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Keere medlem
Det var sa den sommer med skybrud, kulde og ret trist vejr.
Vi haber at september bliver til “indian summer”.
I dette blad kan du lcese om:

| bestyrelsen har vi travlt. Vi er for fa mennesker. Der har
desuden veeret sygdom hos de fleste af os.

Interview med psykolog Kirsten Callesen
Vi kunne godt bruge nogle ledige haender.
Alligevel er det lykkedes at fa stablet det flotte temamgde i :f,‘::,:,va'f::o";;(:(:aa;zxﬁ:g:ﬁ?ﬁ: ", leder at
Randers pa benene. De foregar den 28. oktober. Laes invi-
tationen inde i bladet.

Patienthistorie: Ung mand med lymfekraeft
Artiklerne denne gang er lange men meget interessante.

Kronisk myeloid leukami og graviditet

God laeselyst.

Brian Kornblit tilbage pa Rigshospitalet

Nordisk made i Stockholm

Informationsmede i Midtjylland

Indbydelse til Tema mode i Randers

Frodigt har det dog vaeret. Ingen afsvedne graesplaener



Tankens kraft kan bringe livsmodet tilbage

Journalist Finn Stahlschmidt

En alvorlig sygdom forer neesten uundgaeligt til bekymring og angst og i veerste fald til en egentlig
depression. Men ny viden viser, at man faktisk selv kan gribe ind i de processer i hjernen, der ska-
ber de tunge tanker og mismodet, og dermed bedre bevare livsgnisten og troen pa dagen i mor-
gen. For psykologen Kirsten Callesen er forstaelsen af ‘de neurale processer’ i hjernen blevet et
vigtigt terapeutisk veerktoj.

| sin daglige praksis arbejder Kirsten Callesens primaert med kognitiv terapi* med barn og unge
med autisme. Som en del af dette arbejde er hun optaget af, hvordan man ved tankens kraft kan
aendre sine tanker og folelser og mgde verden pa en anden made. Det er et tema, som kan veere
relevant for alle, der er blevet ramt af en alvorlig sygdom eller maske af en tragedie i familien. Det
vil sige mennesker, hvis livsperspektiv er blevet aendret dramatisk, og som oplever, at de ma give
afkald pa nogen af de forventninger, de har til deres liv. | den situation oplever mange, at de skal
keempe for at holde mismodet pa afstand, for at bevare troen p4, at der er en dag i morgen og for
at finde veje til, hvordan de kan fa det bedste ud af resten af livet.

"Den store udfordring for enhver, der er ramt af en alvorlig sygdom, som muligvis vil afkorte ens
livsforlgb, er, at finde gleeden ved livet uanset, hvor lang tid man har tilbage. Mit fokus og min szer-
lige kompetence er,” forklarer Kirsten Callesen, "at arbejde med, hvordan man ved tankens kraft,
kan na frem til, hvordan man griber dagen. Hvordan man nyder livets sma gode gjeblikke og for-
hindrer triste og depressive tanker i helt at tage magten.”

Viden saetter fri

Kirsten Callesens faglige udgangspunkt er forholdsvis ny viden om de sékaldt neurale processer i
hjernen hos mennesker, der er ramt af stress. Det er en viden om de komplicerede kemiske pro-
cesser i hjernen, som man blandt andet har faet adgang til via avancerede, moderne scannings-
metoder. Det er pa den baggrund, at man har kunnet udvikle anti-depressiv medicin, lykkepiller,
der pavirker hjernens sakaldte serotonin-system. Serotonin er et signalstof, som mennesket selv er
i stand til at producere. Stoffet aktiverer kroppens energidepoter, giver en oplevelse af overskud og
sammenhzeng og forbindes med at skabe lyst til livet.

Kernen i det er, at man i dag kan give rationelle forklaringer pa og indsigt i, hvad det er, der sker i
hjernen, nar man bliver udsat for store forandringer og f.eks. i forbindelse med en sygdom bliver
ramt af nedtrykthed og depression. Denne forstéelse abner veje for, at man kan gribe til konkrete
handlinger, der aktiverer processer i hjernen, som medvirker til at rette op pa ens psykiske balance
og i bedste fald skabe ny livskraft. Psykologer arbejder med begrebet psyko-edukation, som i dette
tilfeelde deekker over, at man som klient far viden om sin egen sygdom eller psykiske sarbarhed,
gennem en forstaelse af de neurale processer i hjernen. "Men,” understreger Kirsten Callesen, "det
er faktisk ikke ngdvendigt, at man intellektuelt forstar, hvad der sker. Man skal tro pa det, og man
skal handle. Sa virker det.”

Ga efter de sma sejre

"I praksis arbejder jeg med en model af hjernen eller hele kroppen og forklarer min klienter, hvor-
dan stress-hormonet kortisol, som produceres i binyrerne, 'skydes’ op i hjernen og i veerste fald
over tid kan udlgse en stress-sygdom. Det bliver ofte til en selvforstaerkende proces, der farer til
stadig starre psykisk ustabilitet. Man kan sige, at kunsten er at bryde denne proces med sine tan-
kers kraft, og det har vi faktisk erfaringer med er muligt. (Forts. side 3)



Sagt meget enkelt geelder det om at leere at nyde de ting i ens liv, som faktisk giver en velvaere og
livsgleede. Det kan vaere en smuk solnedgang, et kram fra sit barn, eller at man fik taget sig sam-
men til en tur i teateret. En god grinetur eller et latteranfald kan ogsa virke stimulerende, sa sgrg
for at grine hver dag som en del af ‘'medicinen™. Positive stimulanser kan simpelthen deemme op
for de negative tanker og holde de kemiske processer, der fgrer til en egentlig depression, i ave.
Udfordringen er, nar man er domineret af meget negative tanker, at sla bremserne i og faktisk gare
noget, som er rart, noget som bryder de negative tanker og giver velveere. Det er naturligvis nem-
mere sagt end gjort, men det har vist sig, at den faktiske viden om, hvad det er, der sker i hjernen,
virker steerkt motiverende pa de fleste. At forsage at bryde de negative mgnstre giver bedre me-
ningen, nar man ved, at det rent faktisk spiller en rolle for de processer, der foregar i hjernen.

Helt konkret, hvad er det sa man kan gore, hvis man maerker, at man bliver deprimeret, og at
det bare ser ud til at blive vaerre?

"Mennesker med en alvorlig depression har som regel nytte af at
blive behandlet med kognitiv terapi eventuelt stattet af en medi-
cinsk behandling med fx lykkepiller. For mange kan det fore-
komme negesten umuligt at bryde de negative tanker, men et lille
bitte skridt i den rigtige retning hver dag, virker som traening for
hjernen, og som tiden gar, vil man mzerke, at det virker. Det vil
ofte vaere en god idé at lave en konkret plan for, hvordan man
bryder et negativt mgnster, som at man fx ikke har lyst til at sta
ud af sengen om morgenen. Politikens chefredakter Tager Sei-
denfaden, der dade for nylig, fortalte meget rearende om, hvor-
dan han systematisk lagde sma 'honningdepoter’ ud i sit liv, der
skulle minde ham om det gode i livet og holde sortsynet pa af-
stand. Det er naturligvis meget forsimplet, og lettere sagt end
gjort, men handler egentlig bare om, at hvis man har det skidt,
sa skal man gare noget godt for sig selv. Det staerke er, at vi i
dag ved, at det faktisk virker og kan hjeelpe til at genetablere ens
psykiske balance. Det er vigtigt, at man forstar, at der et rationa-
le i det, at det handler om konkrete kemiske processer. Det i sig selv virker motiverende for mange
og kan gare forskellen,” forklarer Kirsten Callesen.

Kirsten Callesen

Det er vigtigt, understreger Kirsten Callesen, at man ikke reducerer denne form for selvhjeelp til, at
man er sin egen lykkes smed, og i mange tilfaelde vil det vaere en god idé at fa statte til processen.
Det ma ikke udvikle sig til et praestationskrav, til et krav om, at det er noget, man skal kunne.

Der findes en del nyttig litteratur fra blandt andet PsykiatriFonden om kognitiv terapi og de neurale
processer. Blandt bager, der kan anbefales, er Livskraft af psykologerne Irene Oestrich og Antonia
Sumbundu. Den koster 130 kr. og kan kebes via http://www.psykiatrifonden.dk

*Antagelsen der ligger til grund for kognitiv terapi er, at vores falelser og adfeerd i hgj grad be-
stemmes af, hvordan vi strukturerer verden ved hjeelp af taeenkning, antagelser og evaluering (Wiki-
pedia) [red].



Roskilde Sygehus udbygger haematologien

Pa Roskilde Sygehus er en betydelig udbygning af det heematologiske
speciale i fuld gang. Region Sjeelland vil over en arraekke styrke hele
specialet og tage de patienter fra regionen hjem, som hidtil har veeret
henvist til Region Hovedstaden. Vi har talt med ledende overlaege
Lars Mgller Pedersen om det store arbejde med at etablere den nye
afdeling, om nye behandlinger, samarbejdet med Rigshospitalet og
om perspektivet for de kommende 8-10 ar.

Lars Moller Pedersen

Den 1. maj i ar etableredes en hel ny heematologisk afdeling pa Roskilde Sygehus. Efter planen
skal den opbygges med et sengeafsnit med 19 senge, et dagafsnit, et ambulatorium med kapacitet
til 15.000 arlige kontroller, en klinisk forskningsenhed og et forskningslaboratorium. Udbygningen
er et resultat af, at Region Sjeelland sidste ar traf en politisk beslutning om, at den specialiserede
del af haematologien skulle hjemtages over de naeste 1-2 ar. Langt hovedparten af de patienter,
som regionen nu vil kunne tilbyde behandling, vil komme fra Rigshospitalet, som man da ogsa vil
have et teet samarbejde med bade fagligt og forskningsmaessigt. Planen er, at den nye afdeling
skal flyttes til Kage, nar det nye regionale supersygehus star klar om 8-10 ar.

Et godt stykke til vejs ende

"Forud for etableringen af afdelingen drgftede vi meget grundigt, hvordan man mest fordelagtigt
kunne starte det op,” forklarer Lars Mgller Pedersen. "Haematologien er et staerkt specialiseret fag
med komplicerede patienter og intens behandling. Disse draftelser farte til, at vi i farste omgang
besluttede, at afsta fra at sgge om tilladelse til at behandle de akutte leukeemier. Vi gnskede fra
starten at demonstrere, at vi kunne handtere de haematologiske kraeftformer som lymfekreeft, kreeft
i knoglemarven og kronisk leukeemi, og det er de sygdomsgrupper, som vi nu hjemtager hele be-
handlingen for. Med Sundhedsstyrelsens godkendelse var vi pludselig forvandlet til en afdeling pa
lige fod med de sakaldte Centerafdelinger.”

Region Sjeelland afviger fra de andre regioner ved ikke at have noget universitetssygehus med alle
funktioner samlet under et tag. Det har saerlig stor betydning for heematologi, fordi patienterne ofte
far komplikationer inden for stort set alle sygdomsomrader og derfor har regelmaessigt behov for at
konsultere de andre specialer. Man kan med andre ord ikke opgradere haematologi uden ogsé at
opgradere de andre specialer, og det har kraevet en lang planleegningsproces at fa klarhed over,
hvad der skal til, for de andre specialer kan folge med.

"Det kraever penge, plads og at der kan rekrutteres folk med de ngdvendige kompetencer. Det er
en tidskreevende proces, og vi er langt fra ved vejs ende her efter fire maneder. Der er pa lands-
plan kun godt 90 heematologiske specialleeger, og det giver en udfordring i forhold til at skaffe
medarbejdere med de rigtige kvalifikationer,” forklarer Lars Mgller Pedersen og fortaetter:

"Derfor har vi i hgj grad satset pa at rekruttere blandt de nyudklaekkede specialleeger. Det har
medvirket til at skabe en ung og meget dynamisk medarbejdergruppe. Jeg har veeret pa flere af
landets haematologiafdelinger, og jeg tror aldrig, jeg har oplevet en tilsvarende gejst og enthusia-
me,” forteeller Lars Mgller Pedersen. (Forts. side 5)



Er patienterne skeptiske overfor, at de nu skal til Roskilde i stedet for til Rigshospitalet — utrygge
ved om de far kvalificeret behandling?

"Nej, det er ikke min opfattelse. Men for folk, der bor i en af kabsteederne i regionen, kan det ma-
ske virke lidt specielt at blive henvist til en af de andre kgbstaeder i samme region. For dem er det
mere logisk at blive henvist til det store hospital i hovedstaden. Patienterne skal lige vaenne sige til,
at deres egen region er med, hvor det sker og pa niveau med det bedste. Men patienterne tager
det fint, og det er i gvrigt lige s meget sundhedspersonalet, der skal veenne sig til den nye identi-
tet.”

Nye behandlinger

Som en del af udbygningen kan afdelingen allerede nu tilboyde en reekke nye behandlinger, som
ikke tidligere har veeret givet i Roskilde. Det drejer sig blandt andet om en raekke nye kemoterapi-
former som fx CHOEP til non-Hodgkins lymfomer og behandlingerne ABVD og BEACOPP, som
gives til Hodgkin-patienter, der tidligere uden undtagelse blev sendt til Rigshospitalet. Derudover er
afdelingen meget teet pa at starte med hgjdosis Methotrexat til blandt patienter med lymfekraeft i
hjernen. De nye behandlinger kreever opleering og planleegning og involvering af sygehusapoteket,
sa der er mange instanser involveret, og det tager tid at fa op i gear.

"Derudover har vi startet en ny antistofbehandling, Campath, som vi allerede har givet til flere pati-
enter, der indgar i en undergruppe af kronisk lymfatisk leukaemi. Vi har ogsa faet tilladelse til og er
startet med at give behandling af mere fremskreden kronisk myeloid leukaemi (CML) med leege-
midlet Tasigna - en behandling der er en videreudvikling af Glivec. Vi bruger Tasigna og Sprycel
som andenlinje behandling, nar Glivec af en eller anden grund ikke giver de resultater, vi forventer.
CML er en sjeelden sygdom, sa vi taler vel om fem patienter lige nu” forklarer Lars Mgller Peder-
sen.

Afdelingen er lige nu midt i at planlaegge at kunne udfere stamcelletransplantation, som fortsat er
et omdrejningspunkt i haeamatologien. Der har hersket en opfattelse af, at denne behandlingsform
er ved at have overlevet sig selv, men som vi ser det, vil det forsat vaere et vigtigt redskab en hel
del ar fremover. | mange situationer er det faktisk den eneste behandlingsform, som giver patien-
terne et reelt hab om forlaenget overlevelse. Ved sygdommen myelomatose har det betydet en
markant forbedring af overlevelsen. Ved lymfekreeft er det mere tilbagefaldspatienter der har glaede
af stamcelletransplantation, og til dem findes der ikke noget effektivt alternativ, hvis man vil gare
sig hab om at bringe sygdommen i ro i nogle ar.

"Nar det geelder myelomatose, er vi netop begyndt at anvende de nye biologiske behandlinger som
Bortezomib og Revlimid — behandlingsformer som har vist sig meget effektive dog uden at veere
helbredende desvaerre. Der er tale om behandlinger, som stort set udelukkende blev givet pa
Rigshospitalet tidligere, men som vi nu ogsa kan handtere her,” forteeller Lars Mgller Pedersen.

P& niveau med de bedste

Heematologien er i dag opdelt i tre funktioner: hoved-, regions- og hajtspecialiserede funktioner.
Hovedfunktionerne er de basale, som man kan varetages pa alle heematologiske afdelinger i lan-
det, og dem fortseetter de naturligvis med at tage sig af i Roskilde og i Naestved. Men sigtet for hele
regionen er, at al haematologi skal samles pa det nye hovedsygehus i Kage, nar det star faerdigt
om ca. 8-10 ar. Her samles saledes regionsfunktionerne. Lars Mgaller Pedersen vurderer, at afde-
lingen kan sege Sundhedsstyrelsen om at tage sig af de akutte leukeemier nzeste gang, der er mu-
lighed for det i 2013. Dermed kommer Roskilde pa lige fod med afdelingerne i Odense, Arhus, Al-
borg og Herlev. De hgjtspecialiserede funktioner, som er de ekstreme tilfeelde og kun nogle f& pro-
cent af patienterne, vil kun blive taget i brug 1-3 steder pa landsbasis, og det bliver ikke i Roskilde.



Hvorfor er denne uavikling god for patienterne?

"Farst og fremmest fordi det betyder, at vi far et kvalitetslgft pa alle niveauer her i regionen. Nar vi
bliver styrket pa regionsfunktionerne, vil det ogsa virke ind pa hovedfunktionerne, hvor vi jo finder
den allerstarste del af patienterne. De haematologiske patienter i regionen vil fremover blive mgdt
af vores egne dygtige og engagerede specialleeger, der ikke lzengere bare er generalister men hgijt
specialiseret inden for de forskellige discipliner.”

Hvordan ser du pa samarbejdet med Rigshospitalet?

"Der er ingen tvivl om, at den udvikling, vi er en del af, bergrer Rigshospitalet meget. Deres opta-
geomrade er forholdsvis lille, og de har traditionelt levet af at tage patienter fra alle hjgrner af lanet.
Med den nye udvikling kommer vi til at beholde hovedparten af de haematologiske patienter inden
for regionen, og det vil kunne meerkes pa Riget. Nar det er sagt, skal man altid huske, at vi er et
lille land, og at vi kender hinanden godt inden for dette fag. Vi har, og vil fortsat have, et teet sam-
arbejde, men man kan sige det pa den made, at det fremover bliver et mere ligeveerdigt samarbej-
de, fordi vi i princippet vil kunne det samme som dem.”

Styrkelse af forskningen

Nar de geelder forskningen, er Region Sjeelland ogsa blevet afgarende styrket, og det viser sig ikke
mindst ved ansaettelsen den 1. november af professor, overleege, dr. med. Hans Carl Hasselbalch.
Han bliver forskningsansvarlig overleege i heematologi ved Onkologisk/Heematologisk Afdeling pa
Roskilde Sygehus. Hans Carl Hasselbalch er 59 ar og kommer fra en stilling som forskningsan-
svarlig ved Haematologisk Afdeling L pa Herlev Hospital. Hans Carl Hasselbalch er en saerdeles
aktiv forsker med en omfattende videnskabelig produktion bag sig og har bred kontakt med andre
europaeiske forskergrupper. | Roskilde far Hans Carl Hasselbalch som saerlig opgave at styrke den
kliniske forskning i samarbejde med Lars Mgller Pedersen. Tilknytning af Hans Carl Hasselbalch vil
betyde, at afdelingen i stigende grad vil deltage i forsknings projekter med nye behandlingsmeto-
der.

De har veeret meget snak om scannere der ikke udnyttes tilstreekkeligt i Regionen. Hvad er din
kommentar til dette?

"Det er rigtigt, at vi har scannere i regionen, som ikke bruges, og at dette er en udfordring i forhold
til de heematologiske diagnoser. Det handler i allerhgjste grad om at have de rigtige faglige kompe-
tencer pa plads, og det har vi simpelthen ikke endnu. Vi ved, hvad der skal til, og jeg tror fuldt og
fast pa, at vi fa tilfert de ressourcer, der er ngdvendige, men der er et stykke vej endnu,” slutter
Lars Mgller Pedersen.

Af Finn Stahlschmidt

Sat kryds i kalenderen til 17. april 2012 KI. 16. x

Sted: Arhus Sygehus, Tage Hansens Gade indgang 4 A, auditorium1 ved kantinen.

Program:
1. Sund mad mod kraeft. Oplaeg af Lene Juul Bruun og Anne Hjernge (AnneMad)
2. Pause med sunde sandwich 17.30
3. Generalforsamling kl. 18.00



i Cafe Riget.

Ved indgangen
til Rigshospita-
let har havear-
kitekter indret-
tet en stor gron
oase til glaede
for patienter,
pdrorende og
personale.

32-arig med lymfekreeft:

2011 for en ung kreeftpatient

2011 skulle have veeret det bedste af alle ar. Et ars tid forinden havde jeg madt en sgd pige, der
ogsa fandt mig som veerende keerestemateriale. Nu var det officielt:

Hun vil gerne bo med mig, i min 2-veerelseslejlighed pa Vesterbro, Kebenhavn med den Flotte stuk
i stuen og de haergede faldstammer pa badeveerelset.

Men allerede i begyndelsen af 2011 begynder jeg at skrante. Jeg er tydeligvis lovlig geestfri over
for talrige infektioner. Ma flere gange opsgge leegen grundet feber og utilpashed. Knopper og byl-
der skyder frem pa min ellers relativt unge krop. Det er en udmarvende tid. Jeg har alt for travit pa
jobbet, samtidig kreever sammenflytningen masser af forberedelse. Jeg har tydeligvis slet ikke
energien til at male loft, bortskaffe overfladige mabler og hvad den sa glaedelige begivenhed ellers
forudsaetter.

Vi kommer ikke desto mindre péa plads (min keerestes fortjeneste: sadan cirka 90 %),

men en grim overraskelse venter allerede i april maned: Min privat praktiserende laege undrer sig
vist over min infektionstilbgjelighed, sa hun far taget en blodprave. Praven bliver sendt videre i sy-
stemet, og jeg taenker ikke mere over dét. Er selv pa dette tidspunkt overbevist om, at mit svage
helbred skyldes stress grundet flytning og overarbejde i en usken cocktail. Videre i teksten.

En onsdag morgen, blot to dage efter blodpraven, i toget mod arbejdet kan jeg dog se et usaed-
vanligt nummer lyse pa min telefonskaerm. Det er leegen, som beder mig komme ud til hendes
konsultation straks. Noget er ikke rigtigt med mine blodtal. (forts. side 8)



En "diagnostisk ngd”: Hvad i alverden fejler jeg?

Jeg synker mit spyt, star af toget og begiver mig den modsatte vej tilbage ind mod Kgbenhavn.
Min lzege er klar over, at hun har skreemt mig fra vid og sans, men hun meddeler at man gerne vil
se mig pa Rigshospitalet. Frygten er leukaemi eller anden blodsygdom; habet er, at der blot er tale
om en ihaerdig infektion. Jeg meddeler naesten greedende mit arbejde, at jeg er nadt til at smide
mine mange opgaver fra mig og mande mig op til, hvad der venter. Allerede dagen efter ringer en
sygeplejerske fra Rigshospitalet og beder mig om at komme ud for at fa taget en blodpreve og en
knoglemarvsbiopsi. De farste praver giver grund til optimisme. Knoglemarven viser hverken leu-
kaemi eller lymfekraeft, kan min keereste og jeg glaedesstralende meddele familie, kollegaer og
venner. Men der er stadig something rotten in the state of Denmark.

En usympatisk leege (farste og sidste mgde pa Rigshospitalet med dette faanomen) scanner mine
indre organer og finder nogle maerkelige forandringer pa min lever. En lang periode med diagno-
stisk arbejde begynder nu for min trofaste, heroiske overlaege og leukeemiafdelingens gvrige per-
sonale. Jeg ryger flere gange pa hospitalet med hgj feber, men teorier om autoimmun leversyg-
dom, bindevaevssygdom, infektioner og diverse andre eksotiske sygdomme baerer ikke frugt.

Farst da de sender mig i CT/PET-scanning, dukker der et spor op. Jeg er pa dette tidspunkt ikke
laengere synderligt bekymret for lymfekraeft. En leverbiopsi har lige som knoglemarvsbiopsien af-
vist lymfekraeft, endnu en gang til stor glaede og jubel hos mine foraeldre og venner. Men min over-
laege understreger, at det er for tidligt helt at andet lettet op, fer den lysegrent lysende lymfeknude
under min armhule er udtaget kirurgisk og undersggt af Rigshospitalets patologer

Dommens dag: fredag d. 3. juni

Jeg laegger mig under kniven, og alle kan jo geette resultatet, som det er min overlaeges tunge pligt
at overbringe i begyndelsen af juni maned. Det er selvfglgelig lymfekraeft, ogsa selvom flere laeger
naermest havde udelukket denne mulighed efter leverbiopsien og naesten stillet mig en godartet
sygdom i udsigt.

Men der er ingen plads til at vaere bitter pa laegevidenskaben. Hertil er de laeger jeg har laert godt
at kende ogsa alt for empatiske, velvillige og medfalende. Jeg er derudover alt for knust over diag-
nosen og mine foreeldres og kaerestes sgrgmodige tilstedeveerelse i overlaegens trange kontor. Min
onkel fik ogsa lymfekraeft i en ung alder og dede af falgekomplikationer nogle ar efter, i begyndel-
sen af 80’erne. Min far fortalte senere min kaereste, at han var blevet pAmindet om dette sgrgelige
minde flere gange denne “sorte fredag”, som min far senere titulerede dagen. Heldigvis var begge
mine foreeldre heldigvis i Kebenhavn til at modtage de ubehagelige nyheder, sa jeg ikke skulle be-
rette dem over telefonen. Det kan lyde maerkeligt, men her fandt jeg en keempe trgst.

Et aggressivt, diffust, storcellet B-celle lymfom, non-Hodgkins, led dommen.
Jeg bliver flyttet fra leukaemi- til lymfomafdelingen, hvor jeg skal stifte bekendtskab med en hel
sveerm af nye laeger.

Alle virker dog lige s& kompetente og opsatte pa min helbredelse som personalet pa min "gamle”
afdeling to etager lzengere oppe. Fra at vaere en “diagnostisk ngd” (lsegernes udtryk om mig), som
var sveer for de hvide kitler at knaekke, er jeg nu et relativt normalt, men naturligvis stadig ulykkeligt
lymfom-tilfeelde. (forts. side 9)



Menuen star pa kemoterapi med 14-dages intervaller, dertil antistoffer og binyrebarkhormon. Jeg
handterer behandlingen over al forventning, taget i betragtning af at jeg har dojet

med vilde feberudsving i lang tid og at min krop séledes allerede er godt brugt.

En hard begyndelse pa kemoterapien.

Efter en uges tid hjemme i privaten oven pa farste kemoterapi ma jeg desveerre indlaegges med en
hospitalsinfektion. Rejsetasken var egentlig pakket til en weekend hos min keerestes foraeldre
udenbys, men afdelingslaegen ma tilbageholde mig efter en rutineblodprave, der egentlig bare
skulle kaste lys over indholdet af kalk i min krop.

En horribel weekend med over 41 i feber, diarre, blodforgiftning, saltvand i litervis gennem syste-
met via et drop i hver arm, katederslange i urinraret og kraftig antibiotikabehandling bliver den uat-
traktive erstatning.

Efter dette mareridt af en weekend er laegerne ngdsaget til at beholde mig indtil min naeste kemo-
terapi. Hospitalets infektionseksperter er bange for at f& den behandlingsresistente baktusse til at
sprede sig til andre kreeftpatienter med svagt immunforsvar. Det er nogle emotionelt ustabile dage i
enestue med udsigt over Blegdamsvej. Isolationen forsteerkes af at alle skal baere gul plasticdragt,
nar de besgger mig. Jeg nar heldigvis at fa min kemoterapi nummer 2 efter planen. Snart kan jeg
tage hjem til en efterfalgende tilveerelse som ambulant kraeftpatient. Min til dato veerste sygdoms-
periode ligger pa det, fodboldkommentatorer ynder at kalde "et psykologisk darligt tidspunkt”. Ville
det blive sadan her mellem hver ny omgang kemoterapi? Heldigvis har der ikke veeret lignende
sygdomsepisoder siden. Kun en traels tendens til lav blodprocent, hvorfor jeg tit er p4 Riget og bli-
ve "tanket op” med friske blodforsyninger.

Stabil patient med gode nyheder i vente

Efter fijerde behandling bliver jeg pa ny PET/CT-scannet i det store hospitals underjordisk belig-
gende, futuristiske, satellitagtige, hvide maskine. Denne gang giver resultatet grund til glaede og
optimisme. Behandlingen virker, som laegerne har habet og forudset, jeg afventer dog i skrivende
stund en endelig scanning i oktober.

Kemoterapien skal veere helt ude af kroppen, for at mine leeger kan stole entydigt pa resultatet af
scanningen. Mens jeg modtager ambulant behandling dgjer jeg kun med mindre bivirkninger som
resultat af kemoterapien: hartab pa hovedet (der var ikke meget tilbage at miste, da jeg er skaldet
fra naturens hand), kronisk snue, sviende gjne, treethed, smme muskler, hyppige vandladninger,

sar i munden. Den frygtede kvalme har slet ikke meldt sig, sikkert grundet de forebyggende piller

som udleveres efter hver kemoterapi sammen med et utal af andre piller.

Veerst i hele denne periode er egentlig paranoiaen, nar man som kraeftpatient har en hverdag med
overvejende lavt immunforsvar. Ham fyren i bank-kaen kunne sgu da godt lige holde sig for mun-
den, nar han hoster? At rgre ved pengesedler, dgrhandtag og trappegelaendere fales pludselig
som den sikre vej til en ny omgang blodforgiftning, saltvandsgennemskylning og katederslange i
urinraret. Heldigvis ser det ikke ud til, at dette kommer til at ske, tar jeg neesten skrive pa dette
fremskredne tidspunkt. (forts. side 10)
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En ny fremtid

Jeg skriver disse linjer med min sjette og sidste omgang kemoterapi skvulpende rundt | mit blod.
Kalenderen siger naesten september. Der er ingen planer om stralebehandling, autolog operation
eller lignende af de mange forlystelser, som ellers er at finde pa Rigshospitalets omfattende reper-
toire. Leegerne mener, at jeg er godt pa vej i kraft af de seneste to maneders skrappe og intensive
kemokur. Jeg har det stadig maerkeligt med at veere kraeftpatient. Det er ikke en rolle, man synes
harmonerer med ens egne hab, forestillinger og dramme. Men forsynet, lsegerne, sygdommen,
skaebnen, hvem-der-nu-traekker-i-tradene, har skaenket mig mange grunde til optimisme. Selv i til-
feelde af tilbagefald og falgesygdomme tror jeg pa, at der ligger mange gode stunder forude. 2011
er blevet et ar, som aldrig vil ga i glemmebogen, aldrig nogensinde. Jeg har greedt, fortvivlet og
nogle gange, kortvarigt, lige frem lidt en smule. Men jeg har ogsa naet at veere ved stranden og
bade med min kaereste, diskuteret og grint med mine venner, kabt en pladespiller, set mere The
Simpsons end pa noget tidspunkt siden mine studiedage og indtaget utallige glas meelkekaffe og
smgrholdige chokoladekager pa Kabenhavns mange kaffebarer. Ingen "carpe diem”, men allige-
vel...

Nu gleeder jeg mig til at komme i gang med mit rigtige job-arbejde (at veere patient er ogsa et ar-
bejde), og forhabentlig kan jeg ogsa fa overskud til at arbejde frivilligt med at skrive om kraeft.

Det er et lille led i en proces, som skal hjaelpe mig med at forstd min egen sygdom og de skraekind-
jagende nyheder, dette ar har bragt. At jeg var og maske fortsat latent er kritisk syg og har smagt
dedens beske smag pa spidsen af min tunge; ungdommens sorglgshed er endegyldigt forbi. Men
jeg tror, at accepten af kraeftdiagnosen, de eventuelt anderledes fremtidsudsigter og muligheden
for et tilbagefald savel som et forkortet liv kan bringe en masse godt og opbyggeligt med i kalvan-
det. Det er ikke den szedvanlige carpe diem, vi alle kender fra Hollywood-tarepersere, blot lidt eks-
tra bevidsthed om det jordiske livs vilkar. Og méaske genleeser jeg hele denne her smgre pa min
90-ars fodselsdag omkring 2068 — mens en robot-hjemmehjaelper skaenker mig eftermiddagskaffe
— og ryster pa hovedet af mit yngre selv... "Lymfekraeft, tog man sadan pa vej over dét dengang?”

Henrik 30-08-2011

Kronisk myeloid leukaemi og graviditet

— en ikke helt ukompliceret kombination

Af Finn Stahlscmidt

Unge CML-patienter, der trods deres alvorlige sygdom har udsigt til et

langt liv, har en naturlig forventning om at kunne leve stort set normalt med
karriere, uddannelse, rejser - og born. Ole Weis Bjerrum, overlaege pa Rigs-
hospitalet i Kebenhavn, mener, at emnet CML og graviditet bor have hoj pri-
oritet og glaeder sig over, at et storre internationalt registrerings-studie med
blandt andet dansk medvirken nu er pa vej.

Antallet af kvinder, der bliver gravide, mens de er i behandling for kronisk myeloid leukaemi, er rela-
tivt lille alene af den grund, at sygdommen for det meste rammer lidt aeldre mennesker. Alligevel er
temaet, graviditet og CML, saerdeles relevant at tage op. (forts. side 11)



11

Et meget stort antal CML-patienter har i dag udsigt til at leve et langt liv, og blandt dem, der er i
den fadedygtige alder, melder spgrgsmalet om familieforagelse sig helt naturligt.

Hvor godt rustet er leegerne til at vejlede deres patienter om dette emne?

"Vi er udmaerket rustet, men det er beskedent, hvad der foreligger af litteratur pa omradet. Det, vi
forholder os til i dag, er en artikel om de 125 kendte graviditets-forlgb, hvor kvinden har veeret ud-
sat for en TKI -behandling (tyrosin kinase haammer).

Af dem har lidt over halvdelen gennemfgrt en normal
graviditet, men data viser ogsa, at i 10 procent af tilfael-
dene blev der fgdt barn med abnormiteter. Med til bille-
det harer dog, at patientgruppen er meget uensartet, nar
det geelder hvor leenge, de har veeret i behandling under
graviditeten.”

Faktum er, at der er en unormal hgj risiko for at fade
barn med defekter sammenlignet med normalpopulatio-
nen, hvis man er i behandling for CML med de sakaldte
TKI preeparater.

Ole Weis Bjerrum

"Derfor er det vigtigt, ndr man sidder foran en yngre ny diagnosticeret CML-patient, at man tager
emnet op fra starten. Det primaere budskab er, at patienterne skal bruge preaevention. Hvis gnsket
om at f& barn dukker op, skal man sa vidt muligt preve at afklare pa forhand, hvordan det skal
handteres.

Er man i behandling, skal man stoppe den i en periode. Det er som regel muligt, hvis patienten er i
god remission. | det tilfaelde, hvor en patient bliver gravid under behandlingen, star man overfor et
sveert valg, fordi vi ved, at det indebaerer en betydelig risiko for komplikationer”, forklarer Ole Weis
Bjerrum.

Forskellige muligheder

"Vi ved, at man ikke kan anbefale kvinder, som er i det farste trimester, at de er i standard be-
handlingen for CML med TKI. Det er et abent spgrgsmal, om de kan tage medicinen senere under
graviditeten, men de ma ikke starte med behandling, og sa blive gravide.

Hvis de gnsker at blive gravide efter at veere startet i behandling, bliver de ngdt til at stoppe den,
og sa er der forskellige muligheder. For det forste at de venter og ser, for det kan veere, at de er
blandt de patienter, der er i seerdeles god remission, og at deres blodsygdom ikke blusser op i lang
tid uden behandling. En anden mulighed er, at behandlingen standses, men at der gives interferon
i stedet for standardbehandlingen. Det er der gode erfaringer med. Endelig er der den mulighed er
at se tiden an (uden behandling). Hvis de hvide blodcelletal s& viser sig at stige, kan man leukafe-
rere (d.v.s. en procedure, hvor hvide blodlegemer, hvis de er meget talrige, fjernes fra blodet). At
vente, og at veelge at leukaferere, gger naturligvis risikoen for, at patientens sygdom pludselig ac-
celererer og maske transformerer til den akutte leukeemi. Risikoen er begraenset, men det vil kun-
ne ske.” (forts. side 12)
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Interferon er en mulighed

Hvis du star overfor en 37-arig kvinde, der onsker at blive gravid, som har veeret i behandling i en
arreekke og har god respons, hvad gor du sa?

"Jeg vil foresla, at hun praver at tage interferon for at se, om det pa den made er muligt at fortseet-
te med en behandling. Det er naturligvis en udfordring, at man ikke kan vide, om kvinden bliver
gravid umiddelbart efter, at hun er standset med standardbehandlingen, eller om der gar f.eks.
seks maneder. Havde hun faet frosset et befrugtet aeg ned tidligere (dvs. ved diagnosen men for
behandlingsstart), sa kunne man bedre time det, nar kvinden var holdt op med behandlingen. Hvis
man ikke kan det, ma man sige, at jo laengere tid der gar for kvinden bliver gravid, jo starre er risi-
koen. Og sa er der selvfglgelig den bekymring, at CML sygdommen begynder at accelerere midt
under graviditeten, selvom den risiko nok er meget lille, hvis patienten i udgangspunktet var i god
remission. Derfor mener jeg, det er en god idé at tage et middel — interferon — som vi ved, har en
virkning, og som med en vis sikkerhed kan udseette den tid, far der eventuelt sker noget. Ulempen
er naturligvis, at det er et leegemiddel med mange mulige bivirkninger. Derfor er det ikke sa nemt
bare at gore det, men det er det alternativ, som jeg ser som det bedste.”

"Hvis vi taler om en kvinde, som far stillet diagnosen midt under graviditeten, kan man begynde
med interferon. Er der f.eks. kun en maned tilbage kan man leukaferere pa den made holde celle-
tallene i ro og sa starte med behandlingen, nar fadslen er ovre. At begynde med interferon en ma-
ned far en fadsel er et darligt tidspunkt. Man ma vurdere, nar patienten far stillet diagnosen, om
hun er i en hgjrisikogruppe og hvor leenge, man ter vente. Det er sveert at give konkrete guidelines,
fordi patientens samlede situation vil veere meget individuel. Hertil kommer et behov for en vurde-
ring sammen med obstetriker om forholdene ved fadslen.”

Man skal veere hudlost serlig

Med de betaenkeligheder, der knytter sig til CML og graviditet, vil du sa i virkeligheden helst tale
patienterne fra det?

"Nej bestemt ikke. Min opgave er at hjeelpe dem, og jeg ser det som en del af den samlede be-
handling. Jeg synes bare, vi ma prgve sa neutralt og sa eerligt som muligt at leegge det frem, vi
ved, og sa ma patienten selvfalgelig veere med til at tage beslutningen. Nogen patienter sparger,
hvad jeg ville gare, hvis det var min kone, og det er nok det vanskeligste spargsmal overhovedet.
Men det er ogsé et meget fair spargsmal — for hvad ville jeg gere? Man bliver ngdt til at vaere hud-
lost eerlig.”

Hvis en patient i behandling kommer til dig og er to maneder henne i graviditeten, hvad gor du sa?
"Jeg vil anbefale at stoppe behandlingen, og er hun i farste trimester, vil jeg tale serigst med hen-
de og partneren om en abort. Vi ved, at hyppigheden af komplikationer i denne periode er stor. Af
de tolv tilfeelde af medfedte defekter hos barnene, som vi kender, var der ti kvinder, som fik stan-
dard-behandling i forste trimester.”

Lav risiko hos maendene

Nar det gaelder maendene, hvad er sa budskabet til dem?

"Vi har 60 kendte rapporter om maend, der har faet barn, samtidig med at de var under TKI be-

handling, uden at det har haft nogen negative konsekvenser. De data, vi har, tyder altsa pa, at der
ikke er nogen risiko forbundet med det. (forts. side 13)
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Hvis man vil veere mere sikker pa, at der ikke sker noget med barnet, sa skal man holde en pause
med behandlingen i op til to en halv maned. | den tid, det tager at lave en szedcelle. | den periode
ved vi, at sygdommen vil kunne begynde at ulme, men det kan forsvares. Personligt vil jeg anbefa-
le et sadant behandlingsstop, men hvis patienten er bekymret for det, kan man beslutte at fortsaet-
te behandlingen. Pa et tidspunkt vil der blive fadt et barn med en defekt, der vil blive relateret til
behandlingen, men det vil formentlig aldrig kunne bevises, at der er en sammenhaeng. En anden
mulighed er at manden saeddeponerer pa diagnosetidspunktet, inden behandling indledes. Det
princip anvendes i mange sammenhange ved behandling med medicin, som kan have skadelig
virkning pa seedceller

Registerstudie pa vej

Den gode nyhed er, at der nu er et registerstudie pa vej, der som sit primaere mal skal fglge gravi-
diteter, som er blevet eksponerede for standardbehandlingen, for dermed at kunne vurdere fore-
komsten af medfgdte defekter. Blandt de sekundsere mal er skabe et billede af betydningen af af-
brudt behandling og at falge gravide kvinder, som i gjeblikket bliver behandlet med, eller som har
veeret eksponeret for standardbehandlingen inden for seks maneder fgr graviditeten. Endelig er det
hensigten at vurdere og estimere forekomsten af udviklingsmaessige anormaliteter og funktionelle
mangler, der opstar i lgbet af det forste ar hos barn, der har veeret eksponeret for standardbehand-
lingen under graviditeten.

Nordisk made i Stockholm

Fra 30. september til den 1. oktober, deltager 2 bestyrelsesmedlemmer fra LylLe i
Nordisk mgde, som denne gang bliver afholdt i Stockholm.

Med i arrangementet er ogsd indvielse af "Nationella navelstrangsblodbanken” pa
Stockholm universitets sygehus "Karolinska”.

Det bliver spaendende og vi vil skrive lidt om dette mgde i naeste nyhedsbrev.
Anne Krogh Jensen



Kebehavn, september 2011

Af Brian Kornblit

Mit ophold pa "The Hutch” i Seattle er nu forbi og

jeg er tilbage i laboratoriet pa Rigshospitalet. HUTCHINSON
Med dette sidste nyhedsbrev vil jeg sammenfatte

hvilke projekter, jeg har arbejdet med, og hvor

langt vi naede. CENTER

Generelt kan projekterne deles op i praekliniske' A LIFE OF SCIENCE
og Kliniske.

De preekliniske blev udfart i en dyremodel og omfattede hovedsagligt undersggelser af nye
forbehandling som gives far knoglemarvstransplantatet.

Hovedprojektet gik ud pa, at udskifte helkropsbestraling med antistoffer mod blodets celler,
der var koblet til en radioaktiv isotop. Behandlingsprincippet kaldes radioimmunoterapi og
det fornuftige er, at man kun rammer de celler, som antistoffet er rettet mod og derved
undgar at beskadige omkringliggende raskt vaev og gger risikoen for bivirkninger.

Det forste antistof vi brugte var rettet mod alle blodets celler og kraeftsygdomme i disse,
sasom lymfomer og leukaemier. Fordelen ved et antistof som dette, er at vi ved at ramme
blodets celler bade fremmer den forngdne immunosuppression® der skal til, for at trans-
plantatet ikke afstades og rammer en eventuel rest af tilbageveerende kraeftceller. Forso-
get viste, at transplantation med knoglemarv fra dyrs sgskende var mulig med denne for-
behandling. Vi kunne fremme forandringer i blodets celler, der var mere udtalte end ved
konventionel behandling med en straledosis pa 2 Gray helkropsbestraling, som bruges
ved mini-transplantationer. Samtidigt havde fors@gsdyrene faerre bivirkninger end forven-
tet, hvilket indikerer, at behandlingen ville kunne tolereres af patienter i darlig almentilstand
hvis sygdom kraever en gget straledosis.

Det naeste skridt med denne radioimmunoterapi baserede forbehandling er at afprove den
i en lille udvalgt gruppe af patienter i en klinisk fase | forsgg. Det fremtidige arbejde i dy-
remodellen vil koncentrere sig om at udvide forbehandlingen til brug ved haploidentiske®
transplantationer, da disse kreever en mere intensiv forbehandling end sgskende trans-
plantationer.

Et andet praeklinisk projekt omhandlede brugen af et nyt medicinsk stof, kaldet plerixafor,
som bruges til mobilisering af knoglemarvens stamceller. Stoffet har de fordele at det kun
kraever 1 dags behandling af donor, imod 5 dage med det stof der bruges rutinemaessigt i
dag, og at det muligvis mobilisere blodceller, der kan have gunstig effekt pa bade stamcel-
lernes evne til at sla an i patienten og pa risikoen af graft versus host sygdom.

(Forts. side 15)
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Forsaget blev udfart i en dyremodel med haploidentiske transplantationer, hvor man erfa-
ringsmaessigt ved, at der kan vaere problemer med anslag af den transplanterede knogle-
marv efter 2 gray helkropsbestraling og en hgj frekvens af graft versus host sygdom. For-
s@get er stadigt i en tidlig fase, men indtil videre ser vi, at knoglemarven slar fint an med
en god udvikling i donor chimerisme*.

Arbejdet med de kliniske forsgg bestod hovedsagligt i at skrive behandlingsprotokollerne
og lave det forngdne arbejde, der skulle til for at f& dem godkendt af de forskellige kontrol-
instanser. To af protokollerne omhandlede brug af nye kombinationer af immundaempende
medicin, som er livsvigtig i efterforlgbet af en knoglemarvstransplantation. Malet for begge
protokoller er at reducere risiko af graft versus host sygdom hos patienter transplanteret
med knoglemarv fra ubeslaegtede donorer og fra donorer med vaevstype uforlig. Protokol-
ler er internationale og det forventes at de begge abner i Danmark.

Det er planlagt at inkludere henholdsvis 150 og 35 patienter i de to protokoller og resulta-
terne vil formentlig foreligge om 3 til 5 ar.

En sidste protokol jeg arbejdede pa omhandlede forebyggelse af tilbagefald af akut mye-
loid leukaemi efter knoglemarvstransplantation. | denne protokol vil man give et nyudviklet
medikament, som har vist sig lovende ved behandling af patienter med tilbagefald af akut
myeloid leukeemi. Det virker ved malrettet at blokere en signalvej, der er vigtig for kraeftcel-
lernes overlevelse hos op mod 30 % af patienterne. Stoffet vil blive givet cirka 2 uger efter
transplantationen og protokollen er udformet som et klinisk fase 1 forsgg, hvor formalet er
at undersgge bivirkningsprofilen, og hvor hgj en dosis patienterne kan tale. Det forventes,
at protokollen abner i fierde kvartal 2011 og kun i USA.

Alti alt har jeg haft et fantastisk spaendende ophold ved The Fred Hutchinson Cancer Re-
search Center. Jeg har faet et stort fagligt udbytte, som jeg glaeder mig til at kunne appli-
cerer i mit arbejde i laboratoriet og fremtidige kliniske arbejde med patienter.

Mit studieophold i USA ville ikke have vaeret muligt uden hjeelp fra fonde der har stattet op
omkring projektet gkonomisk. Jeg vil gerne takke Kraeftens bekaempelse, Frk. Amalie Jor-
gensens mindelegat, Grosserer Valdemar Foersom og Hustru Thyra Foersom, fgdt Ot-
to's Fond, Frimodt-Heineke Fonden, Torben and Alice Frimodts Fond og Else Og Mo-
gens Wedell Wedellsborgs Fond.

Brian Kornblit

Ordforklaringer
1. Praekliniske: Far kliniske
Immunosuppression: indebaerer en handling, der reducerer aktivering eller effektiviteten af immunsystemet.

2.
3. Haplo-identisk betyder, at recipient (modtageren) og donor kun har halvdelen af deres vaevstyper til faelles.
4. Chimera eller kimaere er en enkelt organisme, som er sammensat af to eller flere forskellige genetiske celler.

Informationsmgde i Midtjylland i efteraret 2011

Der planlaegges et informationsmgde i Midtjylland efteraret 2011. Stedet er endnu ik-
ke besluttet. Hold gje med www.lyle.dk som vil blive opdateret, ndr vi ved mere.
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Patientforeningen
for Lymfekreeft og Leukeemi

NY BEHANDLING OG FORSKNING

Den nyeste behandling for personer med lymfekraeft og leukeemi er taet
forbundet med forskning. LyLe inviterer nuveerende og tidligere patienter, deres
paragrende og andre interesserede til en spaendende eftermiddag:

28. oktober 2011 kl. 13.30 — 18.00

Hotel Scandic, Kongens Ege, Gl. Hadsundvej 2, 8900 Randers

Program:
» Sos Egelind (skuespiller m.m.): - at fa lymfeknudekreeft.
+ Anne Bukh (ledende overlaege Arhus, Dansk Haematologisk
Selskab) og Paw Jensen (ledende overlaege Aalborg):
Forskningens betydning for den daglige behandling.
+ Pause
« Peter Hokland (professor, overlaege dr. med. Arhus) og Hans
Beier Ommen (reservelaege Arhus): Samspillet mellem ny
behandling og fremtidig forskning.
* Pause.
» Karen Dybkeer (Forskningsleder, lektor, cand scient., phd.):
"Preediktion af behandlingseffekt ved malignt lymfom”

| en af pauserne serveres kaffe, te, sade sager, frugt og sma sandwich
Deltagelsen er gratis

Tilmelding i tiden 1.9. 2011
til 18.10. 2011

Tilmelding med navn og
adresse til

Anne Krogh Jensen :
anne@lyle.dk
eller mobil: 2783 5938

Mange hilsner
Jytte Gamby
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