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Overlæge Carsten Helleberg fra den fusionerede afdeling for blodsygdomme  
i Herlev fortæller om sit syn på lægerollen ved en uhelbredelig sygdom som  

myelomatose, om at være troværdig, om vigtige dyder og om forholdet til patienten.

Hvordan opleves lægerollen, når man  
fra starten ved, at forløbet vil rumme 
gentagne behandlingsforløb, og til  
sidst sandsynligvis en situation, hvor  
mulighederne er udtømte. Og hvordan 
håndterer lægen situationen og sin 
rolle i forhold til patienten, når man 
så ér ved at nå til vejs ende. 

For det er stadig virkeligheden for 
de fleste, selv om myelomatose 
samtidig er et sygdomsområde, hvor 
patienterne med rette kan se frem til 
stadig flere behandlingsmuligheder 
og bedre prognoser. Ny medicin og 
radikale behandlingsformer kommer  

Af Carsten Levin 

Sådan er det at være læge,
når man ikke kan helbrede patienten

Vi skriver meget i Myelomatosebladet  
om myelomatose og om bivirkninger,  
behandlingsmetoder og livet som 
patient, og formidler råd om, hvor-
dan man håndterer hverdagen med 
sygdommen. 

Men en væsentlig del af sygdoms-
rejsen er mødet og samspillet med 
lægen. Derfor har vi spurgt overlæge 
Carsten Helleberg om, hvordan det 
er at være specialist inden for et 
sygdomsområde, hvor helbredelse 

indtil videre ikke er mulig. Vi har 
også talt med myelomatoselægen 
om sygdommen, behandling og  
patientforløb set fra hans syns- 
vinkel.

til som regnbyger på en dansk 
sommerdag. Og hvordan kan lægen 
håndtere situationen, når behand-
lingsvejledningens standardbehand-
linger siger et, mens lægen mener, 
at lige netop denne patient vil have 
mere gavn af en anden behandling. 

Det er spændende spørgsmål at få 
svar på.

Fra palliation til myelomatose
Carsten Helleberg var fra starten 
interesseret i patientens rejse og i at 
lindre: 

 – Under grunduddannelsen ville jeg  
være palliationslæge (læge, der ude-
lukkende lindrer patientens lidelser, 

red.), og det startede jeg også på, 
men løb så lidt sur i det. Der var  
måske lidt for meget den sidste tid 
og for lidt behandling. Så jeg tænkte,  
at jeg må finde noget bredere, noget 
der kombinerer behandling og pal- 
liation. Og sådan endte jeg som  
hæmatolog på Herlev Hospital, lige 
da den overlæge, der havde ansvaret 
for myelomatose stod foran sin  
pension, forklarer Carsten Helleberg. 

– Det er så her, jeg har været siden, 
og det synes jeg rigtig godt om.

Den øgede specialisering har ført til, 
at Carsten Helleberg de sidste fem 
år udelukkende har arbejdet med 
myelomatose. 
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Professionalisme i alle faser
Om at arbejde med netop myeloma-
tose i forhold til sygdomme, hvor der 
i det mindste er en chance for hel- 
bredelse, fortæller Carsten Helleberg: 

– Det er helt oplagt noget andet, 
uhelbredeligheden er et faktum. Det 
gør en forskel, at alle patienter ender 
med ikke at overleve. Og her kunne 
man så tænke, at det må være hårdt 
og vældig tungt. Men for mig giver 
det en stor dybde.  

– Det første møde med patienten, 
de mange møder ind imellem og det 
sidste møde skal være lige betyd-
ningsfulde.  

Det er tydeligt, at Carsten Hellebergs 
oprindelige interesse for palliation er 
særlig relevant på myelomatose- 
området: 

– Muligheden for at være den dygtige 
læge er lige så udtalt ved start, midt-
vejs og til sidst. Det at være læge 
for den enkelte patient hele vejen er 
enormt givtigt. Men det er vigtigt at 
huske, at jeg ikke er patienten, det  
er ikke mig det gør ondt på, det er 

– Jeg vil ikke forhindre nogen i at gå op i ”bare 
der nu snart kommer en kur”. Håbet er jo 
fantastisk. Men det er ikke der, jeg opererer 
i dag. I stedet for alt eller intet, må jeg her 
som læge sikre mig, at jeg gør det så godt 
som muligt for hver enkelt patient. Og der er 
rigtig meget vi kan nu. Foto: Carsten Levin.
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lidt på det, og det skal man efter min 
bedste overbevisning ikke gøre. 

Han mener, at det der skal bruges tid 
på ved de gentagne konsultationer, er 
det, patienten kan bruge her og nu, 
og ikke det, der skal til for at tilfreds-
stille lægens behov:

 – Jeg er hverken optimist eller pessi- 
mist, jeg skal være realist. Jeg bruger 
tiden på at forklare, hvad der - efter 

ikke mig, for hvem det er hårdt. Det  
betyder ikke, at jeg ikke bliver invol- 
veret, men jeg skal have styr på rollen. 
For ellers vil jeg ikke kunne fungere 
optimalt for den nuværende og den 
næste patient. 

Balance og troværdighed
Det er et meget konkret udgangs-
punkt for patientkommunikationen, 
at man som læge endnu ikke kan  
antyde en mulighed for fuld helbre- 
delse af myelomatose. Om det for-
klarer Carsten Helleberg: 

 – Jeg forsøger at betjene mig af det, 
jeg kalder pejlemærker, jeg kan navi-
gere efter. At være troværdig og så 
tæt på sandheden i min information, 
som jeg kan. 

Han fortsætter: 

 – Men jeg starter ikke hver eneste 
samtale med at sige, at ”nu går det 
forhåbentlig bedre i en fase, men husk 
nu, at det går galt igen.” Men jeg siger 
heller ikke ”det går jo nok”. Både 
jeg og patienten skal kunne tro på 
det jeg siger, og at det er så tæt på 
sandheden, som situationen tillader. 
Og det må aldrig være usandt. Det 
er en balance. Man behøver jo ikke 
som læge at slynge om sig med hele 
sandheden ved hvert møde: ”Husk at 
du ender med at dø,” det tror jeg ikke 
man har brug for som patient.

Realist
Carsten Helleberg forklarer, at læger 
måske lejlighedsvist kan have trang 
til at springe det svære over:

 – Det sker jo, at patienten nogle 
gange kommer til sige noget, der får  
mig til at tvivle på, om jeg har fået 
forklaret ordentligt om naturen ved  
denne sygdom, eller om jeg er sprun-
get lidt let over det, for læger kan jo 
godt have lidt hang til måske at pynte 

– Når jeg  ikke kan tilbyde at helbrede patienten, må jeg forsøge at sikre bedst mulig livskvalitet. 
Symptom-kontrol er en central del af mit arbejde, hvor jeg forsøger at afdække, om patienten 
har fx smerter, kvalme, træthed, åndenød, nervebetændelse, angst - og så tilstræbe at lindre de 
gener, der er, siger Carsten Helleberg. Foto: Carsten Levin.

30 Myelomatosebladet / Nummer 4 / December 2020

mit skøn - er den bedste behandling 
nu. Patienten skal kunne forvente, 
at det bliver den bedste behandling. 
Men på et eller andet tidspunkt er 
den bedste behandling ikke mere 
tilgængelig; der kan ikke længere 
tilbydes en behandling, der kan 
kontrollere sygdommen. Det skyldes 
typisk, at myelomatose-cellerne er 
begyndt at udvikle resistens og/eller 
patienten er blevet for skrøbelig, og 
jeg derfor skønner, at en ny behand-
lingsserie vil gøre mere skade end 
gavn på patienten. 

 

Og her bliver det klart, at des mere 
man har kunnet tale om dét langs 
vejen, jo mindre overraskende, eller 
måske mindre traumatisk, bliver det.  

– Hvis jeg skulle føle mig inkompe-
tent, når jeg ikke mere kan tilbyde 
troværdig sygdomskontrol, og så 
spørger mig selv: ”Dur jeg ikke til mit 
arbejde, for nu er det gået galt igen?” 
Så ville dette fag  være overmåde 
vanskeligt at arbejde i.

Forventninger
De fleste myelomatoseforløb stræk-
ker sig heldigvis over mange år, hvor 

nogle patienter i lange intervaller er 
som raske, og så kommer der tilbage- 
fald og igen behandling. 

Carsten Helleberg fortæller:

 – Det er ikke tak, fordi du har helbredt 
min far, vi får som tilbagemelding. 

Den ros, Carsten Helleberg og kolle- 
gerne håber på, er for at gøre et stykke 
troværdigt og kompetent arbejde:

– Jeg oplever så tit efter forløb, der 
har været hårde og komplicerede, 
at afdelingen får ros, chokolade og 
blomster. Tænk at de pårørende har 
overskud til det, når deres pårørende 
er afgået ved døden. Det er tydeligt 
at man bliver belønnet for at turde 
være troværdig.

Mere skånsom og effektiv 
I de år, Carsten Helleberg har arbejdet 
med myelomatose, er der trods den 
manglende egentlige helbredelse 
sket store fremskridt:

– Principperne for behandlingen er  
fortsat de samme som for 10 år 
siden, men vi har fået behandlinger 
med stadig bedre effekt. Behandlin-
gen bliver løbende mere skånsom og 
mere effektiv. Aktuelt er det antistof- 
behandlingen, der rykker, som det for 
fem-syv år siden var Velcade, der gav  
et kæmpe hop. Antistof-behandlinger 
som fx Daratumumab, er mere skån-
somme og mere effektive. Det vil 

enhver læge jo synes, er en solstråle-
historie.

En af de kritiske situationer for en 
myelomatosepatient er, når man har 
fået tre eller fire behandlingslinjer, 
og har skiftet fra den ene til den 
anden behandling for at få effekt, og 
det, der umiddelbart er godkendt til 
standardbehandling ikke virker mere. 

Lægens ordinationsret
Her må lægen kigge ud over det, der 
er i den almindelige værktøjskasse. 
Carsten Helleberg mener, at lægen 
her skal se på andre muligheder, 
herunder på de mange behandlings-
former, der er under udvikling, men 
endnu ikke godkendt.

Kur eller bedre behandlinger?
I forhold til spørgsmålet om en kur, 
fastholder Carsten Helleberg sit 
perspektiv på det, der gavner den 
nuværende patient her og nu:

– Det er enhver læges drøm at flytte 
en cancersygdom fra uhelbredelig til 
helbredelig. Og samtidig er det for  
en videnskabsmand også forståeligt,  

Jeg skal have styr  
på rollen. For ellers 
vil jeg ikke kunne  

fungere optimalt for den 
nuværende og den næste 
patient

Man behøver jo  
ikke som læge at 
slynge om sig med 

hele sandheden ved hvert 
møde: ”Husk at du ender 
med at dø!”
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fantastiske ud, også sammenlignet 
med knoglemarvstransplantationens 
voldsomhed:

 – Men hvad så fem, 10 og 20 år efter, 
det ved vi ikke, og det forklarer, at 
man er konservativ, før man kasserer 
velafprøvede behandlinger.

Patienten, ikke sygdommen 
Overvejelserne om brug af nye 
behandlinger leder naturligt over til 
endnu sværere valg:

 – Myelomatose er ikke bare én 
sygdom, men har meget forskellige 
udtryk og forløb. Og den sidder i 
meget forskellige personer. Jeg skal 
lave lægelige vurderinger, om du har 
velfungerende hjerte, lunger, funge- 
rende rygmarv og så videre. Og 
herudfra skal jeg skønne, om der er 
behandlinger, der kan gavne dig. 

– For den ene patient ligger det næste 
skridt måske lige for, men for andre 
patienter, der har været gennem det 
samme forløb, men er svækkede, går 
det ikke; de har måske haft en blod-
prop i hjernen, har måske sukkersyge 
og er meget skrøbelige, siger Carsten 
Helleberg.

hvorfor myelomatose stadig ikke 
er rigtig helbredelig. Det er fordi 
mylelomatosecellen og den raske 
celle ikke er som nat og dag; deres 
stofskifte er ikke så forskelligt fra 
hinanden som ved andre cancertyper,  
hvor man derfor kan håbe at helbrede, 
og ikke kun kontrollere, sygdommen. 
Man har forsøgt meget med myelo-
matose, men man er ikke kommet 
helt derhen.

Carsten Helleberg fortæller, at man 
fortsat anvender højdosis kemo 
med stamcellestøtte (også kaldet 
stamcelletransplantation) til så godt 
som alle patienter, der kan tåle det, 
trods at man i en del år har haft en 
forventning om, at de nye terapier 
måske kan gøre denne radikale og 
hårde behandling overflødig. 

– Det ender med at vi ikke længere 
bruger højdosis kemo med stamcelle- 
støtte. Men det, man skal huske 
med cancerbehandling er, hvor lang 
tid det tager at dokumentere en ny 
behandlingsstrategi. Man skal jo give 
en patientgruppe ny Behandling og 
en anden gruppe gammel behandling, 
og undersøge hvilken gruppe der 
klarer sig bedst. Med myelomatose 
tager dette mange år, og derfor er 
det et tungt koncept. Så vi kommer 
dertil, men det har lange udsigter, 
tror Carsten Helleberg.

Han forklarer, at resultaterne at de 
nye behandlinger de første år vil se 

– Den svækkede patients myeloma-
tosecelle ville formodentlig reagere 
på samme måde som hos den anden 
person. Men det nytter ikke noget 
bare at se på sygdommen. Behand-
lingen skal kunne tåles. Så jeg skal 
kunne sige til dig, at du vil ikke kunne 
tåle yderligere behandling. Og så er 
det mit job, min professionalisme, at 
kunne sige, at ”det vil desværre ikke 
kunne hjælpe dig!”, forklarer han.

– Man skal kunne håndtere at træffe 
valg for at være troværdig. Det er 
mit bærende princip. Det gode forløb 
indebærer, at patient og læge er enige 
langt hen ad vejen, at patienten bliver 
enig. Det skal lægen turde arbejde 
med, man må ikke komme kant med 
patienten, mener Carsten Helleberg.

Nogle måder mere rigtige 
Carsten Helleberg afrunder samtalen 
om det at være læge for patienter 
med en sygdom med meget store 
variationer, og uden umiddelbar kendt 
vej til helbredelse, med at fremhæve 
sine dyder:

 – Min hovedopgave er at være den 
dygtigst mulige myelomatoselæge 
for den enkelte patient. Og til stadig- 
hed sikre, at den enkelte patients 
tilbud er det bedst mulige. Det er 
det, jeg kan gøre. 

– Og så synes jeg, at bestemte dyder 
er vigtige. Det er efter min bedste 
overbevisning en mere rigtig måde at 

Det er enhver læges 
drøm at flytte en 
cancersygdom fra 

uhelbredelig til helbredelig
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– Vi tager jo også nogle gange kitlen af. Jeg nyder hver dag, når jeg cykler hjem, og jeg nyder hver dag, når jeg cykler til arbejde. Jeg synes jeg 
har et overmåde interessant job, men jeg er god til at holde fri, når jeg har det. Fritid og arbejde er ikke på nogen måde i konkurrence. Hvis man 
ikke er god til at holde fri, bliver man nok heller ikke god til sit arbejde, siger Carsten Helleberg, der dyrker fotografering som hobby. Foto: Privat.

Afdelingen for Blodsygdomme  
(tidligere Hæmatologisk Afdeling)  
på Herlev Sygehus står foran 
nedlukning, og er lagt ind på 
Rigshospitalet under en ny, fælles 
ledelse allerede pr. 1. november 
2020. 

– Jeg vil gøre mit til, at fusionen 
bliver til glæde og tilfredshed 
for patienterne, siger Carsten 
Helleberg. 

Læs mere på side 13.

være myelomatoselæge på, når man 
er troværdig, realistisk og tilbyder 
patienten det, der vil gavne lige netop 
denne person bedst, mener han. 

Carsten Helleberg afslutter med, at 
man som læge skal kunne håndtere 
sin afmagtsfølelse, når man i en 
periode har mange patienter, der får 
det dårligere. Når det gælder myelo-
matose, er det sygdommens natur, 
og det er vigtigt ikke at komme til at 
tænke, at man nu er blevet dårligere 
til sit arbejde. 

 – Mange læger stiller sig selv 
spørgsmålet ”gad vide om jeg dur til 
det her?”, og hvis det kun er tydeligt  
for dig, om du er god nok, hvis 
patienten har et langt og sundt og 
lykkeligt liv, så er det svært at være 
myelomatoselæge. Derfor er det 
også nødvendigt at huske, at du 
ikke er et skarn til dit job, bare fordi 
sygdommen stadig er der. Det vil 
jeg gerne understrege over for unge, 
kommende myelomatoselæger, siger 
Carsten Helleberg.
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