29 juli 2021, betreft ziekte Waldenstrom.

Beste lezers, januari 2007 ( ik was 65 jaar) werd bij mij de ziekte van Waldenstrém geconstateerd
IgM 34.6. Gestart met milde dosis Leukeran 2mg/max 4 mg per dag, In juni 2009 IgM 7 4, gestopt
met Leukeran, verder gedaald naar juni 2011 IgM 0.77! Helaas is de ziekte ongeneeslijk en vanaf
die datum vertoonde het IgM een langzame stijging naar juni 2021 IgM 18.0. Ik heb 12 jaar geen
medicatie gehad. Ik voel me nog steeds uitstekend. De reden voor mijn hematoloog om te starten
met behandeling is dat mijn Hb 6.9 is en dat ik mij hierdoor iets minder stabiel voel. Mijn
hematoloog schrijft nu de volgende medicatie voor: 7 dagen 16mg Leukeran per dag, 3 weken rust,
daarna opnieuw 7 dagen 16 mg per dag etc, in combinatie met of daarna Rituximab-bendamustine,
zij verwijst naar studies in belangrijke medische tijdschriften. Dit voelt voor mij niet goed, ik lees
herhaaldelijk dat bij ouderen (ik ben nu 79 jaar) wordt aangeraden met de laagste mogelijke dosis te
starten en goed te volgen. De behandelwijze van destijds (ik woonde in het buitenland en ben
inmiddels jaren terug in Nederland) heeft uitstekend gewerkt, in aanmerking nemend dat ik 12 jaar
geen medicatie heb gehad! Mijn hematoloog weigert met mij mee te denken over een andere voor
mij passende behandeling! Ik vind het onbegrijpelijk dat zij zo'n zware medicatie/behandeling
voorschrijft, zeker nadat zij op 19 juli jl. nog schreef aan mijn huisarts: “Haar Waldenstrom blijft
gelukkig overigens heel indolent, behalve de anemie, geen duidelijke aan de ziekte gerelateerde
complicaties”. Bij aanvang ziekte heb ik 14 maanden Leukeran ingenomen, daarna geen medicatie.
Ik hoop dat lezers hun ervaringen inzake medicatie Leukeran, bijv. de tijdsduur van inname,
tijdsduur tussen meerdere behandelingen met Leukeran, resultaat, met mij willen delen en mij evt.
kunnen helpen bij het zoeken naar een hematoloog met een ruimere denkwijze en die bereid is met
mij mee te denken inzake mijn behandeling. Hartelijke dank.

vriendelijke groet Marije Heuschen, ik ben woonachtig in omgeving Nijmegen.
roording.spanje@gmail.com



