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For de fleste er det chokerende at fa at
vide, man har kreeft. Mange beskriver det
som at fd& trukket toeppet voek under sig.

Den forste tid er sveer, og den vil sandsyn-
liovis handle meget om din behandling.
Det kan derfor veere godt at teenke pd, at
de fleste med tiden far en hverdag, hvor
sygdommen ikke fylder det hele.

Du skal vide, at du ikke er alene.

Du kan altid fd hjcelp hos Kraeftens
Bekeempelse, enten pd vores hjemmeside, i
vores lokale kreeftrddgivninger eller Kroeft-
linjen. Det hele er gratis for dig at bruge.

Ring til Kreeftlinjen p& 80 30 10 30

Find din lokale kreeftrddgivning pd
www.cancer.dk/kraeftraadgivninger

Krceftens Bekcempelse


http://www.cancer.dk/kraeftraadgivninger

Denne pjece er til dig, der lige har fdet
diagnosen kronisk myeloid leukcemi (CML)

Her i pjecen far du et overblik over CML, som er en form for blod-
kraeft. Du kan laese mere om din sygdom pa www.cancer.dk/cml

Ikke to sygdomsforlgb er ens. Derfor er det de lseger og sygeplejer-
sker, der behandler dig, som bedst kan svare pa spargsmal om dig og
din sygdom og fortaelle om, hvilke behandlingsmuligheder der passer
bedst i din situation.

Tag gerne en pargrende eller en ven med til besggene pa hospitalet.
Det er en god stgtte for mange.

GODE RAD TIL AT HANDTERE DEN NYE HVERDAG

Der kan pludselig veere mange ubesvarede spargsmal: Klarer
jeg mig igennem sygdommen, overlever jeg? Hvordan har jeg
det under og efter behandlingen? Hvem skal vide, at jeg er syg?
Hvordan fortzeller jeg det? Hvordan pavirker behandlingsfor-
lobet mit arbejde og min gkonomi, og hvad med det praktiske
derhjemme?

Pa Kraeftens Bekaempelses hjemmeside kan du laese en
raekke rad, som kan hjaelpe dig og dine pargrende til at hand-
tere den nye hverdag: www.cancer.dk/ligefaaetkraeft

[
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Hvad er CML

CML er en kreeftsygdom, der opstar i knoglemarvens bloddannende
stamceller.

Det karakteristiske ved CML er, at der i leukaemicellerne findes en
seerlig kromosomforandring, det sadkaldte Philadelphia-kromosom.
Philadelphia-kromosomet er opstaet ved, at en del af to kromosomer
har byttet plads.

Der opstar derved et nyt kromosom kaldet Philadelphia-kromosom
med et nyt gen kaldet BRC-ABL. Det nye gen producerer et protein
kaldet tyrosinkinase, som far leukaamicellerne til at formere sig.

Leukaemicellerne ophobes i blodet, knoglemarven og milten, sd mil-
ten bliver forstarret. Fordi disse leukaemiceller fylder op i knoglemar-
ven, kan du ogsa fa sveert ved at danne tilstraekkeligt med normale
blodceller (rede blodlegemer, hvide blodlegemer og blodplader).

Philadelphia-kromosomet findes kun ved CML og i sjaeldne tilfaelde
ved akut lymfatisk leukaemi.

Blodets celler dannes i den knoglemaryv,
som findes i kraniet, ribben, brystben,
ryghvirvier, baekken og i den averste
ende af overarms- og larbensknoglerne
(her vist med redt).
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Det store gennembrud i behandlingen af
CML skete, da den forste specifikke medicin
med tyrosinkinasehaammeren imatinib blev
taget i brug. Fer imatinib var CML en alvorlig
sygdom, hvor naesten alle, som ikke kunne fa
en knoglemarvstransplantation, dede af syg-
dommen inden for relativt fa ar. Kun 50 pct.
var i live efter 3-4 ar. | dag kan langt de fleste
behandles med godt resultat med imatinib
eller et af de nyere midler, og i sa fald lever
man lige sa leenge, som man ville have
gjort uden CML.

Overleege Lene Udby, Haematologisk Afdeling,
Sjeellands Universitetshospital Roskilde







Stadieinddeling af CML

Laegen finder sygdommens stadie ved at undersgge knoglemarven
og stamcellernes kromosomer.

Det er vigtigt for laegen at danne sig et overblik over sygdommen,
for at du kan fa tilbudt den bedst mulige behandling eller det bedst
mulige kontrolforlgb.

CML inddeles i tre stadier:

» Kronisk fase
Langt de fleste tilfeelde af CML bliver opdaget, nar man er i kro-
nisk fase med fa eller ingen symptomer. De fleste forbliver i denne
tilstand i mange ar, fordi behandlingen i dag er sa god, at sygdom-
men ikke forveerres.

e Accelereret fase
Hvis sygdommen forvaerres, kommer der flere umodne hvide
blodlegemer (kaldes blaster) i blodet og knoglemarven. Man far
derfor flere symptomer med blgdninger, infektioner, traethed og
knoglesmerter. Det kaldes accelereret fase. Her kommer eventu-
elt ogsa nye kromosomforandringer i blodet.

» Blastkrise
Det kaldes blastkrise, hvis sygdommen forvaerres endnu mere. Her
vil der vaere endnu flere symptomer samt mange umodne hvide
blodceller i blodet og knoglemarven.

Behandling af CML

CML er en sygdom, du har resten af livet. Du har ofte ingen sympto-
mer i starten, men det er vigtigt at starte behandlingen alligevel.

Nar du er begyndt pa at fa behandling, bliver du som regel hurtigt
symptomfri, og aendringerne i blodet bliver ofte normale i Igbet af
en maned. Det er vigtigt, at du tager medicinen hver dag pa faste
tidspunkter for at opna det bedste resultat. Du er ikke indlagt under
behandlingen og kan hurtigt genoptage dit seedvanlige liv.
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CML behandles med medicin i form af tyrosinkinasehaammere.
Behandlingen haemmer effekten af proteinet tyrosinkinase, der er
dannet pa baggrund af Philadelphia-kromosomet. Da de syge celler
er afhaengige af tyrosinkinase for at kunne fungere, bliver de efter-
handen udryddet fra knoglemarven. De raske stamceller uden Phila-
delphia-kromosomet vil derefter med tiden overtage produktionen
af blodcellerne.

Behandlingen med tyrosinkinasehaemmere er meget effektiv, men
helbreder formentlig ikke sygdommen. Det er ngdvendigt at fort-
saette behandlingen, da selv fa ugers pause hos de fleste ger, at
antallet af leukaemiceller stiger i blodet, og leukaemisymptomerne
vender tilbage. Du far behandlingen som tabletter, og du skal som
udgangspunkt tage medicinen resten af livet.

Laegen vil kontrollere din reaktion pa behandlingen 3-4 gange om
aret. Det sker ved, at du far taget blodprever med maling af, hvor
mange leukaamiceller der er i blodet (maesngden af BCR-ABL).

Hvis behandlingen ikke virker tilstraekkeligt effektivt, eller hvis den
ikke har effekt laengere eller giver for mange bivirkninger, findes der
flere typer tyrosinkinasehaemmere som alle er meget effektive.

Stamcelletransplantation i sjeeldne tilfeelde

En stamcelletransplantation kan komme pa tale, hvis behandlingen
med tyrosinkinasehaammere ikke virker tilstraekkelig effektivt eller
ikke laengere virker, eller hvis du var i blastkrise pa diagnosetidspunktet.

Du kan fa en sdkaldt allogen transplantation med stamceller fra en
soskendedonor eller en ubeslaagtet donor, hvis du i @vrigt er rask, og
der er fundet en donor, der passer. Aldersgraensen for allogen trans-
plantation er 70-75 ar.

Mdlet med stamcelletransplantationen er, at den raske donors

immunforsvar vil sld de kraeftceller ihjel, som den @vrige behandling
ikke kunne udrydde.
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STAMCELLETRANSPLANTATION SKAL OVERVEJES N@JE
Det er vigtigt at overveje en stamcelletransplantation grun-

digt, da den hos cirka en ud af fem behandlede giver livstru-
ende bivirkninger. Din laege pa afdelingen vil gennemga alle
fordele og risici med dig.

Alternativ behandling

Mange kraeftpatienter bruger alternativ behandling som et supple-
ment til kraeftbehandlingen. Nogle former for alternativ behandling
kan nedseette eller forstaerke virkningen af den medicin, som du far
for leukaemien, eller kan pavirke din krop under behandlingen. Veer
derfor forsigtig med at tage alternativ medicin, nar du samtidig er

i behandling for kraeft — og fortael altid din laege, hvilke former for
alternativ behandling du bruger. Du kan laese om kosttilskud og
alternativ behandling pa www.cancer.dk/alternativ

OVERVEJER DU AT DELTAGE | FORS@GSBEHANDLING?

Forsegsbehandling er en vigtig del af arbejdet med at finde
nye og bedre behandlinger. Hvis du deltager i forsegsbe-
handling, far du en ny type medicin eller ny behandling. P&
den made kan leegerne finde ud af, om nye behandlinger
virker bedre eller har feerre bivirkninger end de nuvaerende
behandlinger. Det giver ny viden og er med til at udvikle
bedre kraeftbehandlinger i fremtiden. Laes mere og se, om der
er en forsggsbehandling for dig pa Kraeftens Bekeempelses
hjemmeside www.cancerforsoeg.dk
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Folk siger tit, at jeg ikke ser
syg ud. Det ville veere lettere,
hvis andre kunne se, hvad
jeg keemper med. Nar jeg
snakker om, hvor traet jeg
er, svarer folk venligt, at
det kender de godt. Men
min traethed er en helt
anden tilstand end det,
raske mennesker oplever.
Jeg kommer til at fele mig
ensom og anderledes af
velmenende menneskers
imedekommenhed. Det
betyder utrolig meget at
mode andre i samme situ-
ation, der ligesom mig har
en kronisk sygdom resten
af livet. De forstar, hvordan
det er, fordi vi oplever det
samme. Sa foeler jeg mig ikke

alene — vi stetter hinanden.
Patient med CML




At leve med CML

En kreeftsygdom pavirker livet og hverdagen for bade én selv og
familien. Men mange fortzeller, at de — ndr det farste chok har lagt
sig — far en ny hverdag og oplever at blive bedre til at leve i nuet.
Pa Kraeftens Bekaampelses hjemmeside kan du fa gode rdd om bl.a.
kost, mentale redskaber, arbejde og familieliv.

CML er en kronisk sygdom, og som regel skal du fortsaette med
medicin resten af livet. Alligevel kan langt de fleste med CML fort-
saette deres liv usendret i drevis, uden at sygdommen giver nogen
indskraenkninger i, hvordan de kan leve.

Motion og sund kost nar man lever med CML

Det er en god idé, at du holder dig fysisk i form. Det behgver ikke
vaere hard motion eller i lang tid. En gdtur er ogsa fin. Hvis du ikke
har overskud til traening, har det stor betydning at taenke bevaegelse
ind i din dagligdag. Motion mindsker traetheden og eger livskvali-
teten. Du kan ogsa styrke din krop og fa mere energi ved at spise
sundt og varieret. Hvis du har behov for hjaelp til fysisk traening, kan
du via din leege blive henvist til rehabilitering eller genoptraening.

VAR OPM/ARKSOM HVIS DU FAR ANDEN MEDICIN
UDOVER TYROSINKINASEHAMMERE

Mange slags medicin til behandling af andre sygdomme kan
pavirke effekten af tyrosinkinasehaemmere, og den anden
behandling kan ogsa selv blive pavirket. Oplys derfor altid, at
du far medicin for CML, nar en laege vil ordinere dig ny medi-
cin. Er du i tvivl, ber du kontakte den afdeling, som behandler
dig for leukeemi. Nar du er i behandling med tyrosinkina-
sehaemmere, ber du ogsa veere opmasrksom p3, at visse
fadevarer, bl.a. grapefrugt, kan pavirke medicinen i kroppen.
Sperg din laege, inden du begynder at tage kosttilskud (bl.a.
perikon) eller lignende.
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Arbejde

De fleste patienter med CML kan fortsaette med deres arbejde, mens
behandlingen star pa. Nogle er dog sygemeldt i de ferste uger, indtil
sygdommen kommer under kontrol, og hvor der er sterst sandsynlig-
hed for bivirkninger til medicinen. Nogle vil have sveert ved at fort-
saette deres arbejde pa fuld tid pga. bivirkninger til medicinen bl.a. i
form af traethed. Man kan i sa fald undersgge muligheden for at fa
et fleksjob.

Graviditet og behandlingen med tyrosinkinaseheemmere

Kvinder skal stoppe med behandlingen med tyrosinkinasehaemmere,
hvis de planlaegger graviditet, da medicinen giver en @get risiko

for misdannelser. Hvis det ikke er forsvarligt at holde pause med
behandling, far man i stedet behandling med interferon-alpha2 (IFN-
alpha2) under graviditeten.

Maend i behandling med tyrosinkinasehaammere kan fortsaette
behandlingen, selvom de planlaagger at fa et barn. Der er ikke rap-
porteret gget risiko for fosterskader hos bern, hvor faedre har taget
denne type medicin.

Rettigheder

Det kan veere rart at kende sine rettigheder som patient eller parar-
ende. Du kan laese om bl.a. rettigheder i forhold til din behandling,
gkonomisk hjeelp, hjeelp i hjemmet, arbejde og pension pa
www.cancer.dk/rettigheder
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FORSIKRING VED KRITISK SYGDOM

Nar man rammes af kraeftsygdom, er det en god idé at undersage
sine forsikringsforhold for, om man er omfattet af daekning ved kri-
tisk sygdom. Mange er bedre daekket, end de tror, gennem deres
arbejdsplads, forsikringer, faglige organisation eller bank. Det udbe-
talte belgb kan i en sveer tid give skonomisk frihed og anvendes helt
efter den enkeltes eget gnske og behov.

BRUG DIN PRAKTISERENDE LAGE

Din egen lzege kender dit helbred, din livssituation og familie og kan
hjaelpe dig, hvis du har behov for at blive henvist til relevante tilbud i
kommunen. Din kommune har en raekke tilbud, som kan statte dig og
dine parerende under og efter din sygdom. Du kan f.eks. fa tilbud om
kostvejledning, genoptraening, psykolog og rygeafvaenning. Hvis du
far brug for hjeelp til personlig pleje eller til praktiske opgaver i hjem-
met, kan din egen laege ogsa arrangere, at kommmunen besager dig og
vurderer dit behov for hjemmehjaelp eller hjemmesygeplejerske.




Opfelgning ved CML

Nar du har CML, vil du som regel skulle ga til opfelgning resten af
livet. Du skal i begyndelsen ga til opfelgning pa hospitalet cirka en
gang om maneden. Senere typisk med 3-6 maneders mellemrum.

Hvis det er svaert for dig at komme til kontrol, kan besgget nogle
gange klares over telefonen eller som videokonsultation over inter-
nettet, efter du har faet taget blodprever pa laboratoriet. Hvis du
har sveert ved at komme pa gaden, kan det muligvis arrangeres, at
du far taget blodpraver hjemme.

Ved opfelgningsbesagene taler du med laagen om eventuelle symp-
tomer, og det er vigtigt, at du ger leegen opmaerksom pa det, hvis du
maeerker aendringer, sd laegen evt. kan justere behandlingen. Laegen
vil undersage dig for, om der er tegn p3, at sygdommen har udviklet
sig. Du far ogsa taget blodprever ved hvert besgg, sa laagen kan vur-
dere udviklingen i sygdommen. Maling af hvor mange leukaemiceller
der er i blodet bruges til at felge effekten af behandlingen.

Hvis sygdommen forvaerres, falder antallet af rede blodlegemer

og blodplader, mens antallet af hvide blodceller stiger. Ved tegn pa
forvaerring kan du fa en ny knoglemarvsundersggelse med kromo-
sombestemmelse, fordi der ved forvaerring eventuelt kan opstd nye
kromosomdefekter.

Det er vigtigt at fange tidlige tegn pa udvikling i sygdommen, fordi
der kan blive tale om at skifte behandling og i visse tilfaelde at over-
veje stamcelletransplantation.

Selvom du er i behandling, kan du godt fa symptomer igen. Mellem
opfelgningsbesegene er det derfor vigtigt, at du selv er opmaerksom
pa eventuelle symptomer. Laagen vil forteelle dig, hvordan du holder
@je med tegn p3, at sygdommen bliver vaerre.
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Hvis der sker en forvaerring, kan symptomerne veere:

« Knoglesmerter (kan veere et tidligt symptom pa forvaerring af
sygdommen)

+ Tiltagende traethed

+ Infektioner

+ Bledninger i hud og pa slimhinder

* At du let bliver forpustet

« Tiltagende trykken og smerter i maven fra en voksende milt

Hvis du far symptomer, som bekymrer dig, skal du ikke vente til
naeste planlagte besgg. Kontakt den afdeling, hvor du gar til opfelg-
ning, og fa din tid fremskyndet.

.
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Formalet med opfelgningen er ogsa at fa behandlet eventuelle
bivirkninger og gener. Du har mulighed for at fortaelle om dine
behov, bekymringer og om din hverdag. Du kan tale med laagen om,
hvordan du bedst far behandlet eventuelle senfelger, og om du har
behov for rehabilitering.

Det er en god idé, at du skriver dine spergsmal til lsegen ned hjem-
mefra. Tag gerne en parerende eller en ven med til besegene. Det er
en god statte for mange.

Statistik over CML

P& www.cancer.dk kan du finde statistik over, hvor mange der far
CML, og hvor mange der overlever. Nogle finder statistik beroligende,
fordi det er noget konkret at forholde sig til. Andre synes, statistik er
skreemmende og upersonlig.

Det er vigtigt at huske, at statistik er baseret pa gennemsnit bereg-
net ud fra store patientgrupper og ikke siger alt om dig. Den enkel-
tes risiko for at fa kraeft kan afvige meget fra gennemsnittet, lige
som det er forskelligt, hvor leenge hver enkelt overlever sin kreeftsyg-
dom.
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Notater
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Hjcelp og rddgivning

Her kan du fa stette og radgivning:

Patientforening for patienter med CML

Patientforeningen LyLe har lokalgrupper rundt om i landet, hvor du
kan mgde andre patienter og pargrende med leukaemi og deltage i
temaaftener om din sygdom. Se mere pa www.lyle.dk

Kraeftens Bekaempelses radgivningstilbud
Kraeftens Bekaempelse har en raekke gratis tilbud til alle, der
er beregrt af kreeft.

Pa Kreeftlinjen sidder professionelle radgivere Klar til at stette
dig i at fa overblik over din situation og i at finde dine hand-
lemuligheder. De kan ogsa hjeelpe dig med at fa sat ord pa
dine bekymringer. Bade du og dine pargrende kan ringe.

Ring til Kreeftlinjen pa 80 30 10 30

Du kan ogsa besege en af Kraeftens Bekeempelses kraeftrad-
givninger. Her kan du tale med en radgiver eller deltage i en

samtalegruppe. Kraeftradgivningerne afholder ogsa foredrag
og kreative eller fysiske aktiviteter. Find kraeftrddgivningerne
her: www.cancer.dk/kraeftraadgivninger

Fa stotte af en navigator

Hvis du ikke har naere pargrende, som kan stette dig, og du
har sveert ved at overskue de mange aftaler, undersagelser
og behandlinger i dit forlab, kan du fa tilknyttet en frivillig
navigator fra Kraeftens Bekaeempelse. Navigatoren kan statte
dig i kontakten til sygehuset og hjeelpe dig igennem syg-
domsforlgbet. Kontakt den naermeste kraeftradgivning, hvis
du er interesseret i at hegre mere om tilbuddet eller laes pa
www.cancer.dk/navigator
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Med andre i samme situation

Cancerforum er et online forum for kreeftpatienter og deres parer-
ende. Her kan du bl.a. laese indlaeg og dele dine tanker og erfaringer
med andre, der ogsa har CML. Opret en profil og meld dig ind i grup-
pen ‘Leukaeemi’ pa www.cancerforum.dk

Pargrende til en patient med CML

Alvorlig sygdom pavirker ogsa dine parerende. P4 Kraeftens Bekeem-
pelses hjemmeside kan dine pargrende fa rdd om hvordan man kla-
rer hverdagen som parerende til en kraeftpatient og samtidig passer
pa sig selv. Her kan | ogsa laese om, hvad man skal vaere opmaerksom
pa i et parforhold med alvorlig sygdom, eller hvis der er bgrn i fami-
lien: www.cancer.dk/paaroerende

App til at koordinere praktiske opgaver

‘Sammenholdet’ er en gratis app, der hjeelper kraeftpatienter og
deres paregrende med at organisere et netvaerk, som kan stotte
under sygdomsforlgbet med f.eks. transport, madlavning og berne-
pasning. Find appen i App Store eller Google Play.

Brug kameraet pa din YN 'LJ
smartphone til at scanne 4/
gr-koden, s du kan laese \_/

mere om CML pa

www.cancer.dk
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