Fik stamcelletransplantation med donorceller fra sin storebror

Af Thomas Nybo

Pa en skgn familietur til Fuerteventura i september 2015 kunne jeg maerke, at kraefterne ikke var,
som de plejede. Som aktiv triatlet m.m. var jeg vant til, at min krop var staerk og ingen
begransning for mig.

Pludselig blev jeg dog traet og udmattet meget hurtigt, og pa en svpmmetur i havet blev jeg
pludselig nervgs for, om jeg kunne svgmme de 200 meter ind til bredden igen. Samtidigt sov jeg
op mod 12 timer dagligt, sa jeg kunne ikke laeengere taenke, at det bare var lidt stress, der skulle ud
af kroppen, som man ellers kan opleve det pa ferier.

I manederne op til ferien havde jeg haft ondt i ryggen og ligeledes opdaget pletter pa benene
(petekkier), som bredte sig stille og roligt, sa et laegebesg@g var vist en ngdvendighed. Ferien pa
Fuerteventura sluttede med, at min ryg laste sig helt fast under en ellers festlig vandaerobic-time,
sa jeg matte flyve hjem pa blokader og morfin.

Den lengste nat

Min leege sendte mig mandag morgen videre pa hospitalet med det samme, og efter en kaotisk
dag havde jeg allerede om aftenen faet diagnosen myelomatose. Det var selvfglgelig et keempe
chok, men noget bedre end at gd i uvished i manedsvis. Min kone havde sveert ved at na det hele
derhjemme, da vi har tre drenge, som fgrst skulle afsattes, men hun naede lige akkurat med ind
til beskeden, og hun fik lov at overnatte til vist nok vores lzengste nat nogensinde.

Naeste morgen var jeg i gang med behandling med dexametason, og vi havde flere laegesamtaler,
sa vi kunne fa stillet en masse spgrgsmal. Mine gik i fgrste omgang pa, om jeg var ngdt til at szlge
mine nye ski og mountainbike, hvilket min lzege (til hans senere fortrydelse...) sagde, at jeg
selvfglgelig ikke skulle. Vi fik at vide, at sygdommen nok er livsforkortende, men en som man dgr
med og ikke af, sa vi var pa én made lettede, nar nu det skulle veere. Det har ret stor betydning at
kende prognosen, nar man far en diagnose pa en sygdom, man aldrig har sat sig ind i.

Hgjdosisforlgb

Derfra gik det slag i slag med behandlingen, hvor jeg fulgte et standardiseret forlgb med
cyclophosphamid og dexametason. Som 41-arig og sportstreenet var der ingen tvivl om, at jeg
skulle have et hgjdosisforlgb med stamcellestgtte, og det var fint for mig bare at skulle fglge et
regime. Mine kraefttal var ret hgje, og alle blodvaerdier var meget darlige, og vi fandt ud af, at jeg
desvaerre havde en aggressiv variant af sygdommen med kromosomfejlen del. 17p (TP53).

Det var svaerere at sla kreeften ned end normalt, sa efter den relativt ukomplicerede
hgjdosisbehandling i februar 2016, var det tanken, at jeg skulle igennem endnu 12 ugers
kemoforlgb, men sa rettede tallene sig, og jeg blev i stedet sat i vedligeholdende behandling med



Velcade hver 14. dag, hvilket passede mig storartet. Naesten veek fra binyrebarkhormon og stort
set uden bivirkninger. | denne periode var vi meget optimistiske.

Rigtig meget motion

Vi tog pa skiferie 6 uger efter hgjdosis-forlgbet, hvor jeg pa rystende ben kunne Igbe telemark-ski
(ret hardt at ga langt ned i knaeene!) med min familie, og det var en keempe succesoplevelse. Min
ferste tur pa mountainbike var en sglle affaere, men meget hurtigt genvandt jeg kraefterne, sa jeg
igen kunne kgre pa de sorte spor. Det var hér, min laege vist fortrgd sine anbefalinger om at
beholde min mountainbike, idet mine knogler er hardt medtaget af kreeften.

Jeg fortalte ham ogsa fgrst lidt sent, at jeg under en uge efter hgjdosis-forlgbet var gaet i gang
med at lave et hgnsehus derhjemme, hvilket inkluderede punktstgbninger, hvor jeg skulle grave
knap 1 meter dybe huller i lerjord med et paelebor. Fgrste arbejdsdag var pa 6 timer, hvilket nok
var liiige i overkanten...

Leegen anbefalede mig svgmning i stedet, og da jeg gleedesstralende fortalte ham, at jeg nu
svemmede 4 km igen, spurgte han mig, om jeg ikke bare kunne traene sadan lidt mere almindeligt.
Det havde jeg sveert ved og tilmeldte mig 1/2 ironman med min storebror, hvor jeg skulle cykle og
svemme, og han skulle sa slutte af med at Igbe halvmaraton. Det gik sa godt, at vi vandt det hele,
sa det var noget af en dag.

Livet er en gave

Jeg fik fglelsen af, at livet slet ikke var sa slemt alligevel — jeg kunne igen arbejde som
fysioterapeut, traene naesten som tidligere, og med de store medicinske gennembrud, var det
sveert ikke at taenke, at det her bare var en periode.

Samtidigt havde jeg hos min psykolog faet bearbejdet mange ting, som nok ofte dukker op, nar
man far en uhelbredelig sygdom — ting der 13 langt tilbage samt min fars dgd pga. lungekraeft. Han
fik diagnosen knap to maneder fgr mig, og han dgde efter kun tre maneders sygdom i en alder af
67 ar. Det var hardt for os alle.

Vores drenge har hele tiden tacklet det hele perfekt, og vi har veeret fuldstaendigt abne og erlige
hele vejen igennem, men det er selvfglgelig umuligt ikke at veere bange, nar éns farfar der af kreeft
efter sa kort tid, og éns far sa far “samme” diagnose.

Men alt i alt rykkede det hele os taet sammen som familie, og vi blev alle mindet om, at vi kun har
livet til Ians — at det er en gave, som vi skal vaerdsaette hver eneste dag og nyde alt det gode, der
kommer til os. Om man er 67, 41 eller 80 ar+, sa er det med at fa det bedste ud af hver dag. Det
kan let blive en floskel, men med en dgdelig diagnose er det pludselig lettere at efterleve, hvilket
har bragt mange gode stunder med sig.

Familietur til USA



Vi havde i mange ar talt om at tage til USA og rejse rundt, og i efteraret 2016 var tiden inde. Vi
havde en perfekt tur alle fem. Med to drenge pa 13 og 16 og et skeermforbud var der ellers lagt op
til konflikter, men dem blev der ingen af. Den 8-arige ngd ogsa samvaeret med bade sine foraeldre
og brgdre, og vi kunne ikke forlange det bedre.

Visov i telt en stor del af tiden — ogsa ude i gdemarken omgivet af edderkopper, skorpioner osv.,
men det kan man hurtigt vaenne sig til (= vi sa ikke en eneste!!) Min ryg begyndte at brokke sig lidt
til slut, men det kunne let forklares med at sove pa et tyndt liggeunderlag sa mange dage i treek,
slaskampe i swimmingpoolen m.m.

Da vi kom hjem, gjorde ryggen dog tiltagende ondt, og jeg havde sprunget en gang Velcade over,
men jeg havde ikke koblet rygsmerterne til aktivitet i kraeften igen. | studierne med Velcade og
Dexamethason som vedligeholdende behandling kunne folk jo ofte ga i over 3 ar uden tilbagefald,
sa det havde jeg ogsa taenkt matte gaelde for mig. Men det gjorde det desvaerre ikke.

Hurtigt tilbagefald

Min kraeft galopperede derudaf, og vi skulle hurtigt i gang med ny behandling. Det var noget af en
mavepuster. Efter at have vendt forskellige muligheder landede vi pa en kombination af
Carfilzomib, Revlimid og Dexametason (CRD). Det var effektivt, hvis man skulle vurdere ud fra
knoglemarvsfunktionen. Min blodprocent styrtdykkede fra 9,5 til 6,1 pa de fgrste 14 dage, og
immunforsvaret rgg, sa jeg endte med indleeggelse pga. feber efter kun 14 dage.

Jeg havde ellers helt undgaet infektioner, indlaeggelser og antibiotika i hele forlgbet bortset fra om
sommeren, hvor jeg havde en slem gang hoste m.m. Jeg er modstander af antibiotika, hvis man pa
nogen made kan undga det, idet det svaekker hele kroppen, tarmfloraen med alle dens
sygdomsbekampende egenskaber osv. Men det er ikke let at fa lov at praktisere pa en
haematologisk kraeftafdeling, hvor antibiotika er lige sa stor en del af behandlingen som vand,
hvile, mad og motion. Og sa er risikoen for alvorlige bakterier selvfglgelig meget hgjere end
normalt, hvilket det tog laegerne en del tid at overbevise mig om. Med det lykkedes for dem.

Revlimiden bevirkede desvaerre, at jeg efter kort tid fik gdelagt mine blodarer sa meget, at de ikke
lengere kunne laegge venflon pa mig. Jeg fik derfor lagt et PICC-line venekateter i armen i
december, hvilket havde den dbenlyse fordel, at jeg ikke skulle have lagt venflon ved hver
behandling. Ulemperne for mig var primeert, at jeg ikke laengere kunne svgmme, men da jeg selv
skiftede forbinding, var der ikke det store praktiske besvaer.

Harde tider

Det nye behandlingsregime var noget hardere end forventet, og med behandling bade mandage
og tirsdage fik det ret stor indflydelse pa mit arbejdsliv. Jeg kunne ikke lzengere have patienter, og
da jeg via mit eget firma afholder kurser for bl.a. fysio- og ergoterapeuter, blev planleegningen af
disse noget mere besvzerlige, og usikkerheden omkring mit helbred pa disse dage ogsa mere
usikker.



Sa med ét var hverdagen i stgrre omfang begraenset, og det var bekymrende, at velcaden og
hgjdosisforlgbet kun havde kunnet holde kraeften nede i fem maneder og ikke i flere ar. Det blev
sa ikke mindre bekymrende, at den nye behandling efter kun seks uger viste sig ikke at kunne
holde kraeften nede. Min M-komponent fortsatte bare med at stige.

En (fejl)maling af de lette kaeder viste desuden, at de var steget fra 1200 til 15.000 pa meget kort
tid, sa efter en leegesamtale pa knap en time sagde jeg til min kone, at dette vist var min dgdsdom.
Dagen efter viste det sig dog, at malingen kun var 1700, sa min kraeft havde ikke pludselig endret
karakter fuldstaendigt, men de tilgaengelige behandlingsregimer var dog efterhanden begraensede.

Behandling fejler

Jeg blev i februar 2017 sat i gang med Daratumumab i kombination med Pomalidomid og
Dexamethason, hvilket var lige sa hardt som CRD-kombinationen med Carfilzomib osv., og jeg blev
hurtigt indlagt med lungebetaendelse efter en skiferie, hvor jeg kun ndede at fa to dage pa ski. Jeg
fik dog lov at komme hurtigt hjem og selv skifte antibiotikapumpe samt dagligt tage antibiotika i et
hjemmebikset dropstativ for at undga kontakt med afdelingen eller hjemmesygeplejersken.

Ikke at jeg har noget imod alle de spde og kompetente mennesker pa afdelingen, men for mig star
sygehuset som et sted, man hurtigst muligt skal vaek fra. Bade pga. den ggede infektionsrisiko,
men ogsa for ikke at veere for meget i rollen som kraeftpatient. Hellere veere den hjemmegaende
familiefar med tid til snak, pjat og leg.

Indtil sommerferien holdt jeg stadig kurser (en enkelt gang inkl. antibiotikapumpen og et skift af
denne i pausen), hvilket holdt mig fast i rollen som en almindelig samfundsborger, som andre har
brug for. Det giver mig en livskvalitet, som er meget vigtig for mig.

Efter kort tid fandt vi desveerre ud af, at Daratumumab-kombinationen heller ikke virkede for mig,
sa nu var de fortsatte behandlingsmuligheder virkeligt ved at vaere indskraeenkede. Det var meget
bekymrende, at der tilsyneladende intet medicin var, som kunne bremse kraeften — til trods for al
den nye forskning og sa mange nye stoffer pa markedet.

Storebror blev donor

Min meget dygtige laege og vores skytsengel i hele forlgbet kom med sit sidste bud pa en
behandling: En allogen knoglemarvstransplantation med fremmed donor. Den behandling havde vi
fra starten faet at vide aldrig ville komme pa tale pga. alle de risici, der er forbundet med den, men
nu var situationen anderledes.

Vi drgftede muligheden for CAR-T-celler, vaccine m.m., men resultaterne var endnu for darlige til,
at vi ville gd denne vej, da det kunne risikere at afskaere os for muligheden for den allogene
transplantation, og vi fglte samtidigt, at uret var begyndt at tikke lidt for hgijt.

Inden jeg kunne fa lov til at fa transplantationen, skulle min kraeft dog vaere kemo-sensitiv og M-
komponenten skulle gerne sa langt ned som muligt. Min lzege foreslog behandling med



Cyclophosphamid, Vincristin, Adriamycin og Dexametason — hyper-CVAD. En meget kraftig
cocktail, som normalt bruges ved leukemi, og som kroppen ikke kan holde til i la&engden.

Vi kunne kun sige ”Ja-tak, det prgver vi”, og dernaest holde vejret nar M-komponenten skulle
males. Heldigvis virkede behandlingen helt efter hensigten, og jeg ndede at fa fire serier fra april til
juli. Det var meget hardt, men det fik os frem til malet: Transplantation d. 1. august! Min storebror
matchede heldigvis min knoglemarv, sa det sparede os bade for en masse bekymringer og ventetid
pa maske yderligere tre maneder i forhold til at skulle finde en ukendt donor.

Alt gik fint

Transplantationen blev indledt med syv helkropsstralebehandlinger samt et par meget hgje doser
Cyclophosphamid. Det var hverken rart fysisk eller psykisk at skulle udsaette min stakkels krop for
endnu mere kras behandling, men det er meget vigtigt, at knoglemarven er helt udraderet, sa
risikoen for et tilbagefald er minimeret, samtidigt med at de nye stamceller ikke skal sldas mod det
gamle immunforsvar.

Selve transplantationen gik helt efter bogen, og jeg fik traenet stort set dagligt pa kondicykel og
stepbreet. Vi fglte os meget optimistiske, da jeg blev udskrevet kun 3 uger efter, jeg havde faet
mine nye stamceller, men allerede dagen efter matte jeg genindlaegges pga. voldsom diarré. Vi
frygtede akut GvH, hvor det nye immunforsvar angriber kroppen, men heldigvis havde
transplantationsleegerne is i maven og undlod anden behandling end antibiotika. Efter fire dage
klingede det af uden behov for binyrebarkhormon, og dermed var akut GvH udelukket, hvilket
giver en dejlig tryghed for os i forhold til fremtiden.

Altoverskyggende treet

Jeg var blevet forberedt mange gange p3, at jeg skulle regne med at vaere sindssygt treet efter hele
dette forlgb, men jeg havde nok en naiv forestilling om, at det ikke kunne blive sa slemt. Men det
kunne det. Det kan vist kun sammenlignes med de vaerste bivirkningsdage ovenpa hyper-CVAD
behandlingen, men kvalmen varede her i halvanden maned og ikke kun nogle dage.

Treetheden har veeret altoverskyggende siden udskrivelsen, og det har endnu ikke vaeret muligt for
mig at genoptrane her 3 maneder efter transplantationen. Kroppen har ikke overskuddet til at
genopbygge musklerne, sa selv en kort gatur eller et sygehusbesgg betyder et par dage i sengen
efterfglgende. Jeg havde laenge glaedet mig til igen at fa gmme |ar, men jeg havde ikke regnet
med, at de skulle komme ved at skulle ga op og ned ad vores trapper et par gange om dagen.

Dagene foregar stadig primeert i sengen og pa sofaen, men det haber jeg snart vil &ndre sig. Det er
klart nok, at kroppen er skudt helt i seenk efter al den behandling, og bivirkningerne fra
stralebehandlingen kan godt vare over tre maneder, sa habet om mere energi lever. Men jeg
forstar godt alle folk, som klager over manglende energi — det har jeg ellers vaeret ret forskanet for
indtil transplantationen, men det er desvaerre ikke noget, man selv kan bestemme eller aendre.
Kun til det veerre hvis man presser pa.



Tid med familien

For mig og min familie har forlgbet vaeret hardt pa mange mader, og jeg har skulle grave dybt i mit
eget indre for at kunne handtere det store psykiske pres. Udover min psykolog har jeg faet en
uvurderlig hjelp gennem BodySDS-behandlinger, hvor min meget dygtige terapeut kan maerke
felelser i form af spaendinger i mine muskler - fglelser som jeg ikke anede, at jeg havde, men som
har fadet mig gennem store tudeture og fjernet den angst, som ellers ramte mig, nar kraeften viste
sit grimme ansigt igen ved tilbagefaldene.

Jeg har faet omprioriteret en del i de vigtige ting i hverdagen og arbejdslivet. Noget min kone og
jeg ofte har snakket om, men aldrig rigtig har gjort noget konkret ved. At have tid og veere
naervaerende med éns allerkaereste er sa vigtigt, men i en presset hverdag glemmer man det ofte.
Jeg har nu haft masser af tid, hvilket har givet mig chancen for mere kvalitetstid herhjemme. Det
ville ikke veere sket ellers, fgr drengene var vokset op, og det var “for sent”. Den del har for mig
haft en enorm stor betydning. At det har vaeret “det hele vaerd” er nok for store ord, men vi tror
pa, at det er et forlgb, som pa sigt vil styrke os alle herhjemme psykisk og hjlpe til at fa
prioriteterne i orden i livet.

Mit rad til folk omkring mig er, at de skal huske at nyde og veerdszette hinanden, finde glaede i alle
hverdagens gode ting og ikke ga op i alle de mange sure og traelse ting, man alligevel aldrig ggr
noget ved. Og sa er jeg holdt op med at brokke mig over mine medtrafikanter eller folks
kommentarer i diverse Facebook-diskussioner, hvilket faktisk ikke har vaeret sa let for mig. Men
det er skgnt at tage det hele lidt mere afslappet og suge alt det gode ud af livet i stedet.



