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PATIENTHISTORIE: DION 

CAR-T patient
Danmarks første

Dion er den første og eneste myelomatosepatient, som har modtaget 
den behandling mange ønsker, nemlig CAR-T behandlingen. Medicinrådet 
har for nyligt afvist CAR-T behandlingen til myelomatosepatienter, men 
Dion har fået den i forsøgsprotokol og fortæller her om oplevelsen.  

Fortalt til Annette Jakobsen

Første gang jeg møder Dion og hans 
hustru Solveig, er midt i januar i 
forbindelse med et besøg på OUH 
Odense. På gangen, hvor vi venter, 
spørger Solveig mig, om jeg mon er 
den næste CAR-T patient. Det er jeg 
desværre ikke, men hun fortæller så  

at hendes mand, som sidder ved siden 
af hende, er den eneste i Danmark, 
der har modtaget CAR-T behandling 
mod myelomatose. Og han vil heldig- 
vis gerne fortælle om sine oplevelser, 
så vi andre kan blive klogere på  
behandlingen. Dion og Solveig har 
valgt at være anonyme i denne artikel, 
men redaktionen er bekendt med 
deres navne.  

Serviceeftersynet der  
forandrede alt
Dion og Solveig er et ægtepar i halv- 
fjerdserne og Dion har tidligere i livet  
været ramt af en blodprop samt fået 
en ny hofte og derfor går han til et  
årligt tjek hos sin praktiserende læge. 

– Den kvikke læge reagerede på, at 
min blodprocent var for lav. Derfor blev 

“Det var en kæmpe milepæl at give den første CAR-T behandling til en patient med myelomatose 
i Danmark. Vi har i Danmark været bagefter de lande i Europa, som vi ellers sammenligner os 
med på dette område. Men nu er vi i gang og med i studierne, og det er vi meget glade for.  
Aarhus og Rigshospitalet har nu også givet første behandling. Vi starter i Odense nu det næste 
studie, som er målrettet yngre patienter med myelomatose, som ikke opnår komplet svind af 
sygdommen efter højdosis kemoterapi med stamcellestøtte. Det ser vi meget frem til”. 

Niels Abildgaard, ledende læge og professor på OUH.
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jeg sat i behandling med jerntilskud, 
men det havde ingen effekt. Der blev 
taget nogle yderligere prøver og den 
24. februar 2023 modtog jeg diagno-
sen Myelomatose, fortæller Dion.   

At forstå og tage stilling til  
en forsøgsprotokol
Dion og Solveig får ret hurtigt efter 
at myelomatose diagnosen er stillet 
af vide, at Dion måske kan være 
kandidat til et forsøg, hvor behand-
ling med CAR-T indgår som en del af 
forsøget. 

– Herefter gennemgår jeg en del 
helbredsundersøgelser, som viser, at 
jeg opfylder alle kriterier for at indgå 
i forsøget, siger Dion. 

Alligevel var Dion og hans familie 
meget i tvivl om, hvorvidt han skulle 
deltage i forsøget. 

– Vi havde fået informationsmateri-
alet som beskrev forsøgsprotokollen 
med hjem. Og vi havde dels svært ved 
at forstå noget af indholdet og vi mis- 
forstod også noget af informationen.  
Vores opfattelse var, at en stor pro- 
centdel af deltagerne i forsøget døde 
af det og ingen fortalte os, at jeg 
kunne komme nemt igennem det her,  
siger Dion og hans kone Solveig 
tilføjer: 

– Det eneste vi kan kritisere er, at vi 
samtidig med, at vi modtog rigtig 
mange generelle informationer, 

skulle sidde derhjemme og læse 
protokolpapirerne, for de var svære 
at forstå, når vi ikke kunne spørge 
sundhedspersonalet. 
 
 
 
 
 
 
 

– Vores datter og søn læste protokol-
papirerne. Vores datters kommentar 
var: ”det gør du ikke”, hvorimod 
vores søns kommentar var: ”det er 
det eneste rigtige, hvis du får det 
tilbudt”, hvorefter han deltog i en 
lægesamtale og der blev klarhed 
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Der høstes celler fra blodet ved såkaldt ”leukaferese.” 
 
Foto 1-7: Niels Abildgaard. Foto 8: Carsten Levin.

Efter høst pakkes cellerne og sendes i termoboks til laboratorium  
i udlandet, med mindre CAR-T cellerne kan produceres i Danmark, 
hvilket kommer til at ske ved bl.a. CITCO centret i Odense. 

 
Ingen fortalte at jeg 
kunne komme nemt 
igennem det her
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over misforståelserne. Og nu var der 
ikke længere tvivl om, at jeg skulle 
deltage i CAR-T forsøget, og det gav 
jeg samtykke til i august 2023. 
 
Vi har vundet og der høstes
I starten fik Dion den almindelige 
standard behandling, som alle andre. 
 
– Sidst i det behandlingsforløb, som 
var midt i august måned, skulle der 
trækkes lod. Her bliver vi ringet op og 
får at vide, at jeg havde vundet.  
Gevinsten var, at jeg var trukket ud 

til at modtage CAR-T behandling som 
den eneste i forsøget, fortæller Dion.  

Behandlingen startede kort tid efter, 
den gode besked. 

– Jeg fik indlagt et dialysedræn på 
siden af halsen en fredag og den 
følgende mandag møder jeg ind til 
høstning af mine T-celler. Det var i 
september måned og cirka halvvejs i 
høstningsprocessen sendes cellerne 
til undersøgelse og optælling og der 
kom en tilbagemelding om, at de 

havde alle de celler, som de skulle 
bruge, fortæller Dion.

– Det var en spændende proces, da 
høsten skulle være færdig inden kl. 
14.00, fordi en bil var klar til at mod-
tage cellerne og transportere dem til 
Düsseldorf. Den forvandling cellerne 
skulle gennemgå foregik nemlig i 
Düsseldorf og derfor var datoen nøje 
planlagt, da de skulle være klar til at 
modtage cellerne, siger Dion.   

Efter 4-6 uger kommer de producerede CAR-T tilbage til blod- 
banken. CAR-T cellerne bliver sendt nedfrosne. Det sker i denne 
meget store forsendelseskasse som indeholder flydende kvælstof. 
De frosne CAR-T celler opbevares i Blodbanken i en tank med 
flydende kvælstof indtil de skal bruges.

Den dag CAR-T cellerne skal indgives transportes den frosne  
cellepose fra blodbanken over til behandlingsstuen i afdelingen i 
en mindre transportkasse, som også indeholder flydende kvælstof. 
Her ses sygeplejersken tage posen med de frosne celler op af 
transportkassen. Der foretages omhyggelig sikring af patientdata 
på posen og identiteten af patienten, som skal behandles. Det sker 
af mindst 2 personer, ligesom når der skal gives blodtranfusion. 
Posen med CAR-T celler lægges ned i en steril plastpose. 

PATIENTHISTORIE: DION 
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Vil du se dine T-celler? Og så  
lige en kemokur
Inden CAR-T behandlingen skulle 
Dion igennem en kemokur.  

– Telefonen ringer og Professor Niels 
Abildgård fortæller, at mine T-celler 
nu er kommet retur fra Düsseldorf.
Han spørger om jeg vil se dem. Det 
vil jeg gerne og Niels Abildgård sender 
mig et billede af mine T-celler. Han 
fortæller desuden, at T-cellerne 
ligger på frost – ved ekstrem lav 
temperatur, fortæller Dion.  

Nu handlede det om at afslutte de 
igangværende behandlinger og så 
skulle der indlægges et central vene 
kateter, CVK.

– De havde bare glemt at fortælle 
mig, at jeg skulle stoppe med at den 
blodfortyndende behandling forinden. 
Så vi måtte lige vente yderligere en 
dag inden CVK’et blev lagt. Og inden 
jeg kunne få mine manipulerede 
T-celler tilbage, skulle jeg i behandling 
med kemo. Det foregik ambulant og 
3 dage i træk. Her fik jeg en urinvejs- 
infektion og slimhinderne i blæren 
blev ødelagt. Selv om det var kendte 
bivirkninger, var det en hård omgang, 
husker Dion.   

Tilbageførsel af grynede T-celler
Der blev flaget uden for stuen, da Dion 
skulle have sine T-celler tilbageført. 

– Min hospitalsstue var fyldt med 
mennesker, da jeg skulle have behand- 
lingen. Først skulle T-cellerne tøs op 
i et kar med 37 grader varmt vand, 
hvorefter de skulle føres tilbage i min 
krop intravenøst. Det viste sig at  
cellemassen var for grynet, så den 
kunne ikke blive tilbageført intrave- 
nøst. Så det stoppede de, og så skulle 
T-cellerne baglæns ud af slangen 
igen, og det var vigtigt at alt blev 
ført tilbage, fortæller Dion.  

Da T-cellerne var tilbage i posen, 
fandt de en ny metode.  

– T-cellerne kom fra posen og over 
i en stor plastiksprøjte og på den 
måde blev de sprøjtet ind i CVK’et, 

Posen med CAR-T celler optøs herefter i et vandbad med 37 grader varmt sterilt vand. Optøningen varer ca 5 minutter.  
5

19Myelomatosebladet / Nummer 1 / Marts 2024

PATIENTHISTORIE: DION

på samme måde, som man gør med 
stamceller, fortæller Dion.    

Ligesom stamceller er T-cellerne til-
ført et konserveringsmiddel, som de 
kommende døgn efter tilbageførsel 
afgiver en lugt.  

– Nogle mener det lugter af løg, andre 
af majs og andre igen af noget helt 
tredje. På grund af lugten, lå jeg i en 
slags emhætte i to døgn, så lugten 
ikke generede de andre patienter. 
Fordelene ved det var, at jeg havde 
enestue og fik maden bragt, fortæller 
Dion med et smil på læben.   

Miraklernes tid er ikke forbi
Dion var indlagt i 13 dage, men havde 
forventet en indlæggelse på mindst 
3 uger.  
 
 
 
 
 
 

– I en kort periode var cellerne for 
aggressive. En af lægerne havde været 
i USA og etableret et samarbejde der. 
Og hun rådførte sig med sine kollegaer 
i USA og jeg fik noget medicin imod 
det, som hurtigt hjalp, fortæller Dion.  
 

I de første dage efter tilbageførslen 
af T-celler, var der et virvar at læger 
og personale på Dions stue.  

– Jeg opgav at holde styr på, hvem der  
var hvem. Der var også rigtig mange  
tilsyn i løbet af dagen, hvor jeg i star- 
ten nærmest blev overvåget dag og 
nat. Det betød mange daglige målin- 
ger af blodtryk og temperatur plus 
mange blodprøver. Og jeg måtte ikke 
bevæge mig ret langt væk fra afde-
lingen, så det blev kun til små gåture 
rundt om blokken, fortæller Dion.  

Man kan blive konfus af CAR-T  
behandlingen.  

Når CAR-T cellerne er optøede påsættes dropsæt, som er forfyldt 
med sterilt saltvand. Proceduren foregår sterilt.

Herefter kobles dropsættet til patienten og posen med CAR-T 
cellerne hænges op i et almindelig dropstativ og cellerne løber 
ind ved brug tyngdekraften; ligesom når der gives en portion blod 
eller saltvand. 

 
I en kort periode var 
cellerne for aggressive
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– Der var en stor opmærksomhed på, 
om jeg blev konfus. Det blev testet 
dagligt med forskellige tests. En af 
de tests jeg skulle udføre hver dag 
var, at jeg skulle skrive den samme 
sætning. Den sætning som jeg skrev 
var: ”Jeg vil hjem i morgen”.

Efter indlæggelsen fortsatte de 
mange målinger og de mange blod-
prøvetagninger.  

– Jeg skulle fortsætte med at skrive 
min daglige sætning, men jeg 
ændrede sætningen til: ”Nu er jeg 
hjemme”, siger Dion, der heller ikke 
efter hjemkomsten måtte bevæge 
sig langt væk. 
 

– Jeg måtte ikke køre bil de første 2 
måneder, på grund af muligheden 
for at blive konfus. Derfor blev det 
kun til kortere gåture med hunden 
på max en halv time, siger Dion og 
Solveig tilføjer: 

– Jeg holdt øje med Dion, og i perioder 
var jeg meget nervøs. Det med at 
blive konfus er en meget almindelig 

bivirkning, men tanken om det var 
meget slemt.  

Bilen måtte vente
Dion måtte acceptere at bilen måtte 
vente.  

– Jeg prøvede at bestikke lægen med  
en god flaske rødvin, for at få lov til  
at køre bil, men det virkede ikke.  
Måske skal man ikke forsøge at  
bestikke nogen, som selv har råd til  
en god flaske rødvin, siger Dion med 
et glimt i øjet, der dog fik en ekstra 
julegave i december, da hans læge 
Niels Abildgaard ringede og gav grønt 
lys for bilkørsel igen. 

Bivirkninger
Dion har stort set ikke haft bivirknin-
ger af behandlingen.  

– Jeg fik smertestillende forebyg-
gende, men forstod det ikke, da jeg 
ingen smerter havde. Så det kom jeg 
forholdsvist hurtigt af med og har 
haft det fint. Jeg har været akut inde 
omkring hospitalet to gange. Første 
gang var på grund af en lungebetæn-
delse. Men lungebetændelsen var i  
forbindelse med introduktionsbehand- 
lingen. Og anden gang skyldtes det 
betændelse i en tå, hvor jeg ikke var 
meget for det der med at blive ind-
lagt. Så jeg fik lov til at komme hjem 
igen, fortæller Dion.  

Dions smagsløg er stadig ikke kom-
met sig helt.    

Der var problemer med at få cellerne ind på den planlagte måde. Derfor anvendte man 
en sprøjte magen til den man bruger ved stamcelletransplantation.

 
Måske skal man ikke 
forsøge at bestikke  
nogen, som selv har råd 
til en god flaske rødvin
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– Jeg kan ikke smage så meget. Jeg 
har egentlig haft en fin appetit, men 
det er ikke så spændende at spise, 
når man ikke kan smage ordentligt. 
Jeg tabte mig 10 kg og det er ok. Jeg 
har ikke taget så meget på igen. Det 
er måske fordi jeg har vænnet mig til 
at spise mindre. Nu spiser jeg mindre 
sødt og drikker mindre alkohol end 
jeg gjorde tidligere. Derudover oplever 
jeg træthed, og det er nok den værste 
bivirkning, fortæller Dion.   

Hvad så nu
I starten var Dion til kontrol dagligt.  

– I dag kommer jeg i ambulatoriet hver 
4. uge. Her får jeg knoglestyrkende 
behandling og er til lægesamtale, 
hvor jeg forud for lægesamtalen har 
fået taget blodprøver. Lige efter at 
jeg havde fået behandlingen havde 
jeg en blodprocent på 5,4 og i dag er 
min blodprocent 8,5. Og indtil nu kan 
sygdommen ikke spores og det har 
man ikke kunne i flere måneder. 
 
 
 
 

 
En kommende knoglemarvsprøve vil 
vise status på sygdommen. 

– Det der er spændende nu, er hvor-
dan det ser ud om 2 – 3 år, men jeg 
er optimist, jeg tror på at det er væk, 
siger Dion.  

Hospitalets evne til at håndtere 
behandlingen
Solveig og Dion er enige om at hospi-
talet har været gode til at håndtere 
forløbet.  

– De har styr på det og vi har følt os 
trygge i hele forløbet og har stolet 
på, at de vidste hvad de gjorde. Flowet 
har også været fint. Der har været 
lidt ventetid her og der, men det har 
været ok, siger Dion. 

Livsindstilling betyder meget
Ens livsindstilling gør meget.  

– Jeg har næsten levet som jeg plejer 
og har kun været dårlig af selve 
behandlingen, men ikke af sygdom-
men. Tidligere var jeg i rigtig god  
fysisk form, og gik i motionscenter to 
gange om ugen. Jeg spillede tennis, 
golf og var fodbolddommer. Jeg tror, 
at min gode fysiske form har hjulpet 
mig godt igennem behandlingsfor-
løbet, sige Dion, der længe havde en 
følelse af at sidde udenfor og kigge 
ind i sit eget behandlingsforløb. Men 
så traf han en beslutning.  

– På et tidspunkt måtte jeg melde 
mig ind i det, da det jo er mig det 
handler om. Men generelt tager jeg 
ikke tingene så tungt og når jeg 
tænker tilbage, er jeg klar over at det 
kunne have været meget værre. Jeg 
har ikke ønsket at høre detaljerne og 
går ikke så meget op i hvad medicinen 
hedder og den slags. Jeg læste heller 

ikke selv papirerne – det bruger jeg 
ikke. Det jeg hørte var, at det her 
kan jeg blive rask af, og at jeg ikke 
skal spise piller resten af livet og så 
valgte jeg at have tillid til, at de har 
styr på det, siger Dion, der efter eget 
udsagn har det fremragende nu.  

– Kunne alle komme over deres syg- 
domsforløb på samme måde som 
mig, kunne ingen klage. Jeg er sluppet 
billigt. Alt er jo ikke som før, men jeg 
føler mig heldig, siger Dion.  

Set i bakspejlet - Råd til  
kommende CAR-T celle patienter 
og medicinrådets afvisning
Det var ikke en rar oplevelse at sidde 
derhjemme og læse om behandlingen. 

– Der bør findes en anden metode 
til information om protokoller. En 
hvor der er mulighed for sparring 
og drøftelse med lægen. Og så skal 
man ikke bekymre sig på forhånd i 
forhold til det, der kan ske. Det kan 
man ikke bruge til noget som helst, 
siger parret, der også synes at det 
er forfærdeligt at Medicinrådet har 
afvist behandlingen med CAR-T til 
myelomatosepatienter. 

– Det vil jo kunne give så mange 
mennesker en bedre livskvalitet og 
hvis det her virker, vil det jo blive 
billigere på sigt, slutter de. 

 
Jeg er optimist, jeg 
tror på at det er væk
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