDS geelder ligeledes, at
hvis man skal heloredes, sa er der ingen vej udenom
knoglemarvstransplantation. Vi holder isger gje med de
‘unge’ patienter i god form, fordi transplantation for den
gruppe er mest realistisk og mindst risikabel. Det handler
om at fa trykket sygdommen mest mulig i bund forud for
transplantationen. Der er forskellige strategier for, hvordan
man forbereder en patient til transplantation, og her er
den hidtidige lzsning intensiv kemoterapi, der kreever
et forholdsvis godt helbred i udgangspunktet. | dag
har vi mulighed for at behandle med kombinationen af
Azacitidin og det forholdsvis nye, malrettede leegemiddel
venetoclax. Det er en sékaldt BCL2-heemmer, der kan fa
kreeftcellerme til at de. Denne kombinationsbehandling er
kun godkendt til patienter med AML, som ikke er egnede
til intensiv kemoterapi. Men det er en definitionssag, om
patienten har MDS eller AML. | praksis betyder det, at
har man mellem 10-20 procent blaster, s& mener vi, at
MDS-sygdommen er sé teet pé at veere AML, at det giver
mening at bruge kombinationsbehandlingen. Det er en
behandling, vi heldigvis har rigtigt gode erfaringer med,
men som heller ikke er uden bivirkninger. Derfor har vi
nu forsag i gang, hvor vi bruger mindre doser, og det ser
faktisk ud til at virke lige s& godt.”

Fortsaettes péa neeste side



Det er en afvejning, hvilken strategi man
vaelger

"Nér det er sagt,” fortsaetter Hans Beier Ommen, "sa viger
Vi ikke tilbage for at bruge klassisk intensiv kemoterapi
forud for en transplantation, hvis der er tale om en patient
under 70 &r, der ikke er belastet af anden sygdom og
er i god form. Det er en meget belastende behandling,
men ogsé den, vi har bedst evidens for virkningen af.
Det er en afvejning, hvilkken strategi man veelger, men
det er faktisk noget, vi taler en del med vores patienter
om. Behandlingen skal passe til den enkeltes situation.
For nogle er det vigtigt, at vi snakker indgdende om de
muligheder, der foreligger, mens andre helst vil veere fri og
har tillid til, at vi ger det rigtige. Helt overordnet kan man
argumentere for, at der er en del 72-&rige, der ikke kan
tale den intensive kemobehandling, som skal forberede
dem pé transplantation, hvor det derfor vil veere relevant
at bruge den forholdsvis nye kombinationsbehandling i
stedet.”

Kombinationsbehandlingen  (azacitidin/venetoclax) — er
blevet betegnet som et gennembrud | behandlingen af
AML, hvor der tidligere har manglet behandling. Er det
rigtigt?

"Ja, vi er glade for den behandling, nér man teenker pa,
hvor mange 75-érige vi sad med for bare nogle 4 ar siden,
uden at kunne tilbyde dem noget som helst. Det kan vi
i dag, men her skal man huske, at den ferste méaned i
denne behandling, hvor leukeemien, ger at knoglemarven
ikke fungerer, er meget héard. Men det har givet os et
redskab til at presse leukasmien s& meget i bund, at
transplantation kan komme péa tale. | nogle ftilfeelde er
toxiciteten dog sé alvorlig, at det ikke kan gennemferes.
Treserne vokser ikke ind i himlen, sé at sige, men generelt
er vi blevet meget dygtige pa alle landets haematologiske
afdelinger til at bringe patienterne frem til en tilstand, hvor
transplantation kan komme pé tale.”

Hvad er AML for en sygdom?

Som nasvnt er AML en sygdom, som kan tage afseet i
MDS, men det er langt fra tilfeeldet for alle, der rammes af
denne sygdom.

"Mange patienter har en akut leukesmi, der p& ingen
mader ligner MDS. Hvis vi snakker om berm og unge med
AML, er der ingen lighedspunkter. AML er en sygdom,
som i modseetning til MDS, udvikler sig meget hurtigt,
0g som straks skal behandles med intensiv kemoterapi.
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Behandling kan helbrede nogle, men langt fra alle, og
herer man til de sidste, er der kun transplantation tilbage
— hvis man vel at masrke kan téle det.”

Forekomsten af AML, der ikke er startet med MDS, bliver
mere sjeelden med alderen. Typisk f&r man AML (uden
forudgaende MDS) op til ca. 70-&rs alderen og starten af
80-érs alderen. Cirka en fierdedel af patienterne Klarer sig
med kemoterapi. Den omtalte kombinationsbehandling
(azacttidin/venetoclax) virker faktisk allerbedst hos
dem, der ikke kan téle intensiv kemoterapi og far AML
uden forudgdende MDS. Vi er ret begejstrede for den
behandling,” understreger Hans Beier Ommen, "og noget
tyder endda péa, at man kan pausere behandlingen hos
nogle patienter. Nér det er sagt, skal det understreges,
at langtidseffekten ikke er god. Med de data, vi har nu,
taler vi om en overlevelse pa op til fem &r. Sygdommen
kommer altid igen for denne gruppe af patienter.”

Har kombinationsbehandlingen betydet, at flere AMIL-
patienter nu kan komme | knoglemarvstransplantation?

"Det tror jeg ikke, men den har betydet, at vi
giver intensiv. kemoterapi il feerre. Inden vi havde
kombinationsbehandlingen, kunne vi godt finde pa at
give en 73-74-érig intensiv kemoterapi. Det gar vi ikke
leengere.”

"Vihar i dag en betydeligt bedre indsigt i de to sygdomme
AML og MDS end for bare fem &r siden, og hvad det er, der
ger, at de kan ligne hinanden rent genetisk. En af de store
landvindinger er vores forstéelse af den saerlige mutation
TP 83, der betyder, at kemoterapi ingen virkning har. Det
indebeerer, at vi i dag kan undlade at behandle patienter
med denne mutation med en kemobehandlingen, der
alligevel ikke vil virke. Vi sparer pa den méde disse meget
hardt ramte patienter for en frygtelig hérd behandling,
der bare vil gere den sidste del af deres liv langt mere
ubehagelig end ngdvendigt. Hvis en behandling ikke
virker, skal man selvsagt lade veere med at bruge den,”
slutter Hans Beier Ommen.
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Mine kolleger pa radhuset
har vaennet sig til, at jeg af og
til har brug for en lur ud pa
eftermiddagen ...

Da Michael Ziegler, 56 ar og borgmester i Hgje-Taastrup Kommune, i oktober 2022 fik besked
om, at han havde akut myeloid leukaemi (AML), kom det naturligvis som et chok. Han satte

dog hurtigt alt ind pa at komme tilbage til det job, han braender for. Efter godt to ar med
kemobehandlinger, en stamcelle-transplantation, store maengder medicin og syv maneders
sygemelding er han i dag oppe i gear og tilbage pa radhuset. Kraeften er vaek, men tilbage er en
lungesygdom, der formentlig ikke gar vaek.

Jeg er et planleegningsmenneske med ingenigrbaggrund
0g kommunale budgetter og regneark i hovedet og
spurgte naturligvis, hvordan prognosen var. Jeg ville have
et tal — et procenttal. Noget jeg kunne regne med,”
forteeller Michael Ziegler i dette interview.

Privatfoto.

Midt i sommerferien 2022 efter en tur med corona
bemeerkede Michael, at han blev useedvanligt forpustet
af at forcere trappeme op til den femtesalslejighed péa
Nerrebro, hvor hans davesrende kaereste boede. | forste
omgang teenkte han, at det métte veere falgeme af corona,
der var pa spil. Pa radnuset var der efter sommerferien fuld
gang i budgetforhandlingeme, som han som borgmester
har en stor aktie i, og han méatte konstatere, at han stadig
var ramt af ‘et eller andet’.

"De sede mennesker pa radnuset foreslog diskret, om jeg
ikke skulle ga til leegen,” husker han. "Det har jeg aldrig
vaeret god til og taenkte umiddelbart; Jeg bleder jo ikke, sa
hvorfor sku’ jeg det?”

Da budgettet var landet, tog han sig sammen og gik til
sin leege, der slog fast, at han havde lungebetaendelse.
Det var ikke helt skaavt, for det viste sig senere, at det var
legioneersyge, og han kom i tanke om, at han i spare-iver
havde skruet ned for vandtemperaturen i sommerhuset, og
at sygdommen sikkert var et resultat af brusebade med
inficeret vand. Det i kombination med, at hans immunforsvar
var skudt i seenk af leukeemi, blev startskuddet.

Hvornar kan jeg komme tilbage?

Fra leegen medbragte Michael en recept pé penicilin og
en besked om at komme tilbage, hvis ikke det gik bedre.
lkke leenge efter métte han konstatere, at det ikke blev
bedre.
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"Jeg kontaktede 1813 og blev henvist til vagtleegen pa
Glostrup Sygehus. Min forventning var, at det vil tage fem
minutter, og at jeg vile komme hjem med en ny recept.
S&dan skulle det dog ikke gé. | stedet fik jeg at vide, at
jeg skulle indleegges med det samme. Mit infektionstal
var tamheit, og derfra gik det slag i slag.”

Efter en overnatning pa Glostrup Sygehus kom han dagen
efter til Rigshospitalet, hvor lasgerne hurtigt blev klare over,
at det var AML, han led af. En sygdom, Michael aldrig
havde hart om, selvom han godt viste, hvad leukeemi var.

Michael husker | detalier det ferste mede med
heematologerne pa Rigshospitalet, hvor han skulle have
beskeden.

"Jeg er et planleegningsmenneske med ingenierbaggrund
0g kommunale budgetter og regneark i hovedet og
spurgte naturligvis, hvordan prognosen var. Jeg ville
have et tal — et procenttal. Noget jeg kunne regne med,”
forteeller Michael.

"Det var afgerende, forklarede lasgen i et forseg péa at
give mig et svar, hvordan mit MRD-tal* ville veere efter den
kemobehandling, der ventede lige forude. Hvis der var
restsygdom, ville prognosen vasre darlig og omvendt, hvis
de syge celler var veek, ville den veere god. Jeg fik ikke
et tal, men en besked, der for alvor drev min dedsangst
frem. Jeg spurgte leegen, om jeg mon kunne arbejde,
mens jeg var i kemobehandling?”

Til det var svaret ngj, men Michael var — som han selv
udtrykker det — greensende til skart optaget af, hvornér
han kunne vende tilbage til sit job.

Min krop havde faet bank

"Jeg lever og ander for mit arbejde. Det er en stor del af
min identitet, og det var frustrerende, at jeg ikke kunne fa
Klar besked om, hvornér jeg ville veere bare nogenlunde
ovenpa igen. Taler vi om tre méaneder eller om et ar, ville
jeg vide? Man kan sige, det er skart | s&dan en situation,
men sadan er jeg. Jeg méatte acceptere, at det ikke var
muligt at sige noget sikkert om, hvordan det ville g&.”

Efter at der var kommet styr pa lungebeteendelsen,
0og cirka en uge efter AML-diagnosen startede kemo-
rundeme med det perspektly, at der ventede en
stamcelletransplantation forude.

"Det var en voldsom omgang, men dog mindre slemt,
end jeg havde forestilet mig,” mindes Michael. "Jeg
spurgte adskillige gange til MRD, men det viste sig, at
det ikke var muligt at give svar pé det med den saerlige
mutation, jeg havde. Samtidig var jeg steerkt optaget af,
om der var fundet en stamcelle-donor.”

Ved nytarstid fik han besked om, at der nu var fundet en
donor — en chilensk kvinde, der havde bekreeftet, at hun
var parat til at hjeelpe. Efter et laengere forberedelsesforlgb
(kemoterapi i stride stremme) skulle transplantationen ske
den 2. marts 2023.

"Min krop havde faet 'bank’ af al den kemo, men jeg havde
det egentlig ok. Kreeften var sldet i bund. Den sidste tid
inden transplantationen var jeg pé& Rigshospitalet hver
dag for at f& taget blodpraver. Det var en hard periode
med nogle forfeerdelige 'hestepiller’, der skulle tages
to gange i dagnet for at forhindre kroppen i at afstade
donors stamceller. Listen over bivirkninger var lang, og
det tog hérdt pa mig psykisk,” forklarer Michael.

Det var en god folelse at f& transplantationen overstéet,
fortesller Michael, der straks begyndte at sperge til,
hvornar han kunne blive ’lasladt’ og komme videre.
Han var optimist og stolede pé, at han vil komme godt
igennem.

Senfolger skaenkede jeg ikke en tanke

| maj 2023 var han tilbage pa radhuset.

Michael havde fremlagt en plan, der gik ud pa, at han
skulle tilbage i slutningen af maj. Han var forberedt pé,
at det ville kreeve lidt at overbevise haesmatologen. Hun
sagde, at hvis det virkelig lykkedes, ville han veere blandt
de absolut hurtigste. Hans raesonnement var, at han godt
kunne deltage i mader pa radnuset, hvor han kun var pa
80 procent.

"Jeg havde dygtige folk til at hjeelpe mig, og juni er en
forholdsvis rolig méned. Efter en lang sommerferie
startede jeg i august med fornyet styrke. Jeg havde, kan
jeg se nu, et meget forsimplet billede af, at krasft er noget,
der er der eller ikke er der. Jeg stolede helt pa, at jeg var
pa vej til at blive rask, og gjorde mig ingen tanker om,
hvad jeg skulle slas med, nér jeg kom over pa den anden
side. Senfalger skeenkede jeg ikke en tanke.”

Fortsaettes péa neeste side



Michael havde faet forklaret om de typiske graft vs. host/
GVH-problemstilinger*™, der kanfelge af en transplantation
med en fremmed donor. Hos ham manifesterede det sig
bl.a. som en reaktion i tarmen og i munden. Reaktioner,
der blev behandlet effektivt med medicin. | december
oplevede han, at GVH'en tilsyneladende trak ned i
halsen. Han hostede voldsomt, men ferst efter nogen tid
blev han Klar over, at det var kighoste. Det ferte til, at
immunforsvaret angreb hans lunger. Mellem jul og nytér
var halvdelen af hans lungekapacitet gaet tabt.

"Det var meget indgribende ikke at kunne gé og tale
uden at blive vanvittigt forpustet. Det var voldsomt, og
alt blev sat ind for at f& det under kontrol. Jeg google
mig frem til — det skal man aldrig gere — at det kunne
veere livstruende. 'It is often fatal', stod der et sted. Det var
vanskeligt og fik mig til at teenke, at det var det, der ville
sl& mig ihjel og ikke krasften. Det tog hardt p& mig, fordi
jeg i modseetning til med krasften ikke kunne se en vej til
at blive rask. Sygdommen kunne gdeleegge de lunger,
som jeg jo skulle bruge resten af livet, men i legbet af
sommeren gik det heldigvis bedre, og jeg begyndte at tro
P4, at det ikke ville tage livet af mig. Jeg kunne begynde
at bruge trappen op til mit kontor pa radhuset, men jeg
har méttet indstille mig pé&, at min vejrtraekning aldrig ville
blive helt god igen.”

Hvordan oplevede du at blive modtaget péa jobbet?

"Jeg blev meget varmt modtaget. Jeg har en sofa pa
mit kontor, som jeg benytter mig af, og alle forstér, at jeg
har brug for hvile. Jeg kan godt made klokken 8 og ga
hjem kI 22, hvis bare jeg kan slumre en times tid i labet af
dagen. Det fungerer fint, hvis jeg far dette lille "break’. Jeg
foretreskker Klart at vasre aktiv pa arbejdet, hvor tankerne
er et helt andet sted, fremfor at g& derhiemme og veere
bekymret. Mit steedige drive i retning af at ville tilbage til
jobbet for en hver pris har veeret vigtigt. Ikke at jeg tror,
at det vil vaere sédan for alle, men det har virket for mig.
For de fleste andre, tror jeg, det er en god idé at komme
i gang og starte i det sméa. Den lgsning dur bare ikke, nér
man er borgmester, selvom det sikkert havde veeret godt
med en mere skansom start.”

Hvad teenker du om de neester 10 ar?

Jeg haber og tror, at s&dan, som jeg har det nu, vil
det fortsestte. Jeg far forebyggende medicin mod min
lungesygdom, som jeg har tillid til vil forhindre yderligere
angreb p& mine lunger. Jeg teenker, jeg bliver pa min post
sé&dan cirka de neeste 10 &r, og at det vil kunne fungere.

LylLe Fokus — Akutte leukaemier og MDS

Jeg er meget datadrevet og holder ngje gje med, hvordan
det gar med min lungekapacitet. Jeg tegner det hele ind
i et regneark og laver kurver for at se, hvilkken vej det gér.
Det hjeelper mig, men styre det, kan jeg ikke.”

"Jeg er dybt taknemmelig og fuld af beundring for de
dygtige og empatiske leeger og sygeplejersker, jeg har
medt. Nér vi harer noget skidt om vores sundhedssystem,
er det om det, der ikke fungerer. Det, jeg har oplevet, har
veeret fantastisk,” slutter Michael.

*MRD er en forkortelse for minimal residual disease,
hvilket betyder minimal restsygdom

“*Graft-versus-host sygdom (GVHD) er en komplikation,
der kan opsta efter en allogen stamcelletransplantation,
hvor en person modtager stamceller fra en anden
person (en donor). GVHD opstar, nar donorens
immunceller, isser T-lymfocytter, genkender modtagerens
veev som fremmed og angriber det. Det er med andre
ord en immunreaktion, hvor det transplanterede (graft)
immunforsvar angriber veerten (host).

Tilmeld dig gratis

LyLe nyhedsbreyv, LyLe eNyt,
udgives 8-10 gange om aret.
Det sendes automatisk til LyLes
medlemmer, der har oplyst
e-mailadresse.

Modtager du det ikke, kan du
tilmelde dig pa lyle.dk/eNyt
- her kan du ogsa leese tidligere

udgaver af nyhedsbrevet.
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Akut myeloid leukaemi (AML) er en form for kraeft, der pavirker knoglemarven og blodet.
Sygdommen udvikler sig hurtigt, da der sker en ukontrolleret vaekst af umodne hvide

blodlegemer, kaldet myeloblaster.

Normalt producerer knoglemarven tre typer blodceller,
nemlig de rade blodlegemer (som transporterer ilt), hvide
blodlegemer (som bekeemper infektioner) og blodplader
(som hjeelper med blodets sterkning).

Ved AML bliver knoglemarvens produktion af blodceller
forstyrret, fordi de umodne hvide blodlegemer
(myeloblaster) formerer sig hurtigt og ikke modnes

til funktionelle celler. Dette medfarer aneemi (mangel

pé rade blodlegemer, der bringer ilt rundt i kroppen),
trombocytopeni (mangel pa blodplader, der sarger for,
at blodet kan koagulere (starkne)) og leukopeni (mangel
pa normale hvide blodlegemer, hvilket ager risikoen for
infektioner).

Symptomer

e [kstrem tresthed

Bl& mesrker i huden eller bladninger (typisk fra neese
eller tandkad)

Hyppige infektioner

Feber

Knoglesmerter/ledsmerter

Vaegttab og appetitlashed

Arsager
Den preecise érsag til AML er ofte ukendt, men der er

flere faktorer, der kan age sandsynligheden for at udvikle
sygdommen:

e Tidligere krasftbehandling: Nogle mennesker, der har
faet kemoterapi eller strélebehandling for andre former
for kreeft, har en aget risiko for at udvikle AML.

¢ Myelodysplastisk syndrom: MDS kan udvikle sig il
AML hos nogle patienter.

e (Genetiske faktorer: Visse genetiske sygdomme ager
risikoen for AML.

e Kemikalier: Eksponering for stoffer som benzen kan
age risikoen for AML.

¢ Rygning: @ger ogsé risikoen for at udvikle AML.

Diagnose

AML diagnosticeres gennem en raekke tests, herunder
blodprever, der viser lavt antal af sunde blodceller og
et hejt antal umodne celler samt knoglemarvsbiopsi,
der er en prave fra knoglemarven, som kan bekraefte
diagnosen ved at vise et stort antal myeloblaster.

Behandling

Behandlingen af AML er intensiv og afhaenger af
flere faktorer, herunder alder, generel sundhed og
sygdommens specifikke karakteristika. De vigtigste
behandlingsmuligheder omfatter:

e Kemoterapi: Den primeere behandling for AML,
som ofte gives i flere faser. Den ferste fase kaldes
“‘induktionsterapi” og sigter mod at eliminere
kreeftceller i blodet og knoglemarven. Efterfelgende
faser ("konsolideringsterapi”) skal forhindre, at
sygdommen kommer tilbage.

o Malrettet terapi: Nyere leegemidler som er 'designet’
til at angribe specifikke genetiske mutationer
i kreeftcellene. | praksis er der her tale om
kombinationsbehandlingen azacitidin/venetoclax

¢ Knoglemarvstransplantation (stamcelletransplantation):
Dette er en potentielt helbredende behandling, som
indebeerer, at den syge knoglemarv erstattes med
sunde stamceller fra en donor

¢ Strélebehandling: Bruges sjeeldent, men kan veere en
mulighed i visse tilfeelde.

Prognose

AML har en aggressiv natur, og uden hurtig behandling kan
sygdommen udvikle sig hurtigt. Behandlingsudsigtere
varierer afheengigt af alder, den specifikke type AML,
og patientens generelle sundhed. Overlevelsesraten for
AML er lavere for eeldre patienter, men yngre patienter
kan have en bedre prognose, iseer hvis de er i stand il
at gennemga en stamcelletransplantation. AML kan med
den rette behandling kureres hos patienter, der kan téle
intensiv kemoterapi og/eller knoglemarvstransplantation,
0g bringes i ro, men ikke kureres ved en reekke patienter,
der ikke kan téle dette.
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Jeg har arbejdet meget med min tanker og overbevisninger for at styrke min tro pa, at
det nok skal lykkes. Det har hjulpet mig og bevaret min optimisme, forteeller Stella.

Privatfoto.
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Min intuition sagde mig med
det samme, at det her var

noget alvorligt

| sommeren 2020 blev Stella klar over, at hun havde MDS (myelodysplastisk syndrom). Vi mgdte
hende i efteraret 2024 over en kop kaffe i hendes og Hennings kolonihavehus, hvor de elsker

at veere i sommerhalvaret. Forud for den knoglemarvstransplantation, der viste sig ikke at vaere
nogen vej udenom, lavede Stella i januar 2024 Facebook-siden* 'Stella far nye stamceller’, hvor
hun i dagbogsform kunne holde familie, venner og andre interesserede orienteret om forlgbet.

Her er hendes historie.

Det at kunne abne havedgren og sestte sig ud under
den &bne himmel er livgivende for Stella, og gleeden ved
kolonihavehuset | Ballerup uden for Kebenhavn er kun
vokset, siden hun for fire &r siden fik diagnosen MDS.
Det charmerende, lile hus, der er Stellas og Hennings
refugie og hjem fra april til oktober, ligger bekvemt blot 12
kilometer fra deres lgjlighed i Glostrup.

MDS var en sygdom, Stella aldrig havde hert om, far hun
fik beskeden om, at det var den, der var &rsagen til, at
hun havde felt sig utilpas, treet og ved siden af sig selv
siden dengang i 2019, hvor sygdommen begyndte at
vise sig. Blodpraver viste, at Stella havde lav blodprocent,
og I begyndelsen af 2020 kom hun til Glostrup Hospital.
Derfra var hun dog hurtigt hiemme igen med besked om,
at det 'ikke var noget. Det var omkring det tidspunkt,
corona tog fart, og hvor kolonihavehuset for alvor kom til
at vise sit veerd.

"I april havde jeg det rigtig skidt og kontaktede igen
Glostrup Sygehus. Noget skulle der ske, og det ferte
tl nogle yderligere blodprever. Den 19. maj — pa
Hennings fedselsdag — midt imens vi sad og hyggede
med smerrebred pé terrassen, blev jeg ringet op af
en leege, der fortalte, at de havde mistanke om, at jeg
havde myelodysplastisk syndrom. En sygdom med et
skreemmende navn, jeg aldrig havde hart om far, og som
fik mit hjerte til at hoppe op i halsen. Min intuition sagde
mig,” forteeller Stella roligt, "at det her var alvorligt.”

Jeg folte mig meget alene med min sygdom

Neeste skridt var en knoglemarvspreve, der skulle tages
pa Rigshospitalet. Alene udsigten til at skulle have taget

den, gjorde om muligt Stella endnu mere nerves. Tre uger
senere efter savnlase neetter og endelase spekulationer
kom svaret. Det var MDS, og hun var ramt pa alle tre
hovedtyper af blodceller, men dog i lavrisiko-gruppen, var
svaret.

| mellemtiden var det blevet juli 2020, og Stella falte sig
alene med sin sygdom.

"Jeg kunne ikke finde nogen god information om
sygdommen. Jeg manglede viden og nogle at snakke
med. Det var dér, jeg fandt jeg LylLe p& Facebook, men
det var stadig sveert at finde nogle i samme situation,”
husker hun.

"Siden blev jeg opmaerksom pa, at Lyle havde
netveerksgrupper rundt omkring, men 0gsa, at gruppen |
Kebenhavn 1& stille, fordi der manglede en tovholder. Det
forte til, at jeg besluttede at patage mig den opgave, men
jeg kom ferst i gang i januar 2021, da vi kunne begynde
at mgdes igen efter corona,” forteeller Stella.

"Fra starten af mit forleb, da jeg skulle forteelle familien,
hvad det var, jeg fejlede, kaldte jeg min sygdom for
blodkreeft. Der var ingen, der kunne forholde sig til
myelodysplastisk syndrom. Blodkreeft forstér de fleste,
hvad er”

Transplantation eller ¢j?

Stella blev hurtigt tilbudt blodtransfusioner, som hun i
starten modtog med et par ugers mellemrum. Senere fik
hun epo og et knoglemarvsstimulerende leegemiddel, der
dog efter en tid pludseligt holdt op med at virke.

Fortsasttes péa neeste side

13



| sommeren 2023 viste en ny knoglemarvspreve,
at der havde udviklet sig en ny mutation, og en
knoglemarvstransplantation kom derfor pé tale.

"Den mulighed havde jeg faktisk sagt 'nej tak’ til da den
kom pé tale ved en konsultation pa Rigshospitalet allerede
i 2020. Jeg syntes, at det lad som et voldsomt indgreb,
og jeg felte mig ikke sikker péa, at det ville veere vejen il
helbredelse, sédan som det ellers blev beskrevet. Jeg var
simpelthen usikker pé& alle de felgevirkninger, det kunne
f&. Men min nye situation, der fortsat indebar, at jeg var
i lavrisiko-gruppen, beted, at jeg s& anderledes pé det.
Risikoen for at min sygdom kunne udvikle sig til sig til
akut leukeemi var blevet mere tyngende. P& det tidspunkt
havde jeg i evrigt faet problemer med mit hjerte, som dog
ifelge leegerne ikke havde noget med min MDS at gere.
Det forte til, at jeg i oktober, forud for transplantationen,
fik lavet en ablation, der er et indgreb, der kan standse
hjerterytme-forstyrrelser. Det virkede, som det skulle,”
forklarer Stella.

Derfra  startede processen med at finde en
knoglemarvsdonor, og ikke leenge efter fik hun besked
om, at nu var der fundet én — en tysk kvinde, der blandt
andre muligheder viste sig at veere den bedst egnede.

| december begyndte forberedelsen med en
forundersggelse og to kemobehandlinger i dagene op il
selve transplantationen. P& dagen i januar (2024) fik hun
desuden en krop-strélebehandling. En barsk omgang,
husker hun.

Stella far nye stamceller

Den 1. januar — en lille méned fer transplantationen —
lavede hun facebooksiden "Stella far nye stamceller”.
Ideen var at lave en dagbog for at holde familie og venner
informeret og for at oplyse andre, der métte veere i samme
situation. Facebooksiden er i princippet en lukket gruppe,
hvor man altsd skal anmode om at f& adgang. Nér man er
lukket ind, kan man i detaljer felge Stellas forleb over mere
end 200 dage helt frem til i dag.

Selve transplantationen, hvor Stella sad afslappet i en
stol, og Henning havde 'aeren’ af at &bne for hanen, der
sendte de nye stamceller ind i Stellas krop, var egentlig
ganske udramatisk, og begivenheden blev fejret med et
lile glas.

"Jeg gjorde mig ingen sterre tanker omkring det, at jeg nu
fik et fremmed menneskes stamceller ind i min krop. Mit
fokus var pé at blive rask. Jeg blev lidt dérlig, da cellerne

LylLe Fokus — Akutte leukaemier og MDS

lzb ind, med hovedpine og en influenza-felelse i kroppen.
Méske ogsé pa grund af strélebehandlingen. Jeg var lige
til at kralle sammen pé grund af tresthed,” husker Stella.

P4 dag 12 efter transplantationen noterede Stella
pa sin Facebookside:

Jeg kan ikke fa armene ned — donorceller titter
frem. Der var antydning allerede i gér, men i dag
ses det bade pa heemoglobin, trombocytter og
de meget betydningsfulde leucocytter, der er
immunforsvaret, alle tre tal er positive.

Det har veeret nogle harde dage med feber,
andenod og faet ilt, diarré, udslest pa hele
kroppen, svamp i munden og har féet en masse
vanddrivende, sa nu kan jeq veere i sutskoen igen.

Nu ingen feber, s& jeg er kommet ud af
[solation og har gaet op og ned ad gangen. Lidt
hjeregymnastik er heller ikke darlig, nér man
keemper med hjeretage. Tror jeg skal blive her en
tre dage endnu. Men jeg er ved godt mod.

Og lige her til sidst — keempe knus og kram til jer.
Det betyder sa& meget for mig, at | er her med
opmunitrende ord, keerlige tanker og meget mere.

Hverdag igen — men ikke uden udfordringer

"Jeg havde det fint den farste uge, men begyndte sa
at f& feber, udslest og vand i kroppen. Mod det fik jeg
penicilin, og der kom hurtigt nogenlunde styr p& det,”
fortesller Stella.

[ tiden efter var hun indlagt to gange i 10 dage i alt. Det var
ikke uventet akut GVH (graft versus host*), men hun felte
sig ganske tryg ved det hele.

"Hiemme igen fik jeg kort efter ondt i min ben, og det
stod pa i ca. 14 dage. Det overraskede mig, for jeg var
ikke forberedt pa smerter. Det kom igen i maj — meget
voldsomt — og ikke engang morfin hjalp, men det klingede
pludseligt af. Det var et mysterium, som ingen kunne give
mig en forklaring pé. Jeg har senere snakket med andre
patienter, der ogsa har haft smerter i kroppen.”
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| maj blev det besluttet at tage en ny knoglemarvspreve.
Den viste, at hun forsat havde MDS, og at der altsa ikke
rigtigt var sket noget efter transplantationen. En preve, der
skulle vise, hvor meget donors celler 'fyldte’ i Stella, viste
et nedsléende resultat. Det ferte til en beslutning om at
ophare helt med den immundsempende behandling, hun
havde féet fra dag 1 efter transplantationen, for p& den
made at give plads til donors stamceller.

"Det indebar en risiko for en akut GVH-reaktion, og
efter 10 dage viste den sig i tarmene, i leveren og som
hududsleet og diarré. Det farte til indleeggelse og til, at jeg
méitte starte i behandling med binyrebarkhormon, som jeg
faktisk hele tiden havde frygtet kunne blive nedvendigt,
fordi det er uforeneligt med den diabetessygdom, jeg har
haft i 45 &r. Heldigvis har jeg en af de mest avancerede
insulinpumper, og den var i stand til at regulere min insulin
— dog under konstant overvagning,” fortesller Stella.
Forst i slutningen af september kunne hun ophere med
binyrebarkhormonbehandlingen.

Sidst Stella blev undersggt for, hvor meget doner nu
fylder i hendes knoglemary, var billedet vendt, og 'hun’
havde nu helt overtaget. En tilstand, som hendes leege
forventer Vil veere blivende. Sidelgbende er Stella nu
i sakaldt fotoferese-behandling, hvor man opsamler
hvide blodlegemer, der belyses med ultraviolet lys A, og
efterfelgende farer dem tilbage i blodbanen.

| dette efterar blev Stella ramt af en heslspore (en
inflammation i fodens svangsene, som giver smerter |
heelen) og samtidig af iskias-smerter, der betad hun métte
statte sig til en stok. P& tidspunktet for dette interview var
det dog ved at Klinge af.

Sé hvordan gér det nu?

"Overordnet gér det godt, men jeg er meget
generet af svimmelhed. Det skyldes formentlig, at
binyrebarkhormonen har sveekket mine muskler. Jeg har
fortsat udfordringer med min iskias-nerve, der driller, og
sé er jeg umadeligt trast.”

Fornyelig er Stella startet i et genoptrasningsforlgb, som
hun indtil videre styrer hiemmefra, og hun héber snart at
kunne genoptage de daglige géature, som hun tidligere
holdt s& meget af.

"Jeg har arbejdet meget med min tanker og
overbevisninger for at styrke min tro pé, at det nok skal
lykkes. Det har hjulpet mig og bevaret min optimisme. En
positiv tilgang er altafgerende for at kommme gennem det,

som jeg har oplevet. De fleste i mine omgivelser har svaert
ved at forstd, hvor barskt det er at komme igennem en
stamcelletransplantation, og hvor lang tid det tager. Hvor
er jeg glad og taknemmelig for, at jeg har haft Henning og
min familie omkring mig,” slutter Stella.

Den 11. oktober 2024 skrev Stella pa 'Stella far
nye stamceller”:

Dagbog dag 252!

"Det gér faktisk rigtig godt. Jeg har ikke de store
gener. Lidt "tung” i benene og konditionen er ikke
for go, men med genopltraening

2 x ugl + det jeg treener hiemme, skal det nok blive
godt,

Jeg er ikke sa treet eller svimmel mere.

Blodpraverne er fine. Blodplader og de hvide
blodlegemer er helt normale. Det er lsenge siden
jeg har haft en blodprocenten pa 6,7. Den er lidt
under normalveerdi, men er stigende.

Den sidste pille for GvH i maven, hvor der ogsa er
binyrebarkhormon i, er stoppet | dag. Sa kan jeg 1&
min ansigtsform tilbage.

Sa alt i alt er lsegen meget tilfreds og vil ferst se mig
igen om 4 uger.

Fotoforese (lysbehandling) fortseetter til engang i
december hver anden uge, 2 dage | treek.

Og immunsystem skal jeg fortsat passe pa og ikke
veere sammen med syge eller veere | store taette
forsamlinger.”

*Graft-versus-host disease (GvHD) opstar,

nar et transplanteret veev (graft) angriber
veertsorganismens celler og veev. Dette sker

primeert efter en knoglemarvstransplantation eller en
stamcelletransplantation, hvor donorens immunceller
(T-celler) angriber modtagerens (veertens, pa engelsk
host) veev, fordi de opfatter det som fremmed.
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Kort om MDS

Lyl e Fokus — Akutte leukaemier og MDS

Myelodysplastisk syndrom (MDS) er en gruppe af blodsygdomme, der pavirker produktionen
af blodceller. Ved MDS fungerer knoglemarven ikke korrekt, og den producerer unormale og
umodne blodceller, der ofte ikke kan udfgre deres normale funktioner i kroppen. Dette farer til en

mangel pa sunde blodceller i blodbanen.

Symptomer pa MDS

Symptomermne varierer afhaengigt af typen og
sveerhedsgraden af MDS. Mest amindelige er:

¢ Treethed pga.mangel péa rade blodiegemer (anasmi)
¢ |nfektioner pga.mangel pa hvide blodlegemer

o et til bld maerker eller bledninger pga. mangel pa
blodplader

e Andened pga. iitmangel i kroppen

Arsager

De fleste tilfeelde af MDS opstéar spontant uden en
klar &rsag, men nogle tilfeelde kan skyldes tidligere
kreeftbehandling med kemoterapi eller straling.
Eksponering for visse kemikalier eller tungmetaller som
benzen kan ogsé age risikoen for at udvikie MDS.

Diagnose

MDS diagnosticeres gennem blodprever, der

viser lavt antal af en eller flere typer blodceller. En
knoglemarvsbiopsi er ofte nadvendig for at bekrasfte
diagnosen og vurdere knoglemarvens funktion og de
unormale blodceller.

Behandling

Behandling af MDS afhasnger af sveerhedsgraden
af sygdommen og patientens generelle helbred.
Behandlingsmuligheder kan omfatte:

¢ Blodtransfusioner: For at afhjeelpe symptomerne pa
anaemi.

e | eegemidler: Som kan stimulere knoglemarven il at
producere flere blodceller, reducere infektioner, eller
bremse sygdomsprogressionen. De to primaere er
epo 0g azacutidin.

¢ Knoglemarvstransplantation: Dette er den eneste
helbredende behandling, men den er kun mulig for
yngre eller dem med god helbredstilstand.

e Kemoterapi: | nogle tilfeelde, iseer hvis MDS udvikler
sig til akut myeloid leukeemi (AML), kan kemoterapi
veere nadvendig.

Prognose

Prognosen for MDS varierer meget afhaengigt af
sygdommens sveerhedsgrad, typen af MDS, og
andre faktorer som alder og generel sundhed. Nogle
mennesker lever i mange ar med f& symptomer, mens
andre har en mere aggressiv form, der hurtigt kan
udvikle sig til leukasmi.




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

P& LylLe.dk finder du flere forskellige podcasts om blandt andet ‘Livet med AML. Den seneste podcast i arkivet er en
podcast om nedsat immunforsvar, nemlig podcasten Vi taler om nedsat immunforsvar’.

‘Livet med AML’

‘Livet med AML er en podcastserie
produceret af Pfizer. Den giver et indblik
i, hvordan det er at blive ramt af en
livstruende sygdom som AML, og den
store omveeltning af patientens og de pérerendes liv
sygdommen er. Der er flere podcasts i denne serie.

‘Vi taler om nedsat immunforsvar’
HEDSAT

mmunForsvar | Denne  podcastserie  er  produceret

_. af Takeda og giver gode rad ftil at

#57 handtere de udfordringer, der opstar, nar

- immunforsvaret er svaekket, energien er

begreenset, og frygten for smitte er en del af hverdagen.

Beseg nedsatimmunforsvar.dk for flere podcasts, film og
viden om nedsat immunforsvar.
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"Jeg har aldrig meerket noget som helst til min leuksemi, fordi den blev opdaget sa hurtigt.
Sé jeg har heller ikke veeret sa bekymret. Det er nok isser mine barn, der har haft det dariigst
med min sygdom. Og ogsé min kone. Hun har passet bedst muligt pa mig. Hun ofrede sig
virkelig i den periode, og det er jeg meget taknemmelig for, ” forteeller Frits Christensen.

Privatfoto.




November 2024

Da Frits Christensen var til rutinetjek med sin kroniske betaendelse i tyktarmen, var der noget i
blodpraven, der skulle undersgges grundigere. Kort efter fik han diagnosen T-PLL som er sjaelden og
aggressiv leukaemi, uden at han havde maerket noget til sygdommen endnu. Det betad, der var god tid
til at finde en livsngdvendig donor til transplantation. | dag er Frits rask men sygdommen har faet ham til

at keempe for flere danske donorer.

Af Christina Alfthan

"Min kone og jeg har lige veeret pa en lang weekend i
Berlin. Det er den forste rejse, siden jeg fik diagnosen.
Qg da jeg hverken mé& bade i havet eller i pool pa grund
af bakterier, s& blev det en storbyferie,” forteeller Frits
Christensen, der stadig er i behandling for T-PLL som stéar
for T-celle prolymfocyt leukeemi’, som er en sjeslden og
aggressiv leukeemi.

Vi har aftalt interviewet for flere uger siden, for selvom han
har vasret pensioneret i tre ar og stadig er i behandling,
sé& har han en kalender, der er fyldt godt op med
bestyrelsesarbejde og et deltidsjob. Men han har sagt ja
til at forteelle om sit sygdomsforlgb, fordi han geme vil
have mere fokus pé& behovet for flere danske donorer.

Men farst skal vi skrue tiden tilbage til foraret 2023, da
han var til udredning p& Odense Universitetshospital, og
fik diagnosen T-PLL:

"Da jeg fik det konstateret, sagde leegen, at jeg var
heldig, fordi jeg havde to kroniske sygdomme. For det
var pga. den ferste, Colitis ulcerosa, der er en kronisk
beteendelsestilstand i tyktarmen, hvor jeg hver 8. uge fik
taget en blodprave i forbindelse med min behandling,
at de opdagede det,” forteelle han og filfgjer, at han ikke
umiddelbart selv teenkte, at 'heldig’ var det, han felte sig.
Men det var han.

Leegen sagde lige ud, at diagnosen var dedelig, hvis
han ikke kom i behandliing. Det betad, at han hurtigt
skulle i gang med en behandling, hvor mélet var at kare
immunforsvaret ned, s& han ville vaere mere modtagelig
for en transplantation. Men de skulle ferst finde en donor,
0g det var ikke helt nemt.

Uden doner ville jeg do

"De testede ferst mine seskende. Men de duede ikke. S&
fandt de to tyskere, der matchede til mig og valgte en 27
arige mand,” forteeller Frits, der i september sidste ar tog
til Rigshospitalet med konen og de to voksne bem, for at
hare om den forestéende transplantation.

"Det var et super fint made, hvor vi fik al information.
Leegen hed Ida Schigdt og hende har jeg veeret meget
glad for. Hun er en leege lige efter mig hoved. Hun siger
tingene direkte. Hun sagde tydeligt, at det var en dedelig
sygdom og, hvis jeg ikke fik ny knoglemarv, sa ville jeg
ikke kunne overleve ret mange ar. Og der sad jeg frisk
og frejdig og syntes ikke jeg fejlede noget. Det var meget
maerkeligt. Vi talte ogsé med barnene om, hvor hurtigt
de kunne komme hjem, hvis jeg fik det dérligt og, at
de méske skulle passe mig, hvis jeg ikke fik en donor,”
forteeller han.

Men de fandt heldigvis den tyske doner, og
transplantationen blev planlagt til at foregér 28. september.

"Selve transplantationen er en pose blod, som skal
overfgres tilmig og det er en engangsbehandling,” fortasller
han, og forklarer, at selvom det lyder meget enkelt, s&
ligger der en lang proces bag blodtransplantationen.

"Doner far injektioner fire dage i treek, s& hans stamceller
treeder frem, som de sé& haster pa fierde dagen, hvor jeg
skal have transplantationen. Derefter flyver en kurer fil
Kebenhavn og afleverer stamcellerne pé Rigshospitalet,
hvor jeg fik behandlingen om eftermiddagen,” forteeller
han.

Fortseettes péa neeste side
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Livestreaming fra Riget

Frits Christensen har igennem hele forlgbet valgt at veere
optimistisk og &ben omkring sin sygdom. Han mener det
er vigtigt, man taler om den:

"Der er er brug for donorer. Nessten alle far donorer
fra udlandet, fordi politikerne ikke ter tage stilling til det.
S4 jeg valgte at optage og sende pa Facebook fra min
transplantation, s& venner og bekendte har kunnet felge
med,” forteeller han.

"Da transplantationen gik i gang, var det min kone, der
abnede for droppen, og jeg streamede live pa Facebook
de tre-fire timer det tog at f& blodet overfert, fortesller han
og tilfgjer, at han sendte live opdateringer de fleste af
de i alt 29 dage, hvor han boede pé patienthotellet ved
Rigshospitalet.

For efter transplantationen skulle han til behandling hver
dag, og have taget blodpraver for at se, hvor mange
stamceller, der var donors og hvor mange der var ens
egne. Mélet er, at donorblodet skal ind i knoglemarven og
overtage, s& man kan blive rask.

"Jeg fik mellem 200-300 likes og reaktioner daglig. Var
der en dag jeg glemte, var der straks nogen, der spurgte
ind til, hvordan jeg havde det,” forteeller han.

Efter de 29 dage blev han overflyttet til Odense
Universitetshospital, og kunne dermed ogsa fiytte hjem til
huset i Nyborg. Men selvom han var hiemme, var det en
hard periode:

"Jeg méatte ikke se bomebgmene, eller tage offentlige
transport. Vi métte ogsa fierme alle blomster i huset, og
jeg méatte ikke passe haven, for jeg kunne ikke leengere
tale jordbakterier. Jeg kunne heller ikke tale stev, s& min
kone skulle gere rent helt tiden. Det var hende der skulle
gere alt,” fortasller han.

| samme periode tabte han 23 kg, fordi han ikke havde
nogen appetit.

"Og jeg elsker mad. Men jeg kunne ikke spise noget de
ferste tre maneder. Jeg kunne ikke synke det, for det der
GvH sad i halsen. (GvH er en bivirkning der i en periode
rammer omkring halvdelen af alle patienter, der har en
fremmmed doner).

En overraskelse

Heldigvis fornyede stamcellere sig hurtigt, og lige fer
juleaften kunne de méle, at der var 99,7 procent doner
stamceller. Det beted, at han kunne holde jul med
barnebermene. Men der skete ogsé noget andet, han var
uforberedt pa. Han havde skiftet blodtype.

"Det er jo helt fantastisk. Det havde jeg slet ikke teenkt
pa kunne ske. Det betad, at min farste kroniske sygdom,
Calitis ulcerosa, forsvandt,” forteeller han, men med den
nye blodtype forsvandt ogsé alle de vaccinationer, han
har faet gennem livet.

"S4 jeg skal stadig omgas bernebernene forsigtigt, inatil
jeg har faet alle vaccinationer igen. Det har jeg farst om 5
ar,” konstaterer han.

Men der skete ogsa noget andet, han ikke havde regnet
med. Den 21. december ringede en sygeplejerske til ham
0g spurgte, om de métte sende et brev til ham fra donor.

"Jeg blev meget overrasket og spurgte, hvorfor han métte
skrive til mig. Men det mé han godt, men det skal veere
anonymiseret. Donor skrev, at han i mange ér havde
vaere donor og han leenge havde hébet, at der ville vesre
nogen, der havde brug for hans blod. Han skrev ogsé,
at han hébede, jeg ville veere frisk og steerk néar foraret
kom. Han underskrev sig 'din blodtvilling’,” forteeller Frits
0og remmer sig. Efter en lile pause tager han en dyb
vejriraekning og fortseetter:

"Un, jeg bliver rert hver gang jeg taler om det. Jeg har
sé svaert ved at svare, for i foréret havde jeg det faktisk
ikke seerlig godt. Jeg havde jo det der GvH og var lidt
plaget af det med déarlig mave. Det sad i spisergret og
i tyktarmen. Jeg troede, det var colitis der var kommet
tilbage, for det var forsvundet med det nye blod. Men det
var det heldigvis ikke. Jeg er faktisk lidt flov over, at jeg
ikke har svaret ham endnu. Men Jeg har aftalt med min
kone, at det skal jeg gare her den 28. september, nér det
er et &r siden.”

Donorer blev en politisk dagsorden

Her et &r efter transplantationen har han det godt og
forteeller, at han lever som han gjorde fer. Han er dog
stadig i behandling.



"| starten tog jeg 49 piller om dagen. Da jeg kom hjem,
ringede telefonen ni gange om dagen. Nu far jeg kun 13
piller om morgenen og 3 om aftenen. Og sé én K. 9 og
én kl. 15. Det er dem, man kalder hestepillerne,” fortasller
han.

Men han er dog ikke sé fysisk steerk som tidligere, s& nér
familien er aktive sammen og for eksempel spiller fodbold,
sé griner de lidt af, at han er blevet sé langsom. Men han
gér til genoptrasning. Og selvom konditionen er dérligere,
sé er lysten til at gare en forskel lige sé stasrk som altid.

"Jeg har altid veeret fagpolitisk. Ved siden af mit job som
institutionschef i Kriminalforsorgen, har jeg blandt ogsa
vaeret byradspolitiker. Men nu er jeg géet pa pension,
sé jeg takkede ja, da jeg blev opfordret til at stille op til
bestyrelsen i LyLe.”

Han er stadig helt ny i LyLe, og han leegger ikke skjul pa,
at han ikke "fatter en brik af, hvad de siger, for det fyger
med forkortelser.” Men han skal nok komme efter det, for
han elsker at veere med, hvor beslutningeme tages og er
0gsé blevet formand for Nyborg Seniorrad, og sé sidder
han i bestyrelsen for Socialdemokratiet i Nyborg.

"Hos LylLe vil jeg geme veere med til at udbrede
kendskabet til de her blodsygdomme og arbejde for, at vi
far flere danske stamceller. Flere donorer. Det er s& sveert
at finde danske donorer. Hvorfor? Neessten alle danske
patienter far udenlandske donorer. Det er mit méal med at
sidde i LyLe. At f& politiske fokus pé udfordringen med at
finde donorer.”

Ulighed mellem regionerne

Under sit sygeforlelbb opdagede han ogsé, at der er forskel
fra region til region, hvormnér man skal betale og hvor det
er gratis:

"Der var en behandling jeg bare fik gratis pé& Rigshospitalet,
hvor jeg var tilknyttet behandlingsmaessigt i 110 dage.
Der fik jeg en tablet og en kapsel, som var en del af
kreeftbehandlingen. Men p& OUH skulle jeg selv betale.
Det var over 1000 kr. jeg skulle betale. Det blev jeg
rasende over. Det er jo ikke fordi jeg ikke kan betale, men
det er princippet. Det skal veere gratis. Og man skal tage
en tablet om dagen. Det er en dyr behandling. Og der er
ingen tilskud,” forteeller han.
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Det viste sig dog, at det var en fejl, og at han var berigtiget
til et lillebitte tilskud.

"Men jeg er stadig vred. S& nu Klager jeg il
lzegemiddelstyrelsen. Vi lever i det samme land, sa vi skal
have de samme behandlingsvilkér. Region Syddanmark
vil bare ikke betale. Derfor blev jeg opfordret til at veere
med i det der Kkliniske brugerrad. Og det er ogsé en
ting, jeg tager med til LyLe som noget jeg vil aendre péa,”
fortesller han, og gleeder sig over, at han trods alt var sé
heldig, at hans sygdom blev opdaget i tide.

"Min prognose er, at jeg kan blive lige s& gammel, som
hvis jeg ikke havde haft det. Mit held er, at det blev
opdaget sé tidligt. Opdager man det sent, har man meget
kortere tid til at finde en donor, og i den periode kan det
udvikle sig kritisk. Sé jeg var heldig,” fastslér han.

Bliv stamcelledonor!

For barn og voksne, der er ramt af kreeft i blodet, kan en
stamcelledonation vaere sidste chance for at overleve.
Hvert ar far mere end 140 danskere konstateret en
sygdom, der kresver, at de far en stamcelledonation for
at overleve. De fleste donorer bliver fundet i udlandet
gennem internationale registre. Det er fint, men dyrt og
upraktisk, og derfor er der brug for, at flere danskere
melder sig som stamcelledonorer.

Som stamcelledonor kan du med en lille indsats redde
et andet menneskes liv — lees mere og bliv doner:

>> stamcelledonor.dk
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Hvidbog om behandlingen af
blodkraeft i Danmark fra LyLe
vil seette spor i den kommende

Kraeftplan 5

Forud for Kraeftplan 5, der forventes vedtaget af Folketinget i foraret 2025, har LyLe udarbejdet en
sékaldt hvidbog om behandlingen af blodkrzeft i Danmark.

Formélet med hvidbogen er at skabe en starre forstéelse
for de seerlige udfordringer, der er forbundet med at veere
blodkrasftpatient i Danmark i dag, og at kaste lys over,
at der fortsat er potentiale for at forbedre overlevelse og
livskvalitet for mange patienter. Det kan veere gennem
at sikre hurtig diagnose, adgang til nye leegemidler og
gennem at etablere mélrettede behandlingstiloud il
de mange blodkrasftpatienter der dejer med senfalger
efter den ofte meget intensive behandling, de har veere
igennem. LylLe leegger veegt pd en neer kontakt til sine
medlemmer og netop det danner udgangspunkt for
hvidbogens tre overordnede temaer som foreningen
haber, vil finde vej til den kommende Kresftplan 5.
Hvidbogen kaster ikke blot lys over udfordringeme i
det eksisterende behandlingssystem, nér det geelder
blodkreeft, den kommer ogsd med konkrete bud pa
lzsninger.
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De tre temaer er:

1. Tidlig diagnose

2. Opdateret behandling
3. Mere fokus péa senfalger

Hvidbogens primasre mélgruppe er politikere med seerlig
interesse for sundhedspolitik og krasftbehandling. Den
vil ogsé veere relevant laesning for andre med interesse
for sundhedsomradet. Det vesre sig regionalpolitikere,
ansatte I sundhedssystemet, medicin-  eller
sygeplejerskestuderende, andre patientforeninger og
naturligvis patienter og pérarende.

Hvidbogen er udkommet i et begraenset fysisk

oplag og er tilgaengelig via LyLes hjemmeside.
Du kan finde den her: lyle.dk/hvidbog
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En hvidbog er en rapport eller et dokument, der detaljeret beskriver en bestemt problemstilling, politisk strategi, teknologi eller
et lovgivningsomrade. Hvidbager bruges ofte af organisationer, virksomheder eller andre instanser til at informere offentligheden,
politikere eller interessenter om et komplekst emne, ofte med forslag til lesninger eller handlingsplaner.
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Kraeftplanerne har bragt kraeftbehandlingen i
Danmark pa niveau med de lande, vi gerne vil

sammenligne os med

Kraeftplanerne er nationale handlingsplaner, der har spillet en vigtig rolle for udviklingen af
kraeftbehandlingen i Danmark de sidste mere end 20 ar. Kraeftplanerne tager historisk set afsaet i et
patreengende behov for at forbedre behandlingsmulighederne, sikre en mere ensartet kreeftbehandling
og gge overlevelsesraten for kreeftpatienter. Danmark havde tidligere en lavere kraeftoverlevelse
sammenlignet med andre europaeiske lande, og Kraeftplanerne blev en made at malrette indsatsen mod
denne udfordring. Her er en kortfattet oversigt over udviklingen af Kraeftplanerne.

Forbedret kreeftbehandling i Danmark

Samlet set har Kreeftplanere medvirket til at forbedre
kreeftbehandlingen i Danmark. Det kan ikke mindst ses
péa overlevelsesraten for mange kresfttyper, der er steget
betydeligt, og pa at ventetiderne er blevet reduceret.
Derudover har Kresftplaneme haft stor betydning for
forskning i kreeft og har leftet kvaliteten og effektiviteten
af krasftbehandling. Det har bragt Danmark pé linie med
andre ferende kraeftbehandlingslande.

Kreeftplan |

Krasftplan | blev vedtaget i &r 2007 og var Danmarks farste
nationale kresftplan. Den havde som mal at age fokus pa
krasftomradet og at sikre bedre samarbejde pa tveers af
regioner og sygehuse. Planen lagde vesgt pa felgende:

¢ Forbedring af udredning og behandling.
e Styrket forebyggelse og forskning.

e Skabe bedre uddannelse og efteruddannelse for
sundhedspersonale.

Kreeftplan | skabte opmaerksomhed omkring behovet

for en mere systematisk tilgang til kreeftbehandling og

introducerede en national strategi for at bekaempe krasft.

Kreeftplan Il

Kresftplan Il blev vedtaget i 2007 og byggede videre pa
den farste plan. Her var fokus specifikt pé:

e Bedre sammenhaeng i behandlingen.

e |ndforelse af pakkeforlgb, som sikrer at kresftpatienter
far hurtigere og mere mélrettet behandling uden
ungdvendige forsinkelser.

e (Jget investering i kreeftudstyr og opbygning af flere
specialiserede kreeftafdelinger.

Pakkeforlabene, som blev introduceret i denne fase, blev
en banebrydende tilgang, da de beted, at patienter fik en
stramlinet behandling med fokus pé hurtig diagnosticering
0g behandling inden for et fastsat tidsrum.

Kraeftplan IlI

Kraeftplan 1l fulgte i 2010 og havde som hovedmaél at
oge kreeftoverlevelsen yderligere og reducere uligheden
i kreeftbehandling. Denne plan indeholdt:

e Starre fokus péa rehabilitering og palliation (lindrende
behandling) for at sikre bedre livskvalitet for patienter.

¢ Fokus pa tidlig opsporing af kreeft, blandt andet
gennem screeningsprogrammer for brystkrasft,
tarmkreeft og livmoderhalskresft,

o Styrkelse af forskning inden for krasftomradet for at
understatte bedre og mere innovative behandlinger.

Kraeftplan IV

Kreeftplan IV blev lanceret i 2016 og var den mest
ambitigse plan indtil da. Den omfattede:

e Maélrettet indsats mod at mindske ventetider og sikre
hurtig adgang til diagnostik og behandling.

¢ Fokus pa digitalisering og brug af sundhedsdata til at
forbedre behandlingskvaliteten.

e (Jget statte til kreeftpatienters psykosociale behov.
Denne plan byggede videre pd de foregéende planer
men med sterre veegt pa individuelle patientforlab og
bedre stotte til parerende.

Kreeftplan V (den kommende)

Kreeftplan V forventes at komme i foréret 2025. Den
skal sikre fremskridt inden for personlig medicin, altsé
skreeddersyet behandling baseret pd patientens unikke
genetiske profil, samt yderligere fokus pé inddragelse af
patienternes oplevelser og behovibehandlingsprocessen.
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“Jeg Tfulgte nagje med i uadviklingen af Corona-vaccinen, og det blev anledningen ti,
at jeg fordybede mig mere og mere i det videnskabelig stof om min egen sygdom,”
forteeller Niels Jensen,der har levet med MDS i snart 20 ar.

Privatfoto.

Viden om MDS, leukaami og
lymfekraeft er blevet min
passion

Niels Jensen har levet med myelodysplastisk syndrom (MDS) i snart 20 ar. | dag er han 75 ar, sygdomsfri
og ’still going strong’. Vi madte ham pa en lun og solbeskinnet dag i august ved Kronborg i Helsinger for
at fa hans historie og for at tale om, hvad hans store indsigt i MDS-sygdommen og dens behandling har
betydet for hans liv med en alvorlig og kompliceret sygdom.
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Det var pa Annas og Niels bryllupsdag tilbage i 2005, han
fik diagnosen MDS. Meget ubelejligt, som den slags jo
i sagens natur altid er, og en dag, de aldrig vil glemme.

Bryllupsdagen og den skenne menu med god vin, som
de to skulle nyde sammen med den tilhgrende sundudsigt
fra Jan Hurtigkarls restaurant | A\sgérde i Nordsjeelland,
var planlagt lang tid i forvejen, og beskeden om Niels
sygdom fik dem ikke til at eendre deres planer. Aftenen
startede med en drink p& stranden foran restauranten,
husker Niels.

Niels og Anna havde medt hinanden i Canada i 1981,
hvor hun kommer fra, og de giftede sig i 1982, inden
de fem é&r senere flyttede til Danmark. P& det tidspunkt
havde de to drenge og et par enseggede tvilingepiger
var pa vej. Familien slog sig ned i Slangerup, og Niels,
der er kemiingenier, fik arbejde som lektor pa Danmarks
Tekniske Institut (DTU) i Lyngby. | dag har de veeret gift i
43 &r. For nogle é&r siden blev Niels pensionist.

Men tilbage til Alsgarde:

P4 tros af den truende diagnose, som Niels havde féet fire
timer far, blev det en fantastisk gastronomisk oplevelse
og en mindeveerdig aften pa kanten af @resund.

"\i tog det faktisk ganske rolig,” mindes Niels. "Pa Hillerad
Sygehus fik vi at vide, at det var en blodsygdom, jeg
skulle leve med og ikke de af, s& vi oplevede det ikke som
seerligt dramatisk. Ordet kresft blev ikke nasvnt.”

Neeste dag googlede Anna og Niels alt, hvad de kunne
for at finde ud af, hvad MDS er for en starrelse. De blev
hurtigt Klar over, at der stort set ingen information var
pa dansk bortset fra et par linier i et nyhedsbladartikel
fra LyLe. Den vigtigste kilde blev MDS Foundations
hiemmeside, som Niels husker som ubehjeelpsom.

"Der fandt vi nogle overlevelseskurver, der viste, at 50
procent overlever i lang tid. Anna s& temmelig sort pa
situationen og taenkte, at jeg vile do hurtigt. Hun blev |
det hele taget meget foruroliget og fortalte bernene, at
far kunne dg snart. En maned senere kom vores gode
venner fra Canada pé& beseg. Det 1a i kortene, at det
kunne blive sidste gang, de s& mig, men sédan blev det
som bekendt ikke,” forteeller Niels med et stille grin.

Men sygdommen satte sine spor. Trapper kunne tage
pusten fra Niels. P& sit arbejde havde han kontor pa

anden sal, og turen derop kreevede en efterfelgende
pause pa mindst 10 minutter. Faktisk var det netop det
med at tabe pusten, der havde faet ham til at ga til laegen.
Niels havde — pa grund af sin dndened — et leengere
forlab pé Frederikssund Sygehus, og det var derfra, han
efter neesten halvandet & med symptomer blev sendt il
en heematolog pa Hillerad Sygehus. Pa det tidspunkt var
det en udfordring at komme op til sovevasrelset pa farste
sal i reekkehuset i Slangerup.e

Efter han fik diagnosen, blev han startet i epo-behandling
for at f& gang i produktionen af rade blodlegemer. Senere
i forlgbet kom han til Rigshospitalet, hvor udredningen i
det store hele startede forfra.

| begyndelsen kom jeg derinde med tre-fire ugers
mellemrum il blodproveopfelgning og justering  af
medicindosis. Epoen rykkede kun ganske lidt pa min
blodprocent i starten, men efter, at dosis blev skruet op,
skete der noget. Man vidste imidlertid ikke dengang, at
epoen forhgjede risikoen for at f& blodpropper. Og det var
netop det, der skete for Niels pa en mindeveerdig biltur
til Luxembourg i forbindelse med hans arbejde. Anna
var med péa turen, og vel ankommet dernede blev hun
klar, over at Niels havde brug for en leege. Hun kunne
se pé hans ben, at noget var alvorligt galt, og han blev
indlagt pa et hospital. Der tog de nogle blodpraver og en
scanning, der vidnede om, at noget var helt galt. Niels
havde blodpropper i det ene ben og blev omgéende sat
i blodfortyndende behandling. Derefter blev de udstyret
med tilstreekkelig medicin og sprgjter til, at de med Anna
bag rattet kunne kare hiem til Slangerup.

Hiemme pé Frederikssund Sygehus fik de mistanke om,
at der métte vaere noget i spil i Niels krop, som de ikke
umiddelbart kunne se. En undersegelse viste, at hans
lungefunktion kun var ca. 40 pct. af, hvad den burde. Pa
dette tidspunkt var Niels allerede flittig pé intemettet for at
finde detalier om, hvad det var, han fejlede.

"Min interesse for at f& mere viden om MDS kom lidt efter
lidt,” husker Niels. "En af hjgrmestene blev 'Partners for
Progress’, der var et initiativ fra medicinalvirksomheden
Cellgene, der samlede MDS-patienter fra hele Europa til et
made én gang om aret. De havde fundet mit navn via MDS
Foundation, og jeg blev inviteret med til et mede i Frankfurt.
Der blev jeg involveret i et projekt med at fotografere eeldre
meend med MDS, der senere skulle bruges i forbindelse
med den store amerikanske heematologi-kongres ASH.
Det var 2011. Jeg havde skrevet min sygdomshistorie,
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og det farte til en henvendelse fra en amerikansk kvinde,
der fortalte, at de ville komme til Slangerup og fotografere
mig sammen med min familie. Jeg var pludselig blevet
interessant. Ideen var at lave en udstiling om at leve med
MDS. Det ferte til, at min sgn og jeg blevet inviteret til
ASH i San Diego, og det var en fortrinlig ide, syntes han.
Jeg blev bedt om at holde en tale om min sygdom ved
abningsceremonien for en udstiling af fotografier af et
halvt dusin eeldre MDS patienter, og det sagde jeg ja til.
Jeg taler flydende engelsk og var ikke uvant med at sta
foran en stor forsamling. Det var sikkert derfor, de pegede
pa mig.”

"Min deltagelse pa ASH gav egentlig ikke meget udbytte
relateret til min sygdom,” husker Niels. "Pé& det tidspunkt
vidste jeg endnu ikke s& meget om sygdommen, som
jeg senere er kommet til. Anderledes var det med EHA
(European Hematology Association) i Kabenhavn i
sommeren 2016. P4 det tidspunkt var jeg blevet mediem
af LyLe og den MDS DK Patientstattegruppe jeg startede
i 2013 var fusioneret ind i LyL.e med ca. 25 medlemmer.

| dag har Lyles MDS-gruppe pé Facebook 156
medlemmer, mod kun 30 ved fusionen. Det er meget fint
taget i betragtning af, at der er i omegnen af 1.000 MDS-
patienter i live i Danmark i dag.”

Det var ikke mindst afholdelsen af EHA-kongressen i
Kebenhavn, der satte gang i Niels higen efter at f& mere
viden om sin sygdom. Her deltog han i stort set alt, der
handlede om MDS.

"Under Coronaen (i 2020) blev jeg stadigt mere fascineret
af sygdommen. Jeg fulgte ngje med i udvikingen
af Corona-vaccinen, og det blev anledningen til, at
jeg fordybede mig mere og mere i det videnskabelig
stof,og begyndte at abonnere pa en raskke medicinske
tidsskrifters  indholdsfortegnelser. Det er ogséa dejligt,
at jeg nu atter er medlem af LylLes bestyrelse efter en
pause. | dag har jeg s& meget indsigt, at jeg kan felge
med i, hvad der sker forskningsmeessigt bade inden for
leukeemi, lymfekreeft og MDS. Det er blevet en passion.”

Hvad har indsigt | din og andre blodsygdomme betydet
for dig selv som MDS-patient?

"Jeg har ferst og fremmest faet dyb respekt for det,
leegerne kan. Det er altid kompliceret og kreever meget
indsigt bade i sygdommen, i dens seerlige biologi, |
studieresultaterne samtidig med, at man skal forholde sig

til den individuelle patient og hans/hendes @nsker. Det er
aldrig nemt, og der er ingen genveje til gode lasninger,”
forklarer Niels.

Han anslér, at han i dag bruger et par timer dagligt pa
at leese studier og abstracts (resumeer) i medicinske
tidsskrifter, og han har erfaret, at jo mere han leeser, jo
bedre rustet bliver han til at forstd og drage sin egne
konklusioner. Men har denne fordybelse eendret hans
made at leve med sin sygdom pa?

"lkke direkte, og s& maske alligevel ... Da jeg métte holde
op med at tage epo pa grund af risikoenfor at udvikle
blodpropper, faldt jeg over en fodnote i et materiale fra
MDS Foundation, hvor der stod noget om vitamin D3.
Det fik mig til at leese forskellige danske artikler om dette
vitamin, og det fik mig til at teenke, om det havde en
gavnlig effekt p& min egen sygdom. Jeg ved eerlig talt
ikke, om det har hjulpet mig, men det har i hvert fald ikke
gjort skade.”

MDS og AML (akut leuksemi) er i en vis forstand to
sygdomme, der er forbundet med hinanden. Har denne
sammenhaeng interesseret dig?

Ja. Man betragter jo MDS som et forstadie til AML.
Men personligt har jeg ikke (leengere) tanker om, at min
sygdom kan udvikle sig til AML. Jeg er eerlig talt blevet s&
gammel, at det ikke optager mig leengere.

Jeg har fulgt debatten om, hvor greensen gar mellem de
to sygdomme. Problemet er, at man definerer det som
MDS, hvis man har under 20 pct. blaster. Det betyder,
at MDS-patienter ikke kan komme med i forseg om AML,
selvom deres sygdom ligner AML. Det er problematisk
med s skarp en greense, synes jeg.”

Betragter du dig selv som helbredt eller rask?

"Jeg taler ikke om det pa den méde. Man ved jo aldrig,
hvad der kan ske. Jeg har ikke faet behandling for MDS
siden 2009 bortset fra de forseg, jeg har medvirket i,
men min blodprocent er aldrig helt der, hvor den burde
veere. | dag far jeg blodfortyndende medicin, og at det
er ngdvendigt skyldes formentlig min sygdom. Jeg har
telefonkontakt omkring hver 12, maned med Riget.”

Hvis det har interesse, kan du leese et interview med Niels
kone, Anna, i LyLe Nyt fra december 2017 — find det p&
LyLe hiemmeside: lyle.dk/anna_jensen/



af medicinfrie
perioder

Det er titlen pa et stort dansk livskvalitetsstudie blandt patienter med henholdsvis Kronisk
lymfatisk leukaemi, Mantle celle lymfom, Follikulaert lymfom og Waldenstréms sygdom. Se

praesentation af resultaterne pa lyle.dk

Formélet med studiet, der er blevet til pé& initiativ af
patientforeningen Lyle i samarbejde med Molecule
Consultancy, var at f& indsigt i oplevelsen af medicinfrie
perioder blandt patienter, der vil opleve sddanne som
en del af deres behandlingsforlgb. | alt 123 patienter
gennemigrte undersagelsen.

Undersagelsen lab over fire méneder januar til maj 2024,
0g studiet blev udformet som en kvantitativ undersagelse
med et spergeskema med i alt 19 spergsméal, inkl.
demografi. Undersegelsen blev udsendt til LylLes
medliemmer og potentielle medlemmer via kanaler som
Facebook, Lyles nyhedsbrev og postkort og plakater
udsendt til landets heematologiske afdelinger.

59 pct. af dem der deltog var kvinder og 41 pct. meend.
60 pct. af dem der medvirkede i undersggelsen var CLL-
patienter. Waldenstroms, follikuleert lymfom og Mantle
celle lymfom stod for hhv. 13 pct., 22 pct. og 6 pct.

Undersegelsen viste at stort set ingen takker nej til
en medicinfri periode. 83 pct. havde erfaring med
medicinfrihed i mindst 3 maneder, 16 pct. var ikke
tidligere blevet tilbudt en medicinfri periode, og kun 1 pct.
(3 deltagere) var blevet tilbudt en medicinfri periode og
havde takket nej — enten fordi de ikke felte sig trygge ved
det, fordi deres péargrende anbefalede dem at takke nej
eller af andre érsager.

De fleste var tilfredse med overgang til
medicinfri periode

Nassten halvdelen (47%) var glade for at kunne undveere
medicinen. Det gjaldt i seerdeleshed dem, der tidligere
havde féet behanding med tabletter (72 pct.). Feerre
nyligt medicinfrie (kortere end seks mdr.) var glade for at
undvaere medicinen (41 pct.), flest blandt dem, der havde
veeret medicinfrie i et ar eller lsengere (52 pct.). Mange sé
det ogséa som et tegn pa, at heloredet var i bedring (32
pct.). Neesten dobbelt s& mange kvinder som meend falte
sig trygge ved situationen (30 pct. vs. 18 pct.).

Hvordan havde du det, da du stoppede medicinen og overgik til en medicinfri periode?

Jeg ar glad for, atjeg kunne undvaere medicn

Jeg fglte mig mindre syg, fordi jeg ikke skulle have medicin

Je folte i tryg ved stuationen

Jeg 4 det som et tegn pa,at mit helbred var | bedring

Jeg var glad for, at jeg skulle g til feerre kontroller
Ingen af ovenstéende
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C-vitamin i behandlingen af myeloid blodkreeft:

Ph.d.-afhandling peger pa,
at C-vitamin maske kan gore
en forskel i behandlingen af
patienter med MDS og AML

I november 2020 bragte LyLe en artikel om en forskningsenhed pa Rigshospitalet, hvor man
gennem nogle ar havde interesseret sig for C-vitamins mulige rolle i behandlingen af blod-

og knoglemarvssygdomme. Laege og ph.d.-studerende Stine Ulrik Mikkelsen havde pa det
tidspunkt feerdiggjort en oversigtsartikel om C-vitamin i relation til kraeft, og det talte vi med
hende om. | det tidlige forar 2024 mgdte vi hende igen, og denne gang havde hun feerdiggjort
sin ph.d.-afhandling, der kaster yderligere lys over C-vitamins potentielle betydning i forbindelse
med isaer myelodysplastisk syndrom (MDS) og akyt myeloid leukaemi (AML).




For ca. 50 é&r siden viste en forskergruppe, at hgje doser af
C-vitamin kunne have en gavnlig effekt p& patienter med
fremskreden kreeft, men resultaterne blev ikke genfundet
i opfelgende sterre studier. Farst for lidt over 10 &r siden
blev man Klar over, at C-vitamin kunne spille en rolle for
en bestemt slags enzymer, som krasftforskere er seerligt
interesserede i i relation til blod- og knoglemarvskreett.
De kaldes TET-enzymer, og den fornyede interesse for
C-vitamin skyldes, at C-vitamin er et vigtigt hjeelpestof for
disse enzymer.

"I 2017 publiceredes et studie i det videnskabelige
tidsskrift 'Nature’, der bestyrkede vores arbejde og teor
om C-vitamin-tilskud hos patienter med blodkreeft,”
forteeller Stine Ulrik Mikkelsen. "Forskerne bag studiet
undersggte betydningen af C-vitamin-mangel i mus
i forhold til udvikingen af pree-leukeemi. De viste, at
musenes knoglemarvsceller i mangel af C-vitamin
begyndte at opfare sig som syge celler. Der blev ogsa
lavet en mussemodel, som fik indsprejtet AML-celler.
C-vitamin-mangel samarbejdede med AML-cellerne
i udviklingen af leukeemi, og — overraskende — var det
muligt at forsinke udviklingen af allerede etableret AML,
hvis musene fik C-vitamin i kosten.”

Vanskeligt at drage robuste konklusioner

Om sin danske oversigtsartikel fra 2021 forklarede Stine
Ulrk Mikkelsen:

"Artiklen har fokus pé& at pressentere viden fra nogle af
de sterste, nyere studier. Forskningen i C-vitamins
betydning béde for udviklingen af kresft og som led i
kreeftbehandlingen har fortsat udfordringer, og det er
der flere grunde til. For det farste hersker der uklarhed
om, hvilkke doser der er optimale at anvende, og om
behandlingen skal gives som kapsler eller injektioner.
Dertl  kommer, at C-vitamin-koncentrationen  kan
vaere vanskelig at méle pélideligt. Derfor er C-vitamin-
koncentrationen oftest ikke malt hos patienterne, far
de starter med tilskud i Kliniske studier, eller der er
brugt kostspergeskemaer eller kostdagbog udfyldt af
patienten til at vurdere C-vitamin-niveauet, hvis man vil
undersage, om der er en sammenhaeng med kreeftrisiko.
Rapporteringen om kostindtag er dog ikke en synderlig
god afspejling af koncentrationen af C-vitamin i blodet
og veevene. De fleste studier af C-vitamin i behandlingen
af kresftpatienter er ogsé lavet med sméa grupper af
forsegsdeltagere og uden en kontrolgruppe, hvorfor de
kun kan veere med til at bygge teorier og ikke konkludere
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noget, der kan anvendes til at treeffe beslutninger om
behandling. Det er med andre ord vanskeligt at drage
robuste konklusioner ud fra den litteratur, der findes pé&
omrédet i dag,” slog Stine Ulrik Mikkelsen fast.

"I dag ved vi mere om, hvordan C-vitamin opferer sig,
nar det er kommet ind i kroppen, end man gjorde i de
tidlige studier med C-vitamin i kreeft,” fortealler Stine Ulrik
Mikkelsen, "og vi ved, at der er meget stor forskel pa,
hvor hgje koncentrationer af C-vitamin man kan opna i
blodet og ude i de veev, man ensker, det skal virke i, alt
efter, om man giver det direkte ind i blodarerne, eller om
man indtager det som en kapsel. Derudover har vi nu
en velbegrundet teori om en eventuel effekt af C-vitamin
pa blodkreeftsygdomme via dets rolle som hjeelpestof for
TET-enzymeme.”

Men en ting er en god teori, noget andet er, om det
ogsé forholder sig sadan i den komplekse organisme,
et menneske er. Det er det, Stine Ulrk Mikkelsen og
forskerholdet er i gang med at undersgge gennem
flere studier, og som hun har skrevet om i sin ph.d.-
athandling med den lidt besveerlige titel "Myelodysplastic
Neoplasms and the Before and Beyond - Exploring
Prognostic Factors and the Therapeutic Role of Vitamin
C in Myeloid Malignancies” (p& dansk: Myelodysplastisk
syndrom, forstadier og videreudvikling - Undersegelse af
prognostiske faktorer og C-vitamins rolle i behandlingen
af myeloid blodkreeft).

Der knytter sig et forsigtigt hab til C-vitamin,
men det ligger ude i fremtiden

Stine Ulik Mikkelsens ph.d.-afhandling er bygget pa
to 'ben’. Det ene beskeeftiger sig med patienter med
forstadier til MDS, og det andet med patienter i et mere
fremskredent stadie, der har udviklet en hgjere-risiko
(oehandlingskreevende) MDS eller méske allerede har
AML.

Da det i sagens natur vil fere lidt for vidt at gengive hele
Stine Ulik Mikkelsens komplekse afhandling og de
specifikke studier, der ligger til grund for dette, springer vi
her raskt frem til dens sammendrag:

MDS opstér pd grund af en erhvervet skade pa
arvematerialet  (kromosomer eller enkelte gener) i
knoglemarvens stamceller og er arsag til forskellige grader
af knoglemarvssvigt. Sygdommen er karakteriseret ved
blodmangel, abnormt udseende knoglemarvsceller og en
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risiko for videreudvikliing til AML. De samme genfejl, som
man finder hos patienter med MDS, kan ogsa veere til
stede hos patienter med blodmangel, men hvor der ikke
er synlige forandringer af knoglemarvscellemne. | sédanne
tilfeelde kaldes tilstanden CCUS, som man anser for at
veere et forstadium til MDS. De faktorer, der har betydning
for videreudvikling til MDS, er mangelfuldt belyst, og der
findes endnu ingen forebyggende behandling. Patienter
med CCUS felges derfor ofte i den heematologiske
afdeling i &revis, og aktiv kreeftbehandling tiloydes farst, nér
sygdommen videreudvikler sig. Den eneste helbredende
behandling af MDS er knoglemarvstransplantation, men
eftersom MDS primaert optreeder hos aeldre mennesker,
som ikke kan tilbydes transplantation pé grund af risici,
behandles de fleste patienter med hgjere-risiko MDS
med laegemidlet azacitidin. Det er dog kun halvdelen af
patienterne, som har effekt af denne behandling.

"Med de fire studier, som er inkluderet i min ph.d.-
afhandling, har vi forsegt at imedegd behovene for
bedre identifikation af patienter med CCUS i hgj risiko for
udvikling til MDS, for forebyggende behandling samt for
en sikker, mere effektiv behandling hos eeldre patienter
med hgjere-risiko MDS,” forklarer Stine Ulrik Mikkelsen.

"l det forste studie viste vi, at submikroskopiske (mindre
end mikroskopisk) kromosomforandringer var til stede
i blodcellerne hos visse patienter med CCUS og var
forbundet med en dérligere prognose. Det andet studie
var et litteraturstudie af C-vitamins rolle i epigenetisk*
krasftbehandling. Adskillige cellestudier, museforsag og et
begraenset antal Kliniske studier understatter et biologisk
rationale for en eventuel behandlingsmeessig effekt af
C-vitamin hos patienter med myeloid blodkrasft. Der
mangler dog evidens fra hgjkvalitets lodtreekningsforsag
med patienter, sékaldte RCT-studier (RCT: randomiserede,
kontrollerede studier).”

"Vi startede derfor to randomiserede, kontrollerede fase to-
studier med oralt C-vitamin som kosttilskud hos patienter
med CCUS eller lav-risiko myeloide blodkraeftsygdomme
(EVI-2), og hos patienter med hgjere-risiko myeloide
blodkrasftsygdomme, hvor det gives i kombination med
azacitidin (EVI-3),” forklarer Stine Ulrik Mikkelsen. "Begge
studier er internationale og rekrutterer patienter i bade ind-
og udland. EVI-2 med lav-risiko kohorten er nyligt afsluttet,
men resultaterne endnu ikke opgjort. En blindet forelgbig
analyse af den ferste del af patientkohorten (en sékaldt
interim-analyse), som indgik i min ph.d.-afhandling, viste
dog, at mere end halvdelen af patienterne havde en eller
anden grad af C-vitamin-mangel ved inklusion, og at dette
rettedes | den ene behandlingsgruppe under studiet,
mens C-vitamin-koncentrationen var ueendret i den anden

behandlingsgruppe. | den behandlingsgruppe, hvor vi
observerede en stigning i C-vitamin-koncentration, sé& vi
— ganske overraskende — en leengere levetid. Det fund
skal dog tolkes varsomt, da studiet og den forelagbige
analyse ikke var designet til at kunne drage konklusioner
om prognose og andre kliniske parametre. Der er relativt
fa patienter med, hvilket ogsé @ger risikoen for, at de to
behandlingsgrupper ikke er helt sammenlignelige, og
vi kan blandt andet se, at patienterne i gruppen, hvor
C-vitamin-koncentrationen ikke asndrer sig, er bade
eeldre og lidt mere syge ved inklusion i studiet end i den
anden gruppe.”

"Det eendrer ikke pa, at det er et interessant fund, og hvis
denne effekt stadig er til stede i den endelige analyse,
bor det formentlig give anledning til undersegelse i et
starre fase tre-studie. Vi er kommet testtere pé at finde
ud af, om et formodet ugiftigt, let tilgaengeligt og billigt
stof som C-vitamin vil kunne komme til at spille en rolle i
forebyggelsen af myeloid blodkreeft. Det er det forsigtige
héb, vi kan knytte til C-vitamin”.

Stine Ulrik Mikkelsen understreger med stor tyngde, at
der ikke er grundlag for, at man som kraeftpatient pé egen
hand begynder at tage kosttilskud med C-vitamin, hvis
ikke det af anden grund er anbefalet af en laege. Det skal
der sterre opfelgende studier til for at afklare.

“Epigenetik er den del af genetikken som omhandler
regulering af, hvilke gener der kommer til udtryk i den
enkelte celle, uden at det indebeerer eendringer i DNA-
basesekvensen.
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Indholdsmaettet og velbesgogt
temadag 1 Aarhus

Den 9. november afholdt LyLe en szerdeles velbesggt og vellykket temadag for patienter og parerende
i Aarhus. Temadagen, der havde over 80 deltagere fra hele landet, havde som der er tradition for et
indholdsmaettet program med patient-opleeg, faglige sessioner med inviterede haematologer og som
afslutning et gribende one woman-teaterstykke om det at blive ramt af kraeft.

Dagens farste indslag stod journalisten Ame Notkin for
under temaet "Hvordan lever jeg bedst med krasften og
sundhedsvassenet?”. Ame fortalte med udgangspunkt
i sin egen historie med lymfekrasft om det made, som
for mange blodkresftpatienter (og sikkert ogsé andre)
kan veere opslidende og frustrerende. Armes historie har
mange feellestraek med andre lymfekreeftpatienter, ferst og
fremmest fordi vejen fra de ferste forvirrende symptomer
til en endelige diagnose kan veere frustrerende lang.

Ames forlgb, som mange kunne genkende, frem mod
en endelig diagnose tog form af et kaotisk forlgb, hvor
han blev undersagt af en kiropraktor, to fysioterapeuter,
to sygeplejersker, en smerteleege, to reumatologer,
to neurologer og en rygkirurg. Han blev scannet,
rentgenfotograferet og fik taget spandevis af blodpraver,
0g ingen af dem gav anledning til en mistanke om kreeft.
Alt sammen resultatet af frustrerende 'systemfejl’ i form af
manglende kommunikation mellem de forskellige leegelige
specialister, han madte undervejs.

Ame, der har en fortid som journalist og chef i flere af
de store danske mediehuse, skrev efter sit mede med
lymfekraeften og sundhedssystemet bogen "Séadan
overlevede jeg kreeften — og sundhedsveesnet”. Du kan
lzese et interview med Ame i Lyl.e Fokus fra april i &r.

Efter Ames opleeg og en hyggelig frokost var det
tid til dagens fire faglige sessioner under ledelse af
heematologerne Hans Beier Ommen (akut leukeemi,
CMML og MDS ), Judit Mészaros Jargensen (lymfekraeft),
Michael Testesen (CLL) og Morten Saaby Steffensen
(CML).

Som sidste indslag p& en lang og givende dag tog
skuespilleren Christina Selden over. Hun opferte sit
modige, barske og morsomme one woman-teaterstykke
“Hvorfor mig?”, der tager udgangspunkt i hendes
personlige historie med at blive ramt af brystkreett.

Det steerke, og til tider overveeldende, fysiske udtryk i
Christina Seldens "Hvorfor mig?” var bade fascinerende,
medrivende og heftigt. At hun ramte noget genkendeligt
hos de mere end 80 patienter og pérarende, kom ikke
mindst til udtryk i den efterfalgende dialog mellem Christina
0g salen og de velfortiente, hjertevarme klapsalver.

| mellemtiden var merket faldet p&, og programmet siut.
Vurderet p& samtalen til den obligatoriske farvel-sandwich
var dagen en ubetinget succes. Det neeste temamade,
som vil finde sted i 2025, er endnu ikke i kalenderen, men
begynd bare at gleede dig.




Lyl e Fokus — Akutte leukasmier og MDS
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LYLE HAR BRUG FOR DIN HJZALP!
. L

En gave fra dig styrker foreningens arbejde &

— 0g sa kan du treekke belobet fra i skat

Med din hjalp bliver vi en staerkere forening

Med en gave fra dig pa 200 kroner, kan vi komme i betragtning til at modtage
kompensation fra Den Statslige Momsordning, dvs. en kompensation for de
penge, Vi betaler i moms. Det er muligt, fordi vi er en velgarende forening. For at
komme ind i ordningen skal LylL.e modtage mindst 100 gaver, der hver skal veere
p& minimum 200 kr. inden arets udgang.

For LyLe og vores naesten 1.000 medlemmer vil det veere af stor betydning.
Det kan nemlig blive til mange penge, som vi kan bruge til at lave aktiviteter for
vores medlemmer og deres péargrende. Pengene kommer altsa tilbage til dig som
medlem i form af en endnu steerkere forening.

¥ Nu er det ekstra nemt!

Du kan give din gave pa tre mader:
¢ Via overfarsel til reg. 1551 konto 10 283 701 (Danske Bank)
¢ \ia MobilePay til 12368

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

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

L Patientforeningen for
Lymfekraeft, Leukaemi og MDS

November 2024



