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Siden sidst:

- Er hjemmesiden www.lyle.dk blevet opdateret og har
faet nyt layout den 15. december. Kig ind og se. Se
ogsa artikel af Sgren Hernvig om den nye layout

- Er Kreeftplan 11l vedtaget i folketinget — lees LYLE
formanden Jytte Gamby’s betragtninger inde i bladet

- Det Strategiske Forskningsrad donerer 65 mio. kr. til et
forskningscenter for stamcelleforskning pa Kgbenhavns
Universitet under videnskabsministeriet. Se artikel inde
i bladet

- Desveerre har sundhedsmyndighederne afvist at
etablere den stamcellebank som Rigshospitalet meget
har gnsket sig. Se artikel inde i bladet.

- Der er med succes blevet genoprettet en lokal
erfaringsudvekslingsgruppe i Neestved med 7
deltagere. Kontakt rita@lyle.dk

- Har kreeftleeger pa Herlev hospital udviklet en ny
kreeftvaccine, der er store forventninger til. Se
presseklip inde i bladet
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- LYLE gnsker alle medlemmer en rigtig gleedelig jul samt

et godt og lykkebringende nytar.

LYLE far ny hjemmeside

Siden LYLE blev oprettet har foreningen med succes haft egen hjemmeside koblet op pa
Keeftens Bekaempelses hjemmeside, www.cancer.dk, hvorfra det ogsa er muligt at finde
adgang til mange andre patientforeningers egen hjemmeside og mange gode oplysninger i
avrigt.

For nogle ar siden blev jeg gennem et analyseinstitut spurgt om mine meninger om, hvad jeg
syntes om www.cancer.dk, herunder hvordan det var at navigere rundt og finde frem til de
oplysninger, som lige netop jeg havde brug for.

Min besvarelse af spgrgsmalene i undersggelse ma pa en eller anden made have vakt
analyseinstituttets interesse, for jeg blev inviteret til en rundbords snak med andre deltagere i
undersggelsen.

Jeg ma under denne rundbords snak veere fremkommet med nogle brugbare informationer
og indfaldsvinkler til forskellige aendringer og opbygning af www.cancer.dk, for jeg blev
inviteret til en ny snak med instituttet. Denne nye snak skete med mig alene og 2
medarbejdere fra instituttet.

Nu hvor www.cancer.dk er blevet eendret og har faet nyt look med flere nye gode faciliteter,
kan jeg nikke genkendende til nogle af de input jeg har veeret med til at give.

Da LYLE skulle have ny "medarbejder” til at vaere kontaktperson til Kreeftens Bekaempelse i
forbindelse med den lgbende vedligeholdelse af www.lyle.dk, var jeg ikke leenge om at give
tilsagn om, at jeg gerne ville patage mig det arbejde. (forts. side 3)
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Stor blev min glaede, da foreningen samtidig hermed af Kreeftens Bekaempelse fik til opgave
at vor hjemmeside skulle omlaegges og designes til noget af det, jeg tidligere havde veeret
med til at foresla.

Da vi har hjiemmeside pa samme platform som www.cancer.dk er opgaven meget bunden,
hvorfor vi er ret begraenset i udfoldelses muligheder.

Jeg felte, at den farste og maske stgrste opgave ville veere at analysere den eksisterende
hjemmeside samt dens indhold og aktualitetsveerdien.

Det har derfor veeret ngdvendigt at have en meget taet kontakt til de enkelte
bestyrelsesmedlemmer angaende deres ansvarsomrader, lave aftale om ensartede
opseetninger, diskutere rigtigheden af indholdet, aktualitetsveerdien, hvem gar hvad
fremadrettet m.v.

Alt dette har medfart at vor hjemmeside er up to date med de seneste nyheder, artikler og
links til andre hjemmesider.

Vi vil meget gerne oprette mange flere links til artikler fra dagspressen, men det kan
desveerre ikke lade sig ggre p.gr.a. ophavsretsrettigheder. Det er desveerre meget sveert at
far rettighedshavernes accept til at bruge deres artikler, jo bevares hvis vi vil betale penge -
nogle gange mange penge.

| stedet for vil vi i stedet henvise til artikler fra Kraeftens bekeempelse samt opfordre til at man
tilmelder sig det daglige Nyhedsbrev fra dem.

Nu er det jo saledes, at fordi der kommer en ny hjiemmeside, at den sa vil forblive stationzer.
Nej den vil labende blive holdt ajour, sdledes at de oplysninger den indeholde er gzeldende.
Endvidere skal der ske en Igbende udvikling, med flere og nye billeder. Forhabentlig ogsa
artikler, gode rad og oplysninger fra foreningens medlemmer.

Vi er bl.a. meget interesseret, hvis der er medlemmer, der vil skrive deres patienthistorie.

Er der blandt vore medlemmer nogen der har gode ideer til ovennaevnte eller forslag til
forbedringer pa vor hjemmeside sa skriv til soeren@lyle.dk

Jeg vil benytte lejligheden til at takke Pernille Laursen, Kraeftens Bekaempelse for et
forelgbigt godt samarbejde med at fa lavet den nye hjemmeside.

Jeg vil ligeledes takke bestyrelsen for deres talmodighed og deres vilje til at besvare alle
mine mange spargsmal.

Af Sgren Hernvig

www.lyle.dk
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Kreeftplan Il

| farste halvar af 2010 nedsatte Sundhedsstyrelsen forskellige arbejdsgrupper, som
udarbejdede opleegget: Styrket indsats pa kreeftomradet — et sundhedsfagligt oplaeg.

Opleegget kaldes populeert: Kreeftplan Il og er et opleeg med anbefalinger til
politikerne.

Folketinget behandlede oplaegget under finanslovdebatten og afsatte 810 millioner.
Det var fgrste gang Sundhedsstyrelsen havde patienter med i arbejdet.
Sundhedsministeriet forteeller om arbejdet med Kraeftplan Il pa deres hjemmeside:

"Kraeftbehandlingen i Danmark skal have mere fokus pa forebyggelse og tidlig
opsporing og skal i hgjere grad inddrage patienterne. | en raekke nye forslag til
en styrket indsats pa kreeftomradet seetter Sundhedsstyrelsen fokus pa en reekke
af de omrader i kreeftboehandlingen, der i dag ikke er omfattet af de sakaldte
pakkeforlgb. Ud over gget fokus pa en tidlig indsats, rehabilitering og palliation
ligger forslagene inden for samarbejde pé tvaers af sektorer, kompetenceud-
vikling, monitorering og forskning. Forslagene er samlet i et sundhedsfagligt
indspil til regeringens arbejde med Kraeftplan 1ll. Oplaegget skal bidrage til en
aget helhedsindsats pa kreeftomradet, hvor der streebes efter hgj international
kvalitet, ogsa i det tidlige forlab og efterforlgbet.

Det er farste gang, Sundhedsstyrelsen har inddraget patienter og pargrende i
planlaegningsarbejdet. Der har veeret nedsat en referencegruppe med patienter
og pargrende samt repraesentanter fra patientorganisationerne, og
Sundhedsstyrelsen vil nu se pa erfaringer og muligheder for fremover at
inddrage patienter og pargrende i Sundhedsstyrelsens arbejde.

Opleegget har veeret i hgring, og der har veeret stor opbakning til anbefalingerne i
opleegget.

Sundhedsstyrelsen har den 11. juni 2010 sendt det reviderede opleeg "Styrket
indsats pa kreeftomradet — et sundhedsfagligt oplaeg” til Indenrigs- og
Sundhedsministeriet.”

Du kan leese hele oplaegget til kraeftplan Ill pa dette link:
http://www.sst.dk/publ/Publ2010/PLAN/Kraeft/StyrketindsatsPaaKraeftomraadet2010.pdf

Folketinget har drgftet oplaegget til kraeftplan Il og har bevilget 810 millioner til den i
finansplanen for 2011

Laes hele aftalen:
http://www.sum.dk/Aktuelt/Nyheder/Kraeft/2010/November/~/media/Filer%20-
%?20dokumenter/KraeftplanIll/Aftaletekst-kr%C3%A6ftplan-IIl.ashx (forts.s.5)
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Der er i finansloven for 2011 afsat midler (810 millioner) til:

Forebyggelse
e Styrke sundheden
e Rygestop

Fokus pa tidlig opsporing af sygdommene
Der arbejdes pa at
o styrke befolkningens kendskab til symptomer pa kraeft
e praktiserende leeger ma have
o mulighed for direkte at henvise til relevante undersggelser.
o adgang til at udveksle information om patienter med hospitaler og speciallseger
o mulighed for specialistvejledning
o tilbyde screening for tarmkraeft
e oprettelse af Diagnosecentre og udarbejdelse af pakkeforlgb for en diagnostisk pakke.
o Dette styrker de cancersygdomme, der ikke er i pakkeforlgb og de
cancerpatienter, der har diffuse symptomer og eller flere forskellige diagnoser

Rehabilitering

e Rehabiliteringen skal haenge sammen med behandlingsforlgbet, sa det bliver et
sammenhaengende forlgb. Der udarbejdes forlgbsprogrammer.

e Tveerfaglig indsats i rehabiliteringen efter den enkeltes behov.

¢ Rehabiliterings Center Dallund: Regeringen og stagttepartierne vil tage stilling til
finansiering af viderefarelse af aktiviteterne i forbindelse med finanslovforhandlingerne
i 2012.

e Forskning pa omradet prioriteres hgit.

Palliation

e Der tales om palliation, nar helbredelse ikke er mulig og lindrende behandling
pabegyndes.

¢ Palliation skal vaere et sammenhaengende forlgb med behandling og
kontrolundersggelser. Der udarbejdes forlgbsprogrammer
Tveerfaglige teams vedr. palliation skal radgive bade hospitaler og i hjemmet

¢ Flere hospicspladser gnskes.
Pararendegrupper — seerlig opmaerksomhed pa barn.

Forlgbskoordinatorer Styrkelse af monitorering og kvalitetsudvikling Styrkelse af de
kliniske databaser (forts.s.6)
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Arbejdet fra referencegruppen for patientrepraesentanter til kraeftplan Il

Der er teenkt mange gode tanker, der har veeret mange gode drgftelser og der er skrevet
mange ord.

Det store arbejde er feerdigt, vi mangler et enkelt evalueringsmgde.

Folketinget har ogsa besluttet, hvilke af anbefalingerne de vil give gkonomi til.

LYLE ville gnske, at de bevilgede midler blev gremeerket til de foreslaede opgaver i stedet for
at blive udmeldt i en ramme. Rammebevillinger kan i princippet ga til hvad som helst.

Det er utroligt speendende at falge omradet.

Det er regeringen der bestemmer, hvad der kommer med i Kraeftplan Il fra opleegget.

| LYLE kunne vi godt gnske at fa styrket den tveerfaglig indsat pa hospitalerne til indlagte
patienter. Her taenkes pa statte fra psykologer og socialradgivere til de patienter, der har
behov for det.

| opleegget til kreeftplan Il var den tvaerfaglige indsats ogsa et af gnskerne.

Jytte Gamby
Deltager i sundhedsstyrelsens referencegruppe for patienter til Kraeftplan Il

Presseklip

Ukendt immuncelle giver hab om
revolutionerende kreftvaccine

Kreeftleeger fra Herlev Hospital har udviklet en ny slags kreeftvaccine, der styrker kroppens
eget forsvar mod kreeft. Indtil nu har forsgget pa at udvikle en vaccine, som ger kroppen i
stand til selv at sla kreeftcellerne ihjel veeret haammet af et enzym som kaldes IDO. IDO
kveeler immunforsvarets draeberceller, som ellers skulle bekeempe kraeftcellerne. Men nu har
en forskergruppe pa Herlev Hospital fundet en hidtil ukendt celle i kroppens immunforsvar,
der tilsyneladende er designet til at draebe alle de celler, der producere IDO. Disse sakaldte
supporterceller kan altsd ramme kreeften dobbelt hardt ved bade at fierne heemningen af
immunforsvarets draeberceller og samtidigt ga direkte til angreb pa krzeftcellerne.

- Vi har udviklet en helt ny kreeftvaccine, der kan styrke denne proces ved at gge antallet af
supporterceller. Nar disse supporterceller er til stede i stort omfang, far du nemlig en keempe
boostreaktion mod cancer, siger professor Mads Hald Andersen fra Herlev Hospital.
(Videnskab.dk og jp.dk, 30-11-2010) Fra Kreeftens bekeempelses nyhedsbrev

Lees originalartikel

Serg for at fa Kalk og D vitamin ved kemobehandling og iszer ved
behandling med prednisolon.

Laes mere om dette i vedheeftede link fra Dagens Medicin den 3. december.

http://www.dagensmedicin.dk/nyheder/2010/12/03/hun-har-haft-sa-mange-knog/index.xml
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Kritisk sygdom og forsikring.

LYLE spurgte medlemmerne for et ar side om deres erfaringer med kritisk forsikring.

Mange havde gode erfaringer, men der var ogsa nogle
medlemmer, som var kommet i klemme i de forskellige
systemer med hensyn til diagnosetidspunkt og
tidspunkt for medlemskab af en forsikring for kritisk
sygdom. LYLE blev samtidig opmaerksom pa, at der var
forskel pa, hvilke betingelser forsikringsselskaber
havde, far de udbetalte erstatning for kritisk sygdom.
LYLE henvendte sig til Forsikringsoplysningen og 30.
november 2010 holdt vi et mgde med Forsikring og
Pension. Deltagere: Jette Sgnderskov Ggrlev(Dansk
Haematologisk Selskab), Anne Seiersen (Forsikring og
pension), Charlotte Ngrgaard Mortensen (Forsikring og
pension), Sgren Hernvig (LYLE) og Jytte Gamby
(LYLE).

LYLE havde to gnsker vedr. kritisk sygdom til
forsikringsselskaberne. @nskerne var opstaet fra de
sager, hvor medlemmer havde faet afslag.

LYLE gnskede:

1.

At der er starre tydelighed i
forsikringsbetingelserne og at det fremgar af det
pagaeldende forsikringsselskabs hjemmeside, hvad
forsikringen daekker.

2.

At forsikringsselskaberne implementerer den
eksisterende viden og ny viden i
forsikringsbetingelserne omkring de
heematologiske kraeftsygdomme.

@nsket relaterer sig til afsnit om ny viden.

1 Starre tydelighed i forsikringstilbuddene
Eksempler fra forskellige forsikringsselskabers
hjemmeside.

Nordea liv og pension:

Nordea deekker: De fleste ondartede kraeftformer.

Pa hjemmesiden fremgar det ikke, hvad der er en ondartet
kreeftsygdom og hvilke kreeftsygdomme der er deekket.

Alm. Brand:

Forsikring og Pension er
en brancheorganisation for
forsikringsselskaber.

7 Mal:

1.

Bedre omdgmme: Mindst
50 procent af befolkningen
skal bedgmme hhv.
forsikrings- og
pensionsbranchen positivt.
@get abenhed og
gennemsigtighed: Mindst
50 procent af befolkningen
skal opleve hhv.
forsikrings- og
pensionsprodukterne som
mere gennemskuelige

Hgij etik: Mindst 50 procent
af befolkningen skal
vurdere hhv. forsikrings- og
pensionsbranchen som
ordentlig og ansvarlig i sin
made at drive forretning pa
Hgj faglighed: Forsikring &
Pensions
nggleinteressenter skal
opleve os som en veerdifuld
sparringpartner og
forhandler af hgj faglig
karat.

Steerke netveerk: Forsikring
& Pensions
nggleinteressenter skal
opleve os som synlige og
konstruktive.

Offensiv profil: Forsikring &
Pensions
nggleinteressenter skal
kunne identificere os med
klare holdninger og en
stagrre samfundspolitisk
dagsorden.

Skarp kommunikation:
Forsikring & Pensions
nggleinteressenter skal
opleve, at vi kommunikerer
klart og vedkommende.

Betingelserne kan laeses pa hjemmesiden. Alm. Brand daekker: Leukaemi, der er i daekningen ingen ekstra

betingelser (forts. s. 8)
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Forenede Gruppeliv

Betingelserne kan leses pa nettet.

Forenede Gruppeliv deekker: ”.....Tillige omfattes alvorlige
leukeemiformer, behandlingskraevende kronisk lymfatisk leukaemi
i stadium Il og IV (high risk/stadie B og C), lymfomer
(lymfeknudekraeft) og Hodgkin’s sygdom i stadie II-IV.....
Pension Danmark

Betingelserne pa nettet

Pension Danmark: Ondartet kreeft — ingen betingelser.
Med ny viden og nye behandlingsformer er det sveert at vide hvad
ordet "ondartet” kraeft deekker.

Ankeneevnet for forsikring skriver pa deres
hjemmeside:

”Kun sygdomme der er anfart pa listen.

Ved enkel menes, at forsikringen kun daekker de
sygdomme, der er anfart pa listen. For nogle af
sygdommenes vedkommende geelder, at de skal veere
diagnosticeret pa en bestemt made. Man skal vaere
opmaerksom pa, at der er nogen forskel fra selskab til
selskab med hensyn til, hvilkke sygdomme der daekkes.
Hvilke sygdomme der skal deekkes, dvs. sta pa listen,
er det forsikringsselskabet og grupperepraesentanten
(eksempelvis en faglig organisation), der bestemmer.”
Det er vigtigt, at det af forsikringsbetingelserne
fremgar, hvilke erstatningsmuligheder man har.

Pa baggrund af eksemplerne i forsikringsbetingelserne
anbefalede LYLE at Forsikring og Pension far
haematologiske specialleeger til at lsese teksten i
forsikringsbetingelserne. Det er den laegelige
ekspertise, der ma radgive om nye standarder for CLL
og en klar definitionen for lymfekraeft, s non-Hodgkins
0gsa er repraesenteret.

Den almindelige opdeling af lymfeknudekraeft kan man

se pa Kraeftens Bekeempelses hjiemmeside www.cancer.dk :

"Lymfeknudekreeft

Videncenter for Helbred

og Forsikring indsamler
dokumentation og laver statistik. Pa
baggrund af det indsamlede
materiale og den indsamlede
erfaring foretages en vurdering af
levetiden og risikoen for nedsat
erhvervsevne.

Danmark er med hensyn til
sygdomsforekomst og behandling et
forholdsvist lille land med en
homogen befolkning. Videncenteret
gennemfgrer og deltager i danske
prognosestudier og projekter for at
ajourfgre og videreudvikle den
videnbase, der ligger til grund for
Helbred & Forsikrings retningslinjer.
Prognosestudierne udfgres i neert
samarbejde med laeger, andre
behandlere eller institutioner.

Videncenteret kombinerer den
opsamlede viden og erfaring med
den nyeste viden pa det medicinske
omrade for at sikre at den
individuelle vurdering af den enkelte
forsikringssggendes helbred bliver
baseret pa et objektivt laegeligt og
statistisk grundlag.

Videncenteret seetter
forsikringsbranchen bedre i stand til
at folge med i udviklingen i
lzegevidenskaben og befolkningens
helbred.

Laes om lymfeknudekraeft generelt og de to hovedtyper: Hodgkins lymfom og

Non-Hodgkin lymfom samt hudlymfomer”.

2. Ny viden

Viden om de haematologiske sygdomme og kronisk lymfatisk leukeemi har eendret sig meget i

de sidste 5 ar. Ved hjeelp af moderne molekylaerbiologiske laboratorieundersggelser er det
nu muligt at bedgmme, hvordan sygdommen kan udvikle sig hos den enkelte patient. Er det
en mild og langsom udviklende form, eller er det den aggressive form, der kraever hurtig
behandling. Sygdommen er ikke stationger, men udvikler sig. (forts. s. 9)
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Aftaler med mere;:

| efteraret aendrede forsikringsselskaberne praksis.

Diagnosetidspunktet for en sygdom er det
tidspunkt, laeegen melder sygdommen til
cancerregisteret.

Forsikring og Pension og Videncenter for
Helbred og Forsikring kan kun anbefale
overfor deres medlemmer (de enkelte
forsikringsselskaber).

Forsikring og Pension vil anbefale starre
tydelighed i forsikringsbetingelserne og at
alle forsikringsbetingelser kan laeses pa de
enkelte forsikringsselskabers hjemmeside.
Jette (Dansk Heematologisk Selskab)
kontakter Cecilia Florvall (Videncenter for
Helbred og Forsikring) for en dialog vedr.
sygdommene og ny viden pa omradet.

De gar selv deres forsikringstagere
opmaerksomme pa erstatning for kritisk sygdom,
hvis forsikringstageren skulle fa en kritisk sygdom,
som er omfattet af forsikringsbetingelserne.

Jytte Gamby

Dansk

Haematologisk

Selskab

Selskabets formal er

at samle danske leeger og
andre, der med deres virke
fremmer selskabets formal,
og som har seerlig interesse
for blodsygdomme

at gve indflydelse pa
haematologiens placering i
landets hospitalsveesen

at gve indflydelse pa
uddannelsen af lzeger i
specialet intern medicin:
haematologi

at repraesentere dansk
hgematologi i internationale
relationer

at fremme den teoretiske og
kliniske forskning inden for
haematologien, heriblandt
arbejde for, at
haematologiske patienter i
videst mulig omfang
inkluderes i kliniske studier

at indsamle viden om
hzematologiske sygdomme at
omseette savel foreliggende
som ny viden til resultater,
der kan anvendes i klinisk
praksis til gavn for
haematologiske patienter,
herunder heematologiske
kreeftpatienter.

Ny CD med information om kronisk myeloid leukeemi (CML)

Leegemiddelfirmaet Bristol Myers Squibb i Danmark har taget initiativ til udvikling af et

undervisningsprogram om CML pa CD. Her finder man information om selve sygdommen,
hvordan den opstar, hvordan den kan behandles med malrettede laegemidler og
behandlingsresultaterne. Der er information om bivirkninger ved behandlingen og hvordan de
kan afhjeelpes. For interesserede er der en grundig gennemgang af de internationale
retningslinjer, som vi laeger bruger for at sikre den bedst mulige behandling i hele forlgbet.
Man kan hgre om de nye lsegemidler Sprycel og Tasigna, som i dag bruges hvis man ikke
har effekt af Glivec eller ikke kan tale behandlingen. Der forteelles ogsa kort om
transplantation, som nu kun sjeeldent anvendes ved CML. Programmet er delt op i afsnit, sa
man med fa "klik" kan komme direkte til den information man gnsker at lytte til. Der indgar
ogsa en "ordbog" med forklaring af de anvendte fagudtryk.

Inge Hagh Dufva, Overlaege, Haematologisk Afdeling, Herlev

Du kan fa Inge Hggh Dufvas CD gennem din leege pa hospitalet
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LYLE holder et spaendende arrangement pa Schaeffergarden, Jeegersborg Allé 166,
Gentofte.

Du kan tage S-tog til Jeegersborg station og Scheeffergarden ligger 0,9 km fra stationen.
Du kan ogsa kare i bil og der er parkeringspladser ved Scheeffergarden.

Ny behandling i 2011:
Emner: Biobank, CLL, maligne lymfomer og navlestrengstransplantationer.
Opleeg fra specialleeger. Patientforlgb?

Generalforsamling sidst pa eftermiddagen.

Har du lyst til at veere med i bestyrelsesarbejdet, er du meget velkommen. Du kan sende
en mail til undertegnede eller kontakte et andet bestyrelsesmedlem. Du er ogsa
velkommen til en uformel samtale om arbejdet.

Jytte Gamby

ytte@lyle.dk
31682600
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65 millioner til forskning 1 stamceller

Det Strategiske Forskningsrad giver 65 millioner kroner til oprettelse af
forskningscenter i stamceller.

Danmark far sit farste forskningscenter for stamceller.

Det star klart, efter Det Strategiske Forskningsrad har bevilget 65 millioner kroner til et center
for stamceller. Centret kommer til at hgre hjemme pa Kgbenhavns Universitet og far
stamcelleforsker, professor Henrik Semb, som leder.

Videnskabsminister Charlotte Sahl Madsen (K) ser store muligheder i forskning i stamceller.

- Forskning i stamceller er et omrade med store fremtidsperspektiver. Derfor kan det kun
glaede mig, at vi med en stor malrettet offentlig investering i stamcelle-forskning kan vaere
med til at bringe Danmark i farste division, siger videnskabsminister Charlotte Sahl-Madsen
og fortseetter:

- Bevillingen betyder ogsa en markant styrkelse af forskeruddannelsen til gavn for bade det
offentlige og for de private virksomheder. Ud over pengene fra Det Strategiske Forskningsrad
betaler Novo Nordisk ogsa en del af centret, der kommer til at fa navnet DanStem.

Uddrag fra Fyens tidende 3. nov.

Ministeriet siger nej til stamcellebank

09-11-2010
Danmark far ikke en stamcellebank med blod fra navlestrenge forelgbig. Sundhedsministeriet
har afvist at finansiere etableringen.

Det ville koste 28 millioner kroner over fire ar, at etablere en dansk stamcellebank med blod
fra navlestrenge, som kan bruges i behandlingen af blandt andet leukaemipatienter.
(forts. s.12)
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Men efter en negativ vurdering fra Sundhedsstyrelsen har Sundhedsministeriet afvist at
afseette penge til formalet, skriver Ingenigren.

»Der er efter Sundhedsstyrelsens opfattelse ikke umiddelbart pa nuveerende tidspunkt en
gkonomisk eller behandlingsmaessig fordel ved at etablere en dansk navlesnorsblodbank,«
star der i afslaget, der er sendt til lseger pa Rigshospitalet, som star bag ansggningen.
Rigshospitalet ansggte tilbage i 2007 om penge til projektet.

Frgerlig beslutning

Rigshospitalet meddelte i oktober, at man med succes havde behandlet to voksne
leukeemipatienter med stamceller fra navlesnorsblod fra en udenlandsk blodbank. Hidtil har
den behandling veeret forbeholdt barn.

»Det er vigtigt, at vi har funktionen selv, for vi udvikler veerdifulde kompetencer, hvis vi selv
skal dyrke og differentiere stamcellerne. Det giver os den bedste forudsaetning for at vaere pa
forkant med situationen og for hurtigt at tilbyde danske patienter nye behandlinger med
stamceller,« siger leder af Rigshospitalets blodbank, Morten Bagge Hansen til Ingenigren.

Dermed ma Rigshospitalet fortsat indkabe stamceller fra udlandet til en pris af cirka 140.000
kroner for en portion blod.

Der findes omkring 150 banker med navlestrengsblod i verden.

Uddrag fra artikel Mikkel Aabenhus Hemmingsen
mah@dagensmedicin.dk

Glem ikke hvordan det var en gang

CML-patienter deler skaebne, og nar de mgdes, som f. eks. pa sommerens New
Horizons-mgde i Wien, sker det neesten altid i en saerlig varm og neaesten
familiser atmosfeere. | forbindelse med sommerens mgde (New Horizons) madte
LYLEs udsendte den internationalt kendte italienske haeematolog Giantonio
Rosti. Vi talte med ham om CML-patienternes seerlige feellesskabsfglelse, om
Tasigna, der er ved at aflgse den legendariske Glivec, og om ikke at glemme,
hvordan det var at veere CML-patient for ikke sa mange ar siden.

Det virker, som om CML-patienter har et seerligt
staerkt faellesskab baseret pa deres sygdom og
livssituation. Kan du forklare baggrunden for
| det?

Giantonio Rosti: "CML-patienter har det
tilfeelles, at de oplever sig selv som lykkelige
overlevere af en cancersygdom, som tidligere
gav meget darlige overlevelsesudsigter. Det er
derfor, de holder sammen og har brug for at
dele deres liv og erfaringer med hinanden. Det
handler, som jeg oplever det, ikke sa meget
om, at de skal hjeelpe hinanden, fordi de har det
sveert, men farst og fremmest et gnske om at dele gleeden over, at de har veeret sa heldige.
(forts.s.13)
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Men det rummer samtidig en feelles erkendelse af, at sygdommen ikke er noget, der gar veek,
men noget man skal leve med resten af livet. Selvom vi har en god medicin, s& kan CML-
patienter ikke flygte fra deres sygdom. Jeg tror, det er den oplevelse, de deler.”

Hvordan er det at veere leege i den sammenhaeng?

"Jeg deler helt den samme fglelse. Det er altid meget folelsesladet at tale med CML-patienter
Da jeg leeste medicin pa universitetet, fortalte min leerer i haematologi, at han kendte mange
overlevere af forskellige leukeemisygdomme, men ingen med CML. Langt de fleste dagde
inden for relativt fa ar.

| mine ferste 10 ar som haematolog sa jeg mange patienter, som dgde af deres sygdom,
men i de sidste 10 ar er det blevet mere og mere sjeeldent. Jeg forstar meget godt CML-
patienternes falelser, og jeg deler dem et langt stykke — sa langt, som jeg kan, uden selv at
veere CML-patient.”

Du har talt om, hvor vigtigt det er ikke at glemme, hvordan det var for 10 ar siden?

"Ja, det er utroligt vigtigt og veesentligt for patienter, som er diagnosticeret i nyere tid og for
unge heematologer. | dag tager naesten alle studier og videnskabelige tekster udgangspunkt i
Glivec-eeraen og gar kun sjeelden leengere tilbage. Men det er vigtigt ikke at glemme,
hvordan det var en gang. Det er klart, at Glivec er et vidunderligt leegemiddel, men vi bliver
ngdt til altid at forholde os til, hvor alvorlig denne sygdom faktisk er.”

Med de succesfulde behandlinger, vi kender i dag, hvor skal fokus sa veere i behandlingen af
CML-patienter fremover?

"Farst og fremmest er det en
udfordring for bade laeger og
sundhedsmyndigheder, at de
fremover skal give Tasigna til alle
nydiagnosticerede for dermed at
kunne sikre, at feerre patienter
udvikler sygdommen til mere
avancerede og truende faser.
Tasigna er nu godt pa vej til at give
den foretrukne fagrstebehandling af
nydiagnostiserede CML-patienter,
og det sker, fordi vi nu ved, at det er
en vigtig faktor for sygdommens
udvikling, at patienterne far en
hurtig og dyb respons pa deres medicin. Vi ved den foretrukne farstebehandling af
nydiagnostiserede CML-patienter, og det sker, fordi vi nu ved, at det er en vigtig faktor for
sygdommens udvikling, at patienterne far en hurtig og dyb respons pa deres medicin. Vi ved
fra et af de nyere studier, hvor man sammenligner Tasigna og Glivec, at der var betydeligt
feerre af de patienter, som fik Tasigna, som udviklede kritisk sygdom i forhold til dem, der fik
Glivec. Skiftet til Tasigna indebaerer gkonomiske udfordringer, men ogsa et opgar med en vis
konservatisme blandt haematologerne, der gennem mange ar har opbygget en god erfaring
med Glivec og hidtil har veeret lidt skeptiske overfor den naeste generation af behandlingen.
(forts. s. 14)
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Jeg tror, at Tasigna har overrasket de fleste af os ved at vaere en betydeligt bedre
behandling, end vi havde turdet habe pa, men det betyder pa en anden side ikke, at Glivec
helt har udspillet sin rolle.”

Der tales meget om, at en gruppe af CML-patienter med en god respons pa medicinen, vil
kunne tages ud af behandlingen efter nogle ar, og at de faktisk kan betragtes som raske.
Hvad er din mening om det?

"Vi har ikke egentlige data her, men jeg tror meget steerkt pa, at en kombination af Tasigna
og en lav dosis inteferon for nogle patienter kan komme til at betyde, at de kan tages ud af
behandlingen efter ét til to ar og opna det, vi kalder for en stabil CMR (fuldstaendig molekyleer
respons). Det er et meget interessant og helt nyt perspektiv, farst og fremmest for
patienterne naturligvis, men ogsa for leegerne, fordi man vil kunne spare udgifter til noget, vi
ellers ansa for at veere en livslang behandling.”

Med den megen snak om muligt afbrud i behandlingen, er der sa en risiko for at mange
patienter bliver skuffede eller forvirrede?

"Skuffede tror jeg egentlig ikke, men naermere forvirrede. Nogen CML-patienter er meget
velinformerede om, hvad der rgrer sig, og er derfor ogsad meget realistiske, men der er
naturligvis ogsa en stor gruppe med mindre viden om sygdommen, som kan blive forvirrede,
fordi de jo altid far at vide, at det er meget vigtigt, at de tager deres medicin korrekt. Jeg tror,
det er vigtigt, at temaet behandlingsafbrud bliver inden for en mindre gruppe af patienter og
specialister, netop fordi det kan fgre til ungdig forvirring og maske endda til, at nogle vil holde
op med at tage deres medicin, som de skal. Det er vigtigt at fastholde, at behandlingsafbrud
kun har veeret muligt hos en meget lille procentdel af patienter. Der er en stor risiko for, at
emnet behandlingsafbrud kommer til at fylde mere, end det egentlig er berettiget til. Det har
veeret en bade spaendende og positiv oplevelse at arbejde med CML de sidste 10 ar, og jeg
er ret sikker pd, at de naeste 10 bliver lige sa speendende.”

Af Finn Stahlschmidt
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Pressemeddelelse

Godt nyt til patienter med langsomt voksende
lymfeknudekraeft

9. november 2010

Det Europeeiske Laegemiddelagentur (EMA) har godkendt MabThera (rituximab) til 1.
linje vedligeholdelsesbehandling af patienter med follikuleert lymfom. Med denne
behandling kan risikoen for tilbagefald halveres blandt disse patienter, udtaler
overleege Lars Mgller Pedersen, Odense Universitetshospital, der forventer, at
MabThera bliver standardbehandling til patienter med follikulaert lymfom.

For fa dage siden godkendte det Europaeiske Leegemiddelagentur, EMA, det biologiske
antistof, MabThera, til 1. linje vedligeholdelsesbehandling af patienter med follikulgert lymfom.
Godkendelsen blev givet pa baggrund af resultater fra det sakaldte PRIMA-studie, som blev
fremlagt pa den amerikanske kreeftkongres, ASCO, i juni maned i ar.

PRIMA-studiet havde til formal at undersgage effekten af vedligeholdelsesbehandling med
antistoffet MabThera efter indledende behandling med MabThera og kemoterapi af tidligere
ubehandlede patienter med follikuleert lymfom. Studiet blev gennemfart i en raekke lande,
herunder Danmark, hvor 48 patienter deltog.

Ifglge PRIMA-studiet vil risikoen for tilbagefald i sygdommen blive halveret inden for de farste
to ar, hvis patienten modtager vedligeholdelsesbehandlingen med MabThera efter
forudgaende behandling med kemoterapi kombineret med MabThera. (forts. side 14)

Saledes var 82 % af patienterne i vedligeholdelsesgruppen stadig uden sygdomsudvikling
efter 2 &r, mod 66 % i observationsgruppen der alene blev behandlet med kemoterapi i
kombination med MabThera.

Det er et af de veesentligste fremskridt i behandling af follikulaert lymfom, der er set indenfor
det seneste arti, udtaler overlaege pa Odense Universitetshospital Lars Mgller Pedersen, som
har veeret koordinator for PRIMA-studiet i Danmark.

Ny standardbehandling

Det er meget oplgftende, at EMA har godkendt MabThera til vedligeholdelsesbehandling af
patienter med follikuleert lymfom. Med denne godkendelse kan vi yderligere forbedre
behandlingstilbuddet til denne patientgruppe hvor andre fremskridt i de seneste artier
allerede har bidraget til et maerkbart Igft i overlevelsen ved denne sygdom, siger Lars Mgller
Pedersen

Nar vi allerede efter to ars opfalgning kan se en sa stor gevinst af
vedligeholdelsesbehandling, er jeg ikke i tvivl om, at den nu vil blive indfgrt som
standardtilbud til de patienter, som responderer pa den indledende behandling med
kombineret immun- og kemoterapi, siger Lars Mgller Pedersen, som forventer, at EMAS
godkendelse kan bane vej for, at danske patienter snart far mulighed for at modtage denne
behandling. (forts. s. 16)

15
LYLE — Patientforeningen for Lymfekraeft & Leukaemi



Udsigt til forbedring af den samlede overlevelse

Lars Mgller Pedersen tilfgjer, at resultaterne fra PRIMA-studiet ogsa giver hab om en
forbedring af den samlede overlevelse for patienter med follikulgert lymfom.

Tidligere var vi af den opfattelse, at vi med de nye behandlinger primaert kunne gge tiden til,
at sygdommen udviklede sig pa ny, mens den samlede overlevelse i sidste ende forblev stort
set den samme, uanset hvad vi gjorde. Men péa det seneste er vi begyndt at fa dokumentation
for, at de mange behandlingsfremskridt har medfart, at den samlede gennemsnitlige
overlevelse siden artusindeskiftet har flyttet sig fra omkring 10 til 15 ar, udtaler Lars Mgller
Pedersen. Han understreger, at det er vigtigt med en fortsat aktiv klinisk forskningsindsats for
yderligere at forbedre prognosen for patienter med follikulgert lymfom.

Om PRIMA-studiet

PRIMA er et internationalt, multicenter-, randomiseret fase lll-studie, med deltagelse af 1.217
patienter med follikulaert lymfom, som ikke tidligere har modtaget medicinsk behandling for
sygdommen

« Hovedparten af danske heematologiske afdelinger har deltaget i dette studie. 48
danske patienter med follikulzert lymfom indgik i PRIMA-studiet.

« Studiet undersgger bade effekt og sikkerhed ved vedligeholdelsesbehandling af de
patienter, som har responderet pa den indledende kombinationsbehandling med
MabThera plus kemoterapi (1.018 patienter)

« Ud over en halvering af tilbagefaldsrisikoen viser de nye 2-arsresultater, at
vedligeholdelsesbehandlingen ikke giver bivirkninger ud over, hvad man i forvejen har
kendskab til, og derfor holder gje med.

o Follikuleert lymfom er en seerligt langsomt voksende form af sygdommen non- Hodgkin
lymfom (NHL)

« Arligt diagnosticeres omkring 800 danskere med NHL, hvoraf omkring hver femte har
follikuleert lymfom.

For yderligere information, kontakt venligst:

Overlaege Lars Mgller Pedersen, Heematologisk Afdeling, Odense Universitetshospital, tIf. 65
41 29 23 eller 2341 4152. Lars Mgller Pedersen har veeret dansk koordinerende investigator

pa PRIMA-studiet.

Aalborg Sygehus - det bedste hospital til behandling af lymfekraeft. Se linket til Dagens
Medicin nedenfor.

http://www.dagensmedicin.dk//nyheder/2010/11/19/derfor-vinder-arhus-
univer/index.xml?utm source=apsis&utm medium=email&utm campaign=2010-11-23-K

Redaktar Anne Krogh Jensen
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