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Dansk MPN forening stod som veaert ved dette foredrag med Hans Hasselbalch, der denne gang, som
traditionen byder, blev atholdt i sygehusets auditorium. Der var lidt forvirring i starten. Sygehuset
har omdebt samtlige veje 1 omradet og om-nummereret indgangene. Navigatoren i min 2 &r gamle
bil kunne ikke finde vejen. Det kunne til geengaeld et kort i min telefon. Det med nummeret pa
indgangene kunne teknikken ikke hjelpe med. Her var det godt, at jeg fulgtes med Conny, der
abenbart har en bedre stedsans, end jeg. En "hvid kittel” hjalp os ogsé lidt. Jeg har en fornemmelse
af, at alle fandt frem. Naeste gang mé vi skaffe et nyt kort til indbydelsen.

Der er tradition for at Hans Hasselbalch holder et foredrag for os hvert fordr, og denne gang holdt
planen til punkt og prikke.

Magdet blev indledt med en let frokost, og i pausen serveredes der kaffe, kage og frugt.

Formanden, Per Kjar Erichsen, bed velkommen og gav ordet til Hans Hasselbalch, der som
sedvanlig veloplagt fortalte os om initiativer og forskning vedrerende MPN sygdomme.

Hans Hasselbalch prasenterede os for Sarah Friis Christensen og Nana Brochmann, der begge er
leeger og arbejder pa Roskilde sygehus under Hans Hasselbalchs ledelse.

Hans Hasselbalch gav herefter ordet til forst, Sarah og derefter Nana, der presenterede deres
projekter. Bade Sarah og Nana arbejder med livskvalitet for patienter med kroniske
myeloproliferative cancersygdomme (MPNs).

Sarah behandler et stort datamateriale, der er indsamlet ved brug af spergeskemaer.
Spergeskemaerne omhandler patienternes oplevede livskvalitet. Disse skemaers indhold
sammenholdes med patienternes objektivt mélte helbred, vedrerende deres MPN sygdom. Herved
fis en unik viden om korrelationen mellem oplevet livskvalitet og sygdommens objektive
behandlingsresultater.

Denne viden er unik og af stor betydning, fordi der har veret en stor patientdeltagelse, da 90% af de
adspurgte patienter har medvirket.

Nana laegger nu sidste hand pa sit Ph.d.-projekt, der omhandler livskvalitet hos patienter med MPN
sygdomme. Nana holdt et foredrag for foreningen pé vores arsmede i1 september 2016. Der er et
fyldigt referat af dette foredrag pa foreningens hjemmeside.

Som led i Sarahs kommende Ph.d.-projekt vil der blive fokuseret pé vaerdien af patient rapporterede
oplysninger for, at fa et langt bedre og mere detaljeret indtryk af den enkelte patient — en
information som ogsa forventes at fa betydning ved valg af behandling. Man vil bede patienterne
udfylde spergeskemaer inden deres besog 1 ambulatoriet. Disse lases sé af sundhedspersonalet og
benyttes til at vurdere patientens samlede behov i forbindelse med konsultation i ambulatoriet.



Herved kan man ogsa finde ud af om, det er fordelagtigt at inddrage andre faggrupper i den
individuelle behandling. Det kan vare fysioterapeuter, diztister, psykologer, socialrddgivere eller
preester m. m.

Patient rapporterede oplysninger, PRO, indgér i et storre projekt: Partnerskab om PRO, der er et
samarbejde mellem mange sundhedsakterer. Se www.dinproguide.dk.

Rehabiliteringsophold blev nevnt efter anmodning fra salen:

En del MPN patienter har deltaget Rehpa ophold pd Nyborg Strand. Der har veret stor tilfredshed
med disse ophold, og tilhgrerne er interesserede i at vide, om de bliver gentaget. Det arbejdes der pa
med henvisning til, at opholdet var en meget stor succes. Opholdene pad Nyborg Strand indgik i et
forskningsprojekt, der ogsa omfatter patientgrupper med andre former for kraeft. Resultatet fra dette
projekt er ved at blive evalueret. Men det blev navnt, at kommunerne er ved at starte noget
lignende op. For eksempel blev Bornholms regionskommune navnt i denne sammenhang.

Hans Hasselbalch startede med at ridse de nye tiltag op:

1. Hjerte-karprojektet
2. Statinprojektet
3. Vaccinationsprojektet

1. Hjerte-karprojektet.
Et af problemerne med MPN sygdomme er den ofte sent stillede diagnose. Hvis man for
eksempel bliver indlagt med en blodprop, vil blodbilledet vaere unormalt. Er det en isoleret
blodprop, vil dette rette sig op efter nogen tid. Er blodproppen derimod forérsaget af en
MPN sygdom, vil blodbilledet ikke rette sig op. En efterkontrol ville vise dette, men den
bliver ikke foretaget rutinemaessigt i dag.
For at f mere viden om MPN sygdomme 1 relation til andre sygdomstilstande hos
patienterne, har man startet et projekt, hvor man underseger patienter for hjertefunktion og
kredslebsfunktion, herunder blodforsyning til hjernen. Hans Hasselbalch sammenligner
MPN sygdomme med type 2 diabetes. Vi ved, at man skal behandle diabetes med det
samme, det opdages. Ellers fir man alvorlige senskader. Det samme mener Hans
Hasselbalch gaelder for patienter med MPN sygdomme og projektet skal bidrage til at belyse
dette nermere. S snart blodbilledet er unormalt, skal man finde arsagen og behandle. Ellers
er der risiko for tidlig udvikling af hjertekarsygdomme, lungesygdom, nyreskader og tidlig
demens.

2. Statinprojektet.
Hans Hasselbalch mener at MPN sygdomme er inflammatoriske sygdomme. Statiner, der
normalt benyttes som kolesterolsenkende medicin, virker ogsa “anti-inflammatorisk™. Der
har vaeret eksempler pd, at forhejede blodcelletal hos patienter, der samtidig fik statiner, er
blevet normale, hvilket har initieret det nye studie for at be-eller aftkraefte statiners effekt hos
patienter med MPNss.

3. Vaccinationsprojektet.
Dette projekt er afledet af, at man ved andre kraeftformer har haft held til at bremse
udviklingen af kraeft, ved at vaccinere patienten
Ved MPN sygdomme er ideen blandt andet at vaccinere patienter, der ved behandling med
interferon har en lille rest af sygdom tilbage, som man héber at kunne fjerne helt ved
vaccination. Hos andre patienter hdber man at vare i stand til helt at bremse sygdommens



udvikling. Vaccinationsprojektet har faet en bevilling pa 2,4 Mill. Kr. En del af forskningen
vil foregéd ved museforseg i Tyskland, hvor man har pafert musene MPN sygdommene, og
sa folger deres udvikling efter vaccination. Forskningen er sdledes pa et meget tidligt stadie
nu. Morten Holmstrem, der har lavet laboratorieforsegene pa Center for Cancer
Immunterapi (CCIT), Herlev Sygehus under daglig ledelse af professor Mads Hald
Andersen, har sagt ja til at holde et foredrag for foreningens medlemmer pd det kommende
arsmede i Svendborg d. 23-24 september.

Hans Hasselbalch benyttede en stor del af medet til at forteelle om den behandling, der gives MPN
patienter i Danmark. Vi skal vare glade for, at vi bor her. I mange andre lande har man ikke adgang
til interferon, der af Hans anses for at vere forstevalget til behandling af de fleste patienter med
vore sygdomme.

Andre steder behandler man slet ikke lavrisiko patienter under 60 Ar. Man venter, og forst nar
patienten bliver ramt af en alvorlig komplikation i form af blodprop eller bledning, s@ttes patienten
i behandling med celledraebende medicin, som de fleste steder i dag stadig er hydrea. Med en
behandling, der normaliserer blodtallene, er der meget stor sandsynlighed for, at den alvorlige
udvikling slet ikke sker. Grunden til, at der stadig kan vere uenighed inden for leegeverdenen om
dette, er at MPNs er sjeldne sygdomme, som gor det svart at lave store lodtrekningsstudier
(’randomiserede” studier), hvor legemidlers effekt afpreves overfor hinanden (f.eks. hydrea
overfor interferon). Derfor er der indenfor MPNss kun 2 studier, der er gennemfort som
lodtrekningsstudier — netop de studier som i1 den akademiske verden betragtes som “facitlisten”.
Ved sjeldne sygdomme som MPNs md “evidens” bygges pa ofte sma studier, hvor man beskriver
effekten af f.eks. interferon pa et relativt lille patientantal (typisk 20-100 patienter). Sddanne studier
er altsd ikke randomiseret, men kaldes “’single-arm” studier, fordi der ikke studeres en
sammenligning mellem 2 stoffer. Der foreligger talrige “’single-arms” (i alt med inklusion af over
1000 patienter), som meget overbevisende viser, at interferon er bade en sikker og effektiv
behandling ved MPNSs. For at et legemiddel kan blive godkendt af legemiddelsmyndighederne
kraeeves normalt dobbelt blindede forseg udfert pd en stor patientmasse. Denne form for forseg er
som beskrevet ovenfor bare ikke mulig for sjeldne sygdomme, hvor det ikke kan lade sig gore at {4
en tilstreekkelig mangde patienter, der kan indga i forsegene.

En anden usikkerhed for patienterne er, at diagnosen er meget svar at stille pa baggrund af
knoglemarvsundersggelser. Patologer vil ofte komme til forskellige konklusioner, selv om det er
den samme knoglemarv, der er underseogt. Bestemmelsen er usikker. Patienter opfordres til at feeste
lid til blodpreveresultaterne, og ikke blive for bekymrede over en darlig prognose, der kun er
baseret pd knoglemarvsundersogelser.

Hans omtalte kort de medikamenter, der benyttes til behandlingen:

e Hydrea.
Midlet karakteriseres som en mild kemoterapi. Midlet kan stabilisere blodbilledet, herunder
reducere antallet af hvide blodceller og blodplader for patienter med ET, PV og
myelofibrose Der er ingen kurativ effekt af midlet. Standser man behandlingen, vender det
abnorme blodbillede tilbage i lobet af dage til uger. Midlet kan fordrsage hudkraft hos nogle
patienter efter lang tids brug.

e Interferon.
Normalt bruges dette middel til behandling af leverbetendelse (hepatitis C), der er en
virussygdom. Midlet styrker immunforsvaret. Midlet har en god virkning til at normalisere
blodbilledet. Efter lang tids behandling kan det for mange patienter give en reduktion af



sygdomsbyrden (allelbyrden der er et mél for hvor mange procent af blodcellerne, der har
den mutation, der forarsager sygdommen). Efter ca. 5 ars behandling kan man ofte helt
undvere behandling i flere ar, fordi interferon har faet sygdommen til at gé tilbage. Hans
anbefaler, at man maler allelbyrden to til tre gange om &ret for patienter, der behandles med
interferon.

e JAKAVI
Dette middel virker primart ved, at dempe den kroniske inflammation som ledsager MPN-
sygdommene. Denne anses af mange i1 dag for, at vaere medansvarlig for sygdommenes
opstden og udvikling fra tidligt sygdomsstadium til det fremskredne sygdomsstadium —
myelofibrosen med den store milt og blodmangel. Jakavi har — i modsetning til interferon —
kun beskeden effekt pa JAK2-mutationen, men hos nogle ses dog et fald — nok primeart fordi
Jakavi demper den kroniske inflammation, som er med til at drive sygdommene. Midlet
reducerer kroppens immunforsvar. Det virker som naevnt “anti- inflammatorisk™. Det er
meget dyrt, og bliver kun foreskrevet til patienter, der er generet af en alt for stor milt, eller
pa anden vis har alvorlige gener i et senere stadie af sygdommen. Midlet er hos nogle
patienter i stand til at reducere miltens sterrelse pa fa dage, men hos de fleste kreever det
flere maneders behandling for, at opné et betydeligt svind i miltens sterrelse. Det har ogsd
god virkning overfor hudklee og visse gigt-og sygdomme, herunder psoriasis
og “muskelgigt” hos @ldre.

Der er ogsé andre virksomme medikamenter, der benyttes til behandling af MPN sygdomme. Jeg
henviser her til et referat fra &rsmodet af Per Kjer Erichsens foredrag.

Det blev sléet fast:
Der er ingen virksom cancermedicin uden bivirkninger.
Omkring 20-30 % af patienterne har ingen gavn af det enkelte praeparat.
Omkring 20-30 % af patienterne kan ikke tale det enkelte preparat.

Det er saledes en stor fordel, at der er alternativer.

Det at interferon og JAKAVI har forskellig virkning, har genereret den ide, at det kunne vare en
fordel at kombinere behandlingen, sdledes at begge midler benyttes samtidig. Der er derfor startet et
kombinationsstudie, der undersgger dette.

Et andet projekt, der blev omtalt er DALIAH protokollen. Dette projekt startede 1 2012 og skal
sammenligne virkning og bivirkningsprofil for de to Interferon produkter, Peglntron og Pegasys.
Disse produkter blev givet til patienter under 60 ar. Til patienter over 60 ar blev der endvidere givet
Hydrea. Der deltog 200 patienter fundet ved lodtraekning i forsegene.

Hans Hasselbalch slar fast:
Sygdommene er almindeligvis ikke arvelige, men hos ganske fa optraeder
sygdommene i familien
Rygning trigger sygdommene. Ryger man, er der konstant inflammation i lungerne.
Termen “Primaer JAK2V617F positiv myelofibrosis” giver ingen mening, da alle disse
patienter mest sandsynligt har haft et arelangt udiagnosticeret forlab med PV. Der er
derfor neesten altid et leengerevarende forleb (5-10 (15) ar), for man far sygdommen.
Det kan mange gange vare udbrud af urinsyregigt, der skyldes foraget
celleomsatning.



Efter foredraget var der en livlig spergelyst. Nogle enkelte af de bererte emner skal her anferes:

Der blev spurgt om der kan vere en fordel i at skifte fra Hydrea til Interferon, hvis man har veret
under behandling 1 lang tid. Svaret er, at der ikke er nogen forskning, der viser noget om dette, men
er man fint kontrolleret pd hydrea, blev det anbefalet at fortsatte. Hvis man har ujaevne blodtal, er
det vaerd at overveje et behandlingsskift.

Der blev spurgt om statiner kan hemme de rede blodlegemer sd meget, at man skal have
blodtransfusion. Svaret er nej.

Der blev spurgt om top 3 bivirkninger ved Interferon. Svaret er treethed. Andre bivirkninger som
influenza symptomer og vegttab overvindes som regel efter kort tids brug.

Hans takkede foreningen for muligheden for at aftholde foredrag for os. Han glaeder sig hver gang til
dialogen med sine tilherere.

Referat d. 22-03-2017 Erik Bech



