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Evas behandling var en

selvhenter!

Eva Mgller og hendes mand rejste til Tyskland og betalte selv for en
CAR-T-behandling til Eva. Forlgbet gik godt, men det var ikke uden
komplikationer, og opholdet i Tyskland blev en del leengere end planlagt.

Af Pia Olsen

En aften, hvor Eva Mgller og hendes
mand, Peter Langkjzer, sad og sa tv,
var der pludselig et indslag med en
myelomatosepatient, der havde brug
for en behandling, man kun kunne
kebe sig til i udlandet. Eva og hendes
mand spidsede grer, for Eva var
myelomataosepatient, og efter bare
tre ar med sygdommen, allerede i
anden behandlingslinje.

- Det var farste gang, vi hgrte om
CAR-T. Det synes vi lgd interessant,
for jeg havde veeret igennem hgjdosis
kemobehandling med stamcelle-
stptte. Og det gav mig tre gode ar,
men sa matte jeg i gang med lenali-
domid og dexamethason. Jeg vidste,
at min sygdom ville udvikle sig, sa
for os var det meget interessant at
finde flere behandlingsmuligheder,

fortaeller Eva Mgller, der fik konsta-
teret myelomatose i 2020.

Dagen efter tv-indslaget ringede
Eva Mgller til formanden for Dansk
Myelomatosefarening, Carsten Levin.

- Jeg ringede til Carsten for at fa
information om CAR-T-behandlingen,
og det var heldigt, for det vidste han
rigtic meget om. Han opfordrede os
til at se videooptagelsen fra Dansk
Myelomatosefarenings seminar, hvor
den tyske professor Herman Einsele
fortzller om CAR-T. Det var heldigt,
at han gjorde det, for det blev min
redning, siger Eva Mgller.

Hun og hendes mand fik set videoen,
og den gjorde indtryk.

- Efter vi havde set videoen, beslut-
tede Peter og jeg, at den behandling
matte vi vide mere om. Vi ringede

straks til Wiirzburg universitetshos-
pital i Tyskland, hvor de giver CAR-T-
behandlingen, og traf en aftale. Bare
et par dage efter tog vi et fly til Tysk-
land for at fa en samtale pa hospita-
let, fortzeller Eva Mgller.

Eva Mgller og hendes mand kom
hjem og var fast besluttede pa, at
CAR-T var den behandling, som Eva
skulle have.

- Det lgd totalt fornuftigt, da den
tyske professor Leo Rasche forklarede
om behandlingen. Sa vi tog direkte
hjem og kontaktede Rigshospitalet,
hvor jeg gik til behandling, fortzeller
Eva Mgller.

Eva Maller er taknemmelig for at
hun har féet en behandling, der
kan give hende mere af det
dejligt liv. Foto: Carsten Levin.
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Det tog 5 timer at fa hostet T-celler.
Foto: Privat.

- Pa Rigshospitalet matte de ikke
anbefale mig behandlingen, da den
pa det tidspunkt ikke var godkendt i
Danmark. Men de var meget positive
i forhold til at arbejde sammen med
lzgerne i Tyskland, fortzeller Eva
Mgller.

Afsted til Tyskland
| begyndelsen af maj tog hun og
hendes mand afsted til Tyskland.

- Inden behandlingen skulle jeg
undersgges meget grundigt. Alt blev
unders@gt, jeg blev scannet, og mit
hjerte blev undersggt. Det hele hand-
lede om, at de skulle vaere sikre pa,

- Min knoglemarv holdt op med at
virke. Den holdt op med at producere
blodplader. Og det var l2gerne mildest
talt ikke szerlig begejstrede for. De
gav mig sa blodplader, og jeg fik
indspragjtninger i maven, der skulle
styrke mit immunforsvar, forklarer
Eva Mgller og tilfgjer, at hun pa trods
af situationen havde det nogenlunde,
men var meget traet.

- Problemet med min knoglemarv
viste sig at vaere, at jeg havde faet
hgstet sa mange T-celler, at da jeg
fik mine genmanipulerede T-celler
tilbage i kroppen, var der for mange.
Det var for voldsomt for kroppen, og
der opstod en inflammation i knogle-
marven. Hvis man far for mange
CAR-T-celler, sa overbelaster det
systemet, sa jeg fik ogsa medicin,

Eva Maller nyder en stund
i solen i mellem behandlingerne,
i Tyskland. Foto: Privat.

- Man kan ikke se myelomatosen i
mine prgver. Og bortset fra det med
svampen i lungen har jeg det rigtig
godt. Jeg er begyndt at ride igen, og
jeg gar til pilates. Og jeg har det
fantastisk, siger en glad Eva Magller.

Det kostede pensionen

Evas behandling har kostet fem
millioner kroner, som xgteparret selv
har betalt.

- Det er mange penge, og min mand
0g jeg har brugt vores pensioner pa
det. Men hvad er alternativet? Vi
talte om det inden. Vi kan ikke spise
mere, end vi gar, og vi har ikke behov
for flere materielle ting, sa vi valgte
at investere i et lengere og godt

liv. Familie og venner har bakket os
op i vores beslutning og under hele
forlgbet, siger Eva Mgller.

Legerne i Tyskland bekrzftede =gte-
parret i, at det var en god beslutning.

- Legerne fortalte os, at med den
hastighed mine lette kaeder steg,

sa havde det ikke varet lznge, for
den medicin, jeg var pa i anden linje,
ikke kunne klare sygdommen. Sa der
skulle ske noget for at holde syg-
dommen i skak, siger Eva Mgller, der
haber pa gode ar forude.

Eva Maller er begyndt at ride igen, selvormn det endnu ik

at min fysiske tilstand var god nok til
behandlingen. Jeg fglte mig meget
tryg i det hele og oplevede, at de var
meget professionelle, fortzller Eva
Mgller.

Fgrste trin i behandlingen gik i gang.

- Jeg fik hgstet T-celler, det tog fem
timer. Jeg |2 bare i sengen imens, og
det hele var meget stille og roligt,
siger Eva Mgller, som ikke kunne
starte direkte pa behandlingen.

- Det tager otte uger at genmani-
pulere T-cellerne, og i mellemtiden
skulle jeg sa have det, de kalder
bridging-terapi. Det skulle jeg have,
fordi mine lette kaeder var lidt for
haje, og de ville forsgge at fa dem
ned med en mild form for kemo for
at forbedre vilkarene for den CAR-T-
behandling, der hedder Cilta-cel, som
jeg skulle have. Bridging-terapien
bestad af forskellige former for kemo.
Der hang syv flasker pa det stativ,
som jeg var tilsluttet. Det sa lidt vildt
ud, men jeg blev ikke slgj af behand-
lingen, og man taber heller ikke haret
af det, fortzeller Eva Mgller.

Hjemme igen

Efter bridging-terapien rejste Peter
og Eva hjem igen. Pa Rigshospitalet
tog de prgver for at se, om Evas lette
kaeder var faldet nok.

- Mine lette kaeder var desveerre

ikke faldet nok, sa vi tog tilbage til
Tyskland, hvor jeg sa fik yderligere
ti dages bridging-terapi. Og denne
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der skulle deempe cellernes aktivitet,
fortzeller Eva Mgller, der sjxldent var
alene pa hospitalet.

- Det var lang tid, vi var der, men
Peter var hele tiden hos mig. Egentlig
synes jeg ikke, det var sa svart at fa
tiden til at ga. Vi leste bagger og
spillede spil. Det var en keempe statte,
at Peter var der. Jeg har nok verdens
sgdeste mand, siger Eva Mgller.

Off the ice
Det tog legerne over en maned at fa
Evas knoglemarv til at virke igen.

- Jeg fglte mig egentlig tryg under
hele forlgbet, men sa en dag kom
l2gen og sagde, at nu var vi "off the
ice again”. Og der ma jeg indrgmme,
at jeg blev lidt overrasket. Jeg sagde

- Min mand er 82 ar gammel, og jeg
er 74 ar gammel, sa jeg beder ikke
om evigt liv, men hvis jeg kan fa nogle
gode ar uden bivirkninger, sa er jeg
lykkelig for det. Jeg faler mig heldig,
at vi kunne skaffe pengene, siger Eva
Mgaller.

Alle burde have adgang til CAR-T
Eva forstar ikke argumentet med, at
CAR-T-behandlingen er for dyr. Hun
mener, at danske patienter burde
have adgang til CAR-T allerede i
forste linje.

- Jeg tror, vi kan spare penge ved at
give CAR-T i fgrste linje. Da jeg fik
hgjdosis kemo med stamcellestgtte,
fik jeg efterfglgende indsprgjtninger,
der kostede 50.000 kroner stykket.
Og det er et enormt langt forlgb med
masser af bivirkninger, der ogsa skal
behandles. Og det koster masser af
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gang kom de lette kaeder ned pa et
acceptabelt niveau, fortzller Eva
Mgller, der havde det godt under hele
forlgbet.

- Jeg var oppegaende og tog bad, gik
ture og spiste under hele forlgbet.
Det var en meget stor forskel fra da
jeg fik hgjdosis kemo med stamcelle-
stgtte, siger Eva Mgller.

Behandlingen forts=tter

Eva og hendes mand rejste tilbage til
Tyskland igen, og denne gang var det
for at fa T-cellerne tilbage.

- Det var en forblgffende lille pose
med genmanipulerede T-celler, jeg
skulle have tilbage. De Igb bare ind i
kroppen stille og raligt. Og nar man
sa har faet dem, gar der fem dage,
fgr man bliver slgj, men man bliver
overvaget hele tiden. Min mand boede
pa det tidspunkt pa et hotel i nzer-
heden af hospitalet, men han var hos
mig hele dagen, forklarer Eva Mgller.

Der opstar komplikationer
Der gar dog kun et par dage, fgr Eva
bliver syg.

- Jeg fik feber og blev slgj, siger Eva
Mgller.

Efter planen skulle Eva og hendes
mand veere blevet i naerheden af hos-
pitalet i seks uger efter behandlingen,
sa lgerne kunne holde gje med
eventuelle bivirkninger. For Eva endte
det med, at hun var indlagt det
meste af de seks uger.

ke er et halvt dr siden hun fik CAR-T. Foto: Carsten Levin

0gsa til legen, at jeg ikke havde
opfattet, at vi var “on the ice”, for-
teeller Eva Mgller, som endte med at
tilbringe tre maneder i Tyskland.

- Mit immunforsvar var helt i bund,
sa jeg fik svamp i den ene lunge,

og den ville de gerne lige have styr
pa. Jeg har stadig svamp i lungen

i dag, hvor jeg har varet hjemme |
fire maneder. Det tager tid at slippe
af med den. Jeg far behandling mod
svampen i lungen pa Rigshospitalet,
hvor de har varet helt fantastiske
til at arbejde sammen med de tyske
lzeger under hele forlgbet, fortzeller
Eva Mgller.

Der er ikke spar af myelomatose
hverken i Evas blodpraver eller ved
en PET-CT-scanning.

penge. Pa hospitalet i Tyskland
behandler de hundrede personer om
aret med CAR-T, og de har ikke haft et
eneste tilbagefald i syv ar. Det sparer
penge, fortzeller Eva Mgller og tilfgjer,
at det ogsa handler om livskvalitet.

- Da jeg var pa dexametason, sad
jeg ofte bare pa skgdet af Peter og
gred. Jeg havde det frygteligt, og jeg
havde generelt mange bivirkninger.
Efter min CAR-T-behandling er det
eneste, medicin jeg far, immunglo-
bulin til styrkelse af immunforsvaret.
Det far jeg hver fjerde uge, og sa
tager jeg dagligt en kalkpille. Og min
mand og jeg har det sa dejligt, siger
Eva Mgller.

Eva Mgller og hendes mand Peter
Langkjeer var hjemme igen den 5.
oktober 2024, som ogsa var Peters
82-ars fgdselsdag.

Livet har

slet ingen pris

Evas pargrende og medfglgende egtemand, Peter Langkjzer, oplevede
hele forlgbet pa naert hold og alligevel fra en lidt anden vinkel end Eva.

Foto: Privat.

Af Pia Olsen

Det har veeret en lzrerig, spendende
og til tider nervepirrende oplevelse
at folge med pa sidelinjen for Peter
Langkjer.

- Jeg erjo ikke syg, men jeg var ogsa
i en slags behandling. Det var den
franske kok pa mit hotel, der tog mig
i behandling. Vi ordnede verdens-
situationen over en fadal hver aften,
nar jeg kom hjem fra hospitalet, for-
teeller Peter Langkjeer.

God behandling

Peter Langkjzer var imponeret over
den behandling, de begge fik pa
hospitalet.

- Jeg oplevede leger og personale
som meget professionelle. Deres
kommunikation var veltilrettelagt.
Jeg var imponeret over, hvordan de
behandlede Eva. Deres tilgang var
meget menneskelig, og de var meget
kommunikerende, sa vi begge var
trygge og falte os tilpas i situationen,
siger Peter Langkjr.

Overraskelser var der ogsa nogle af.

- Jeg var noget overrasket over de
kraftige bivirkninger, da hendes
knoglemarv holdt op med at virke.
Jeg kunne godt se, at laegerne blev
noget sammenbidte og meget vel-
organiserede. Og selvom de ned-
tonede alvoren, kunne jeg meerke, at
det var helt galt. Men samtidig var
jeg tryg i, at de gjorde alt, hvad de
kunne, fortzller Peter Langkjzer.

Tiden foltes ikke lang

Tre maneders ophold i Tyskland kan
lyde af lang tid, men Peter Langkjzer
oplevede ikke tiden som lang.

- Jeg havde egentlig ikke sa meget tid
at sla ihjel. Der skete meget omkring
Eva, som jeg skulle holde styr pa. Og
sa skulle jeg ogsa bare vaere der og
sgree for hyggen. Maden pa hospita-
let var ikke szerlig god, sa jeg sgrgede
for take away, og vi spillede spil og
hyggede. Det glder om at lave
noget, der Igfter tankerne vk fra

de marke bekymringer, siger Peter
Langkjzer.



