Referat af foredrag og sporgerunde med
Professor, Overlaege, dr. med. Hans Hasselbalch

Professor, Overleege, dr. med. Hans Hasselbalch

Afholdt virtuelt via Zoom d. 17. marts 2021.

Det er efterhdnden en fast tradition, at Professor, Overlage, dr. med. Hans Hasselbalch (H. H.)
holder foredrag for Dansk MPN Forening i marts maned. Sidste dr, 2020, var der planlagt foredrag
d. 18. marts. Det matte aflyses, da det netop var i dén uge, Danmark lukkede ned pa grund af en ny
virus og sygdom.

Alle kan huske, hvordan den sidste del af 2020 og nu ogsé ind i 2021 var pavirket af, hvad der snart
skulle vise sig at vaere en pandemi.

I ar besluttede vi os for, at foredraget skulle atholdes. Det blev arrangeret, sa vi kunne atholde det
via Zoom. Der var 139 deltagere fra hele landet. Arrangementet var en stor succes. Specielt var
medlemmerne glade for at kunne deltage uathaengigt af, hvor i landet de befandt sig.

Foredraget var opdelt i to dele. Forste del var generel information om MPN-sygdommene, og anden
del var besvarelse af spergsmal. Deltagerne havde mulighed for at stille spergsmaél pé forhand via
tilmeldingsblanketten. Disse spargsmal blev indskrevet i et skema og grupperet, saledes at man ikke
behovede at springe for meget i emnerne. Dette skema blev overgivet til Hans Hasselbalch inden
madets start. Til sidst i medet havde deltagerne mulighed for at stille mundtlige spergsmal.
Spergelysten var stor, og medet sluttede forst lidt efter kl. 18.
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Del 1. Information om MPN-sygdommene

Hans har gennem sine mange foredrag for foreningen og i mange artikler givet god information om
vores MPN-sygdomme. Jeg vil ikke her gentage den information, men henvise til referater, der kan
findes pa Dansk MPN Forenings hjemmeside i medlemsomradet.

Nogle overskrifter fra dette ars foredrag vil jeg dog navne:

MPN-sygdomme blev i mange ar betragtet som sjeldne sygdomme. Nyere forskning har vist, at de
ikke er sjeldne. De er bare underdiagnosticerede. En undersogelse af ca. 20.000 borgere 1 Naestved
kommune har vist, at ca. 650 berer de mutationer (erhvervede genfejl) (hos langt de fleste er det
JAK2V617F-mutationen), der medferer sygdommene, uden at vide det. Mindst 100 af disse har
ogsé et eller flere forhgjede blodcelletal (rede blodceller, hvide blodceller eller blodplader) og er
derfor mistenkt for at have en MPN-blodsygdom. Hvis man skalerer op, er der 10.000-20.000
borgere i Danmark, der har sygdommene, men de er hos disse borgere u-diagnosticeret. Det er et
stort sundhedsmeessigt problem, fordi det er sygdomme, der giver blodpropper og tidlig ded, hvis de
er ubehandlede. Oplysning til sundhedsfaglige om et stort og udaekket behov for tidlig
diagnosticering og behandling er nedvendig for at gare noget ved dette problem. H. H. mener, at
man ber screene for JAK2-mutationen, nar borgere indlaegges med hjertekarsygdom, blodprop i
hjernen og rygerlunger (rygning er en af flere risikofaktorer for udvikling atf MPN), ligesom man
rutinemassigt screener for blodsukker og kolesterol. En sadan ny forebyggende indsats vil for den
enkelte borger, der rammes og invalideres af blodpropper pga. u-diagnosticeret kronisk
blodcancersygdom, og samfundsekonomisk indlysende have betydelig nyttevaerdi.

Der forskes 1 hele verden for at finde nye behandlingsmuligheder, blandt andet er der en ny type
Interferon pa vej, Ropeginterferon, som kun skal gives hver anden uge — maske hos nogle patienter
hver 3. eller hver 4. uge - og flere nye JAK-h&mmere, bl.a. Momelotinib er ogsd undervejs. Der gér
megen tid, for ny medicin kan tages i brug i Danmark. Den skal godkendes af Medicinradet, og det
er en langsommelig proces.

Del 2. Spergsmal til Hans Hasselbalch

De spergsmaél, der omtales her, stammer dels fra de spergsmal, der var stillet skriftligt inden medet,
og de sporgsmaél, der blev stillet mundtligt pd medet. Spergsmaélene er grupperede efter emner.
Spergernes navne er anonymiseret.

1. Ny forskning, ny medicin
Spergsmal: Der sporges til, hvilken forskning der pagér lige nu, og om corona-situationen
har haft betydning?
Ligeledes sporges der til, om der er ny medicin pa vej, med ferre bivirkninger end den
eksisterende, Hydrea og interferon. Spergeren er bekendt med, at Pegasys (interferon) er pa
vej til at blive udfaset, da det ikke laengere er en god forretning for producenten.

Svar: H. H. svarer, at Corona situationen har haft betydning pd grund af nedlukningerne.
Der er dog rigtig mange studier i gang i hele verden. Bade om kombinationsbehandlinger og
anvendelsen af nye stoffer. P4 Sjellands Universitetshospital, Roskilde, forventes 1 2021
indledt et studie, der skal belyse om statinbehandling vil kunne bidrage til at nedsette
forhejede blodcelletal. Vi ved fra et enkelt studie, at statiner kan nedsette behovet for
blodtapninger hos patienter med Polycytemia Vera . Det ensker vi nu at eftervise og
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samtidig ogsa, om statiner kan nedsatte antallet af hvide blodceller og blodplader.
Statinpraparater benyttes til patienter med foreget kolesterol. Det er ikke ny viden, at
statinpraeparater kan have en gunstig virkning i forbindelse med visse cancersygdomme. Det
er tidligere vist 1 bl.a. et dansk studie, at statiner maske kan nedsatte risikoen for tilbagefald
hos brystkraftpatienter. Hans opfordrer os ikke til at bede om at {2 statinpiller ved vores
naeste konsultation. Projektet underseger virkningen, og nar der kan konkluderes, kan den
nye viden tages med i anbefalingerne for behandling af vores sygdomme.

Der er en ny interferonmedicin pa vej, Ropeginterferon, der ikke er godkendt til brug 1
Danmark endnu. Der gores ogsé forseg med nye JAK-h@mmere, f.eks Momelotinib, der
heller ikke er godkendt endnu. Danske MPN-eksperter arbejder for, at det nye
interferonpraparat bliver godkendt til brug i alle regioner i landet.

Spergsmal: En sperger vil vide, om Car-T-celleterapi er en mulighed, og om der er nye
studier, man kan deltage 1?

Svar: Car-T-cellebehandling er pa forsegsstadiet, og der er ikke noget nyt i Danmark.

Der findes en fase 1-enhed pd Rigshospitalets ha&matologiske afdeling. Her afpraves der helt
nye stoffer. I gjeblikket er nogle f& myelofibrosepatienter under behandling. Man skal
henvises for at kunne blive behandlet dér.

Langsigtet behandling

Spergsmal: En sperger, der har haft PV i 20 ar, er kun behandlet med Hjertemagnyl og
blodtapninger, Nu har hun gener fra en stor milt og ledsmerter. Hun vil helst ikke have
JAKAVI, fordi hun har hert, at det medferer veegtogning. Hvilke muligheder er der si?
Svar: H. H. svarer, at den behandling, hun har faet, var den foretrukne behandling pa dén
tid. Hvis hun var blevet behandlet 1 Roskilde af H. H., ville hun have faet tilbudt en
interferonbehandling. Det ville maske have medfert et bedre forleb, men ikke med
sikkerhed. Der er ogsa patienter i behandling med interferon, der udvikler stor milt. Det kan
skyldes, at behandlingen settes ind for sent. Der er mange, der gér leenge med sygdommen
for den diagnosticeres. H. H. ville tilbyde denne patient JAKAVI. Det ville {4 milten til at
blive mindre og ogsé regulere mangden af rade blodlegemer, sé tapning ville blive
unedvendig.

Spergsmal: En ny-diagnosticeret patient sperger, om det er noget, han skal treekkes med
hele sit liv?

Svar: Svaret er, at det skal han. Sygdommene er kroniske, og den eneste mulighed for
helbredelse er at f4 en knoglemarvstransplantation (KMT). Det tilbydes kun fa udvalgte
patienter med svaer sygdom - det vil sige oftest patienter med myelofibrose, da KMT ogsa
indeberer en risiko og kun hos fa medferer helbredelse.

Spergsmal: Der sporges ogsa til, hvor laenge kroppen kan tale behandling med Pegasys?
Svar: Hvis man taler interferon, kan den gives livslangt.

Udsigten for patienter, der ikke tiler Hydrea og interferon?

DALIAH-studiet, der er verdens sterste lodtreekningsstudie, har vist, at op til ca. 40-50 % af
patienterne ikke taler interferon. Det betyder ogsa, at 50-60 % tdler behandlingen uden
problemer. Hans benyttede lejligheden til at takke de patienter, der har medvirket i dette
studie.

Sygdommene skyldes en genfejl i den meget tidlige modercelle. Der er et stof, der kan
pavirke dette, og det er interferon. Sygdommene er ogsa pavirket af “inflammation” (en
kronisk irritationstilstand” i kroppen). Hans kalder det en ild, der skal slukkes. Et stof, der
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kan deempe inflammationen, er JAKAVI. Hypotesen er, at patienten bedre taler Interferon,
hvis det kombineres med JAKAVI. Forseget, der kaldes COMBI I, omfattede 50 patienter.
Af disse fik mange det meget bedre. Et COMBI Il-studie med inklusion af 25 ny-
diagnosticerede PV-patienter er i gang i Roskilde med samme gode resultater. Der udferes
forseg i hele verden med denne behandling, der er inspireret af forsegene i Roskilde. Hans
vil gerne udbrede det videre: “Fremtiden er ikke monoterapi. Mange vil fa en fordel ved at
blive behandlet med en kombination af flere typer medicin”.

En ny idé er at kombinere Hydrea med interferon. Hydrea kan give hudcancer, og interferon
kan give bivirkninger. Idéen er, at man maske kan fa en bedre virkning ved at give mindre
Hydrea og mindre interferon, end man ville give, hvis man kun anvendte det ene stof. Dette
studie vil H. H. forsege at fa i gang 1 2021/ 2022.

Nyt om vaccine imod MPN-sygdom?

Der er udfort et studie, der omfatter patienter med CALR-mutationen. Morten Orebo
Holmstrom, der udferer denne forskning, mener, at der er storst chance for, at patienter med
denne mutation kan behandles. Resultatet er, at der ikke er set nogen effekt pa
blodpladetallet for de patienter, der fik vaccinen. Konceptet for forseget var at booste
immunforsvaret til at bekeempe celler med CALR. Det har vist sig at veere en rigtig tese.
Hvorfor virker det s4 ikke? Arsagen er maske, at patienterne har giet med sygdommen alt
for l&enge, inden den blev opdaget. Man sgger nu at fa finansiering til at vaccinere de
patienter fra Naestved-undersogelsen, der har CALR-genfejlen, er i en tidlig udvikling af
sygdommen og ikke har fiet diagnosen stillet endnu. Det vil vare vigtigt at undersege, om
vaccinationen kan hjelpe patienter i den tidlige fase af sygdommen.

Foreget risiko ved COVID-19-infektion?

Spergsmal: Er der foreget risiko for os, hvis vi far en COVID-19-infektion?

Svar: Coronavirus medferer foreget inflammation i kroppen. Man ved, at patienter med
hjertesygdomme og patienter med staerk overvagt har en foreget inflammation. Ligeledes er
MPN-sygdomme karakteriseret ved en foreget inflammation. S der er nok en foreget risiko.

Symptomer som foreget forpustethed

Spergsmal: Der sporges om, hvad arsagen kan veare til foreget forpustethed?

Svar: Man skal henvende sig til sin leege, hvis man oplever sddanne og lignende
symptomer. Forpustethed kan bl.a. skyldes blodpropper i lungerne, men ogsa hjertesvigt, og
det er vigtigt, at der underseges for det.

Symptomer som oget svedtendens

Spergsmal: Spergeren har gget svedtendens, nér han vagner om natten. Er velbehandlet
med interferon. Hvad kan det skyldes?

Svar: H. H. svarer, at det kan vaere en bivirkning til interferon. Nogle far forhejet stofskifte
og vil derfor fole sig mere varme. Det er en god id¢ at fa kontrolleret
skjoldbruskkirtelfunktionen. Men man kan ikke vide det med sikkerhed. Sikkert er det dog,
at nogle ikke taler interferon.

Folgesygdomme

Spergsmal: Der sporges ind til, om der er et samspil mellem MPN-sygdomme og
hjerteflimmer og forhgjet blodtryk i forkammer og lunger?

Svar: Svaret er ja. Der er udfert en undersggelse pa Odense Universitets Hospital, der viser
en sddan sammenhang. Helt op til ca. 50 % har et oget tryk i lungekredslebet. MPN-
patienter har en foreget risiko for at have hjerte-karproblemer, forhgjet blodtryk, andre

Referat af foredrag og spergerunde med Hans Hasselbalch 17. marts 2021 - s. 4



10.

11.

12.

cancersygdomme og alderspletter pa nethinden (druser), som kan medfere aldersbetinget
svaekkelse af nethinden og dermed synssvakkelse ("AMD”). Druser er hyppige hos MPN-
patienter. H.H. vil derfor arbejde for, at alle patienter, der diagnosticeres med en MPN-
sygdom, ogsa bliver vurderet af en gjenlaege, sdledes at tidlig behandling kan indledes over
for gjensygdommen, hvis det skennes nedvendigt. Af andre sygdomme, der forekommer
hyppigere hos MPN-patienter, kan bl.a. neevnes muskelgigt, nyresygdomme og afkalkning
af knogler med oget risiko for knoglebrud. MPN-patienter har ogsé en oget risiko for anden
cancer.

Jernmangel ved PV

Spergsmal: Hyppige tapninger har givet sporgeren jernmangel. Er der noget, man kan gore?
Svar: H.H. siger, at patienten havde jernmangel allerede, da PV blev diagnosticeret. Og
formalet med tapningerne er netop at holde jernniveauet nede. Jern er nedvendig for at
danne rede blodlegemer, og da for mange rade blodlegemer er problemet ved PV, mi man
ikke fa jerntilskud. For patienter, hvor der er fuld kontrol over sygdommen, kan man dog
godt give et lille jerntilskud for at mindske slimhindeproblemer, der kommer af jernmangel.

Forhgjet hypofysehormon pa grund af interferon

Spergsmal: Spergeren oplever, at hans TSH-niveau bliver forhgjet pa grund af interferon.
Nér han opherer med at tage interferon, bliver niveauet normalt igen. Han er 1 gvrigt glad for
interferon og vil nedigt opgive denne behandling?

Svar: Ndr TSH-niveauet bliver forhgjet, skyldes det, at skjoldbruskkirtlens funktion bliver
for lav. Der kompenseres sd ved at sge TSH-niveauet. TSH dannes i hypofysen.

Man skal tage det alvorligt, og det er fornuftigt at tage en pause med interferon. Man kan s&
starte op med en lav dosis interferon igen, men holde skarpt gje med TSH.

Vaccination sammen med interferon

H.H. tilrader, at der skal ga ca. 14 dage, efter man har faet sin vaccination, fer man injicerer
interferon. Hans har ingen evidens for, at det er nedvendigt. Men vaccinationens funktion er
at styrke immunforsvaret. Teoretisk kunne man forestille sig, at der ville komme
forbigdende forstaerkede bivirkninger til COVID-19-vaccinationen, da interferon ogsa
stimulerer vores immunforsvar. Der er ikke de samme bekymringer med hensyn til de andre
medicintyper, vi bruger. JAKAVI md man f.eks. ikke stoppe med pludseligt, og
behandlingen kan godt fortsattes under en COVID-19-vaccination.

Pause i interferonbehandlingen

Spergsmal: Der sporges til om man kan holde pause 1 interferonbehandlingen efter at have
féet det uden bivirkninger i 3 ar?

Svar: Det kan man godt, hvis man ensker det. Hans vil dog rdde spergeren til bare at
fortsette, hvis han ikke oplever bivirkninger. Beslutter spergeren sig til at holde pause, skal
det ske i samarbejde med hans l&ege og med hyppige blodprever (f.eks. mindst hver 3.
maned).

En lille uddybning: Nogle patienter, der har veret i langvarig behandling med interferon,
kan opna, at JAK2-procenten bliver meget lav (under 1 %). De kan si holde en pause med
behandlingen. Op til flere ar. Nar JAK2-procenten sé stiger igen, genoptager H. H.
behandlingen. Det samme gelder ikke for patienter med CALR-mutation. Denne mutation
responderer ikke sd godt pé interferonbehandling. Hvis blodpreverne er normaliserede, kan
man dog godt holde en pause. I gvrigt har patienter med JAK2-mutationen sterre risiko for
blodpropper end patienter med CALR-mutationen.
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Veagtforegelse

Spergsmal: En sperger har faet foraget veegt ved medicinering med JAKAVI. Tager det af?
Eller skal man bare leve med det?

Svar: Hvis det er en stor vegtforagelse, skal man muligvis ga lidt ned 1 dosis. Hej vaegt er
ogsa en risiko. Ellers md man laegge sin livsstil om. For eksempel g& mindst 10.000 skridt
om dagen.

Spergsmal: Der sporges ogsa til, om Hydrea giver en vaegtforagelse?

Svar: Nej, det er ikke almindeligt. Nogle patienter i Hydrea-behandling tager pa i vaegt,
fordi blodcelletallene bliver normale, og derfor far patienterne det alment bedre og dermed
ogsa en bedre appetit.

Kost

Spergsmal: Der sporges til kost. Er det fornuftigt at omlaegge sin kost, s& man kun spiser
anti-inflammatorisk? Hvilke rad kan man give? Hvad med kal, der indeholder K-vitaminer?
Svar: Der er forskning i bl.a. USA om anti-inflammatorisk kost. Nogle patienter har kunnet
holde deres pladetal normale ved at omlagge kosten. Man skal spise alsidigt og ikke vaere sé
bange for at fa for meget jern gennem en almindelig varieret kost. Selvfalgelig skal PV-
patienter ikke udelukkende spise meget jernholdig kost.

Overgangsalder

Spergsmal: En kvinde sperger til, om man kan kombinere behandling for MPN-sygdom
med hormoner, der formindsker gener ved overgangsalderen?

Svar: Der er hormoner, man kan bruge. Det skal aftales med patientens haematolog og
praktiserende lege.

Low Dose Naltrexone (LDN)

Spergsmal: Spergeren kan se, at andre har en fordel af at tage Low Dose Naltrexone
(LDN). Er det en god idé?

Svar: H. H. ved ikke noget om det, og han frardder det.

Arvelighed
Spergsmal: Der sporges til, om sygdommene er arvelige?
Svar: Der er ca. 5 %, hvor sygdommen er arvelig.

Born og MPN

Spergsmal: Spergeren har en datter, der fik MPN som 8-arig. Er der ny viden om, hvordan
det kunne ske?

Svar: Der er helt ny viden, som er frembragt af to uathaengige forskergrupper, der viser, at
man far JAK2-mutationen i barndommen, maske sa tidligt som 1 livmoderen. Nastved-
undersggelsen har givet et helt unikt datamateriale, der viser, at mange har mutationen uden
at have fiet sygdommen endnu. Den undersogelse kan méske i samarbejde med de to
forskergrupper bringe os narmere pa at kende arsagen til sygdommene. Serlige
omstendigheder kan have betydet, at sygdommen er brudt ud for den lille pige, der kan have
haft mutationen meget tidligt. Sygdommen findes hos bern, men det er sjeldent.

Fremme af diagnosticering

Spergsmal: Den naste sporger sidder 1 Regionsradet 1 Nordjylland. Hun kunne godt vere
interesseret i at tale for, at der rutinemeessigt tages blodprever, der viser, om patienter med
blodpropper har MPN-sygdom. Det kunne der godt vaere noget forebyggende ved.
Spergeren vil gerne have mere viden for at kunne argumentere for det.
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Svar: Et samarbejde herom vil Hans glaede sig til. Det har en meget stor prioritet for Hans.
Der er undersogelser, som viser, at MPN-patienter allerede arene inden diagnosen stilles, har
et betydeligt oget forbrug af helbredsresurser (Health Resource Utilisation), som afspejler et
oget behov for kontakter til Sundhedsvasenet, herunder indleggelser for sygdommenes
komplikationer i form af bl.a. blodpropper. Disse indleeggelser trekker — som alle
indlaeggelser — store udgifter, og enhver form for forebyggelse, der kan forhindre, at man far
blodpropper, for sygdommen diagnosticeres, vil give en kempe besparelse og spare mange
mennesker for unedige lidelser.

Muligheder for behandling, hvis man ikke téler interferon

Spergsmal: Der sporges til, hvilke muligheder man har, hvis man ikke taler interferon?
Svar: Man har - som tidligere navnt - gennemfort et projekt, COMBI 1, hvor interferon
blev kombineret med JAKAVI. Projektet var en succes, op til 50 patienter har deltaget, og de
fleste har haft god virkning af det. Det betyder desvaerre ikke, at andre umiddelbart kan fa
denne behandling. Patienter, der har deltaget i forseget, kan fortsatte. Det er bestemt i
Helsinki- deklarationen. For andre skal kriterierne for at fa JAKAVI vare opfyldt. De er:
Stor symptomgivende milt eller PMF med store gener. Arsagen er, at en behandling med
JAKAVI koster ca. 30.000 kr. om méneden. Behandling med interferon koster ca. 4.000 kr.
om maneden. Behandling med det nye interferon er ogsa dyrt — ca. 10-15.000 kr./ mdr. Det
er Medicinradet, der skal godkende behandlingerne med ny og dyr medicin.

Mundterhed og problemer med teenderne

Spergsmal: Sporgeren dgjer med mundterhed og har fiet darlige teender. Hun sperger, om
det kan have noget med hendes PV at gore (sporgeren behandles med Hydrea)?

Svar: Savel patienter i interferon- som i Hydrea-behandling kan f4 mundterhed. Spergeren
opfordres til at sperge sin hamatolog, om hun kan blive undersegt for, om hun lider af
Sjegrens sygdom. Sammen med forskere fra Tandlaegeskolen og pd Rigshospitalet forsker
Hans i gjeblikket i, om MPN-sygdomme kan disponere til tandkedsbetandelse.

Knoglemarvsundersegelser

Spergsmal: Spergeren undrer sig over, at hun kun fik foretaget en
knoglemarvsundersegelse, da hun fik pavist sygdommen (ET i 15 ar, behandlet med
Anagrelid). Er det normalt?

Svar: Det er helt normalt. Man foretager kun undersegelsen, hvis der er uro i
sygdomsbilledet, som man skal prove at finde drsagen til. Anderledes er det for deltagere i
forskningsundersggelser. Her indgar det i protokollen, at man skal have undersogt
knoglemarven for, under og efter afsluttet behandling, sd man kan folge resultatet af den
behandling, projektet drejer sig om.

MPN-patienter og COVID-19-vaccination

Spergsmal: Spergeren er utryg ved COVID-19-vaccination. Er der noget, der taler for eller
imod at MPN-patienter skal vaccineres?

Svar: H. H. tilr&der, at alle bliver vaccineret. Dansk Hematologisk Selskab har indstillet
samtlige haematologiske patienter til vaccination.

Usikker gang og nervebetendelse ved Pegasys-behandling

Spergsmal: Spergeren har observeret, at hun har fiet balanceproblemer ved behandling
med Pegasys. De forsvinder igen, nar hun stopper med behandlingen. Hvad kan det skyldes?
Spergsmil: Nervebetaendelse kan ses under behandling med Pegasys. Hans har kun set det 1
yderst sjeldne tilfeelde gennem sit 40-arige virke. Man ma udelukke andre arsager til
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nervebetendelse. Type Il Diabetes Mellitus (sukkersyge) er kendt for at give
nervebetendelse. For meget alkohol kan ogsé vare en drsag. Man skal ogsa undersege, om
det kan skyldes underskud af B12-vitamin.

Cannabisolie

Spergsmal: En patient mener, at han har faet sit blodpladetal normaliseret ved indtagelse af
medicinsk cannabisolie. Hvad er holdningen til dette?

Svar: Har ingen holdning til det. Der er ingen undersogelser, der beviser virkningen af
cannabisolie. Hans vil ikke udtale sig, da han ingen forstand har pé det.

Hovedpine
Spergsmaél: Kan man gere noget for at lindre hovedpine?
Svar: Man skal undersege, om celletallene er forhgjede. Forhgjede tal kan give hovedpine.

Mutationer

Spergsmal: Hvad er forskellen pA CALR- og JAK2-mutationen?

Svar: Det er to helt forskellige mutationer. Har man CALR-mutationen, far man ikke et
forhgjet antal rede blodlegemer.

Helt kort: Ca. 98 % af PV-patienter har JAK2-mutationen, ca. 50 % af ET-patienter har
CALR-mutationen, og ca. 50 % af myelofibrose-patienter har mutationen. Der er meget
mere information om dette emne i de artikler og referater, der er skrevet om MPN-
sygdommene. Der henvises hertil.

Risiko for blodpropper

Spergsmal: Har man stadig foraget risiko for blodpropper, selvom man er velbehandlet med
Hjertemagnyl og interferon?

Svar: Selv for velbehandlede patienter eksisterer risikoen stadig. Men den er vasentligt
reduceret pa grund af behandlingen.

Symptomer

Spergsmal: Der er beskrevet mange symptomer, der skyldes MPN-sygdommene. Vil de
blive lettede pé grund af behandlingen?

Svar: Mange symptomer forsvinder, nar sygdommen er velreguleret med et normalt
blodbillede. Det geelder dog ikke for alle. Nogen vil fortsatte med at have symptomer selv
ved en velbehandlet sygdom, men s oftest i mindre grad.

Hudklee

Spergsmal: Nogle patienter har store gener pa grund af hudklee. Kan man gere noget ved
det?

Svar: Der er ikke nogen rigtig god behandling mod hudklee, som ogsé er billig. Forskellige
cremer med antihistamin kan hjlpe, men ikke for alle. Behandling med JAKAVI er effektiv
over for klee. Men det er ikke en godkendt indikation for at fa JAKAVI, da behandlingen er
meget dyr.

Her sluttede spergerunden, og der blev sagt tak for et godt mede.

Hans Hasselbalch kunne til sidst ikke lade veere med at @rgre sig over den retssag, nogle
medlemmer tabte. Den var anlagt mod et forsikringsselskab for at f4 udbetalt erstatning for kritisk
sygdom. Under retssagen var Hans Hasselbalch og Ole Weis Bjerrum indkaldt som vidner for at
forklare, at MPN-sygdomme er kraftsygdomme, der burde give grundlag for fuld erstatning.
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Forsikringsselskabet forte en anden laege som vidne. Han var ikke h&ematolog, og han kunne uden
nogen specialviden fortalle, at disse sygdomme ikke var sa alvorlige, at de burde udlese erstatning.
Medlemmet tabte sagen. Man kan nu frygte, at sagen danner pracedens, s& andre MPN-patienter
heller ikke kan fa erstatning. Hans mener, at MPN-patienter ber have fuld erstatning, hvis de er
forsikret mod kritisk sygdom, og vil gerne igen medvirke til, at sagen rejses i regi af Dansk MPN
Forening.

Dansk MPN Forenings formand, Per Kjcer Erichsen
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