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Kare laesere

Et nyt ar er oprundet. For os som patienter
med en uhelbredelig kreeftform er ankom-
sten af 2017 en god nyhed, for det er altid
godt nyt at fa lov til at opleve endnu en
omgang med raketter, radhusklokker, Vaer
velkommen og Der er et yndigt land.

| vores yndige land er der heldigvis stor
lighed. Dette bgr ogsé geelde i forhold til
hurtig diagnose, uanset om man lider af en
folkesygdom eller noget mere sjaeldent
som myelomatose. At dette ikke altid er
tilfaeldet ses ved, at vi ofte er alt for laenge
om at fa vores diagnose. Kostbar tid spildes
inden behandlingen kan begynde, og det
skyldes ganske ofte, at den praktiserende
leege ikke genkender symptomerne.

Pa en konference om tidligere diagnostice-
ring af sma og sjeeldne sygdomme, som
Myelomatoseforeningen var medarranger
af, lovede de deltagende politikere at traekke
i arbejdstgjet og finde ud af, hvordan den
praktiserende laege kan fa bedre adgang
til haematologisk ekspertviden, nar en
patient dukker op i konsultationen igen og
igen med infektioner, smerter, traethed,
knoglesmerter og ondt i ryggen.

| det hele taget bar det veere et advarsels-
tegn for leegen, at en patient pludselig
kommer meget hyppigere. Det er nemlig
en adfeerd, der naesten altid gar forud for
en kreeftdiagnose. Lees om konferencen
pa side 20-22.

Mere lighed i adgangen til behandling
er et tema for det nye Medicinrad, der
netop har aflast RADS og KRIS. De to
formeend lover, at de vil arbejde for, at
der i endnu hgjere grad bliver lige adgang
til den bedste behandling, uanset hvor i

landet man bor — ogsa nar man lider af en
sjeelden sygdom som myelomatose, hvor det
af og til kan veere ngdvendigt for leegen at
ordinere andet end de anbefalede standard-
behandlinger, fordi sygdommen er forskellig
fra patient til patient. Lees om Medicinradet
og hvad det betyder for os pa side 16-17.

Nar syge mennesker med sveekket immun-
forsvar samles pa haematologiske flersengs-
stuer og deler toilet, opholdsstue, saftevand,
kaffekander og madbuffet, sa er det naesten
umuligt, at vi ikke far "gleede” af hinandens
smitsomme sygdomme. Ofte er vi jo indlagt
netop pa grund af en infektion. Laes om
hospitalsinfektioner og hvordan vi undgar
dem pa side 18-19.

Og lees pa side 9 om, hvordan du kan for-
berede dig, hvis du skulle fa brug for en
hjertestarter.

Laes ogsa patient og fysioterapeut Thomas
Borups fine beretning om sin sygdom,
diagnose og dobbelte hgjdosisforlgb med
stamcellestotte dette efterar pa side 10-14.

Endelig ma du ikke ga glip af Myelomatose-
foreningens konference den 10.-12.marts
for patienter og pargrende pa Hotel Comwell.
Lees om tilmelding pa side 6 og se program-
met pa side 7. Vel mgdt!

Rigtig godt nytar og god laeselyst,

Redaktionen
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Nyt fra bestyrelsen

af formand Kaja Schmidt

Forst lidt om besty-
relsens foretagsom-
hed november og
december 2016.
Der blev afholdt 2
dages tovholdermade
i starten af november
= maned i Nyborg, som
bestyrelsen denne gang deltog i.

Tovholdermgder bliver holdt to gange arligt,
for at tovholderne kan udveksle erfaringer,
blive inspireret og fa supervision og coach-
ing pa den opgave det er, bade selv at veere
syg eller pargrende, og samtidig kunne
rumme og veere til stede for de andre med-
lemmer i netveerksgrupperne. Det var et
godt made, hvorfra vi gik hjem med fornyet
energi.

Livskvaliteten ligger i bund hos myeloma-
tosepatienter, nar der sammenlignes med
andre kreefttyper og haematologiske kreeft-
typer. Emnet blev belyst pa et Livskvalitets-
symposium for haematologiske sygeplejer-
sker, hvor to bestyrelsesmedlemmer deltog.
Leege Lene Kongsgard, der holdt opleeg
ved seminaret 2015 om myelomatose og
livskvalitet, arbejder nu pa Ph.d. herom.
Hun bidrager samtidig til udviklingen af en
app til smartphone om livskvalitet ved mye-
lomatose, og mener livskvalitetsdata skal
inddrages i tolkningen og beslutningen af
behandling.

Foreningen deltog, fordi vi gerne vil bidrage
med viden om myelomatose og livskvalitet.

Den 24. november var der konference om
sma sygdomme i Den Sorte Diamant.
Arrangementet blev til efter spargeskema-
undersggelsen blandt myelomatose - og
leukeemipatienter fra foraret 2015. Denne
unders@gelse viste tydeligt, at der er ringe
kendskab til symptomerne pa myelomatose,
og at der gér lang tid fra ferste lsegekontakt
til diagnosticering af mange haematologiske
sygdomme.

Se artikel om konferencen pa side 20.

Formand og neestformand har veeret til
patientforeningsmagde i Kraeftens Bekaem-
pelse i Kabenhavn, et made der afholdes
for alle kreeftpatientforeninger i Danmark
fire gange arligt. Her bliver foreningerne
orienteret om KB's arbejde og tiltag.
Desuden bliver de emner, som foreningerne
mener er aktuelle, taget op. For tiden taler
vi meget om samarbejde med medicinalindu-
strien, Kreeftens Bekampelse og paraply-
organisationen Danske Patienter. Det er
uhyre vigtigt at folge de etiske retningslinjer
herom.

Dansk Myelomatoseforening er meget
opmaerksom pa at overholde alle regler til
punkt og prikke, og vi sgrger for, at oplys-
ninger om al stette vi far - samt vore sam-
arbejder - ligger pa vor hjemmeside, sa
det er helt transparent, hvilke aktiviteter
pengene gar til.

Desuden ligger det os meget pa sinde, at
patienternes interesser bliver varetaget pa
allerbedste vis i Medicinradet, der har aflast
RADS og KRIS pr. 1. Januar 2017.

Bestyrelsen er i gang med planlagning af
naeste ars folkemade, hvor vi igen deltager
med 3-4 personer. Vi synes, vi fik stort
udbytte i 2016 i form af opmaerksomhed
omkring vores sygdom. | ar far alle kreeft-
patientforeninger bl.a. mulighed for at
veere med i Kreeftens Bekeempelses telt,
saledes at der bliver mere fokus pa de
enkelte foreninger.

Ligeledes er de sidste forberedelser i for-
bindelse med forarets konference ved at
veere pa plads. Vi haber at se rigtig mange
medlemmer og deres pargrende.

Find information om tilmelding pa side
6 her i bladet eller pa vores hjemmeside
www.myelomatose.dk

Jeg ensker hermed jer alle et rigtigt godt
2017!



Kom til konference i Kolding

Deltag i en hyggelig og givende weekend-konference
med hotelophold og fuld forplejning
den 10.-12. marts 2017

Det er med stor gleede at Dansk Myelomatoseforening nu kan invitere til vores arlige
konference for patienter og pargrende, som i ar foregar pa Hotel Comwell i Kolding.

Kom og veer med til at praege denne indholdsrige weekend sammen med andre i samme
bad i hyggellige rammer. Det kan veere en stor lettelse at opdage, at man ikke er alene,
lyder opfordringen fra bestyrelsen.

Der vil vaere et godt fagligt program med foredrag om myelomatose, om behandling og om
at leve med sygdommen. Og der vil vaere workshops samt et hyggeligt socialt program
med god mad, samveer, festmiddag og underholdning. Det hele koster kun en egenbetaling
pa 600 kr. pr. person.

Om sgndagen fra 11.30 til 13 er der generalforsamlingen i Dansk Myelomatoseforening.
Der er ankomst til Comwell Kolding, Skovbrynet 1, fredag den 10. Marts fra 14-15.
Hvert medlem kan invitere max. 1 person med, som man deler veerelse med.
Tilmeldingen vil vaere efter "farst til malle” princippet, men geelder forst efter modtaget
betaling. Hvis der er flere tilmeldte end vi har plads til, vil vi oprette en venteliste

Ud over egenbetalingen vil opholdet veere gratis. Dog er drikkevarer for egen regning.
Transport til og fra konferencen er ligeledes for egen regning.

Valg/registrering af hvilke workshops, | @nsker at deltage i, sker ved ankomst.
Tilmelding, som er bindende, kan ske via mail, brev elle telefonisk til Anne-Grethe Winther
pa telefon +45 27 27 66 61.

Adresse: Bakkevej 32, 4350 Ugerlgse

Mail: Kasserer@myelomatose.dk

Tilmelding senest den 10. februar 2017. Betaling via MobilePay pa +45 27 27 66 61;
Netbank pa reg: 6060 konto: 4362743 eller vi kan sende et girokort. Nar betalingen er
registreret, sender vi en bekreaeftelse pa tiimeldingen enten via post eller mail.

Spergsmal vedrgrende tilmeldingen til Anne-Grethe Winther, tif: +45 27 27 66 61.
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Konferenceprogram

Fredag den 10. marts 2017:
KI. 14.00 — 15.30 Ankomst og indkvartering og kaffe/the

KI. 15.30 Velkomst

Kl. 15.45 - 17.30 Hvordan hjaelper vi hinanden,
nar livet bliver sveert?
Ved Ole Raakjeer, praest

KI. 19.00 Middag + samveer

Lardag den 11. marts 2017:

KI. 07.00 — 09.00 Morgenmad

KIl. 09.15-09.30 Godmorgen

KI. 09.30 - 12.00 Workshop 1092 Livet med myelomatose

Workshop 1 Myelomatose generelt
Ved laege Agoston Gyula
Szabo, Vejle Sygehus

Workshop 2 Nye behandlinger

Ved Torben Plesner, ’
Vejle Sygehus
Kl. 12.00 Frokost

Kl. 14.00 — 17.00 Workshop 3, 4 og 5 inklusiv 25 min kaffe/the pause

Workshop 3 Senfolger
Ved Rikke Helsted og
Marianne Nord Hansen

Workshop 4 1) Alternative behandlingsmuligheder
og arbejde i ICAK ved Berit Wheler

2) En patients historie

Workshop 5 1) Parerende - inddragelse
og udfordringer
Ved Helge Lassen, iy

psykolog

2) Samtalegrupper ved Helge og Rikke

Kl. 19.00 Festmiddag og underholdning af Rattlesnakes
(fra kl ca. 20:30) ) !

Seondag den 12. marts 1217:

KI. 07.00 — 09.00 Morgenmad

Kl. 09.00 - 09.15 Godmorgen

KIl. 09.15-10.45 Fighter med og uden bold

ved handboldspiller Daniel Svensson

Kl. 10.45 - 11.30 Veerelserne forlades

Kl. 11.30 — 13.00 Generalforsamling

KI. 13.00 Frokost (sandwich incl.vand)
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Indkaldelse til ordinaer generalforsamling

Indkaldelse til ordinar generalforsamling i Dansk Myelomatose
Forening pa Hotel Comwell, Skovbrynet 1, 6000 Kolding.
Sendag den 12. marts 2017 kl. 11.30.

Dagsorden:
Valg af dirigent.
Formanden aflaegger foreningens arsberetning.
Kassereren fremlaegger foreningens regnskab til godkendelse.
Fastseettelse af kontingent.
Indkomne forslag. x)
Valg i henhold til vedteegterne.
Pa valg til bestyrelse 2 arig periode:
Ingelise Kvist.
Rikke Winther.
Kirsten S. Hansen.
Vakant.
Pa valg som suppleanter til bestyrelsen etarig periode:
Ove Nielsen.
Michael Lerche-Barlach.
Pa valg som intern revisor 2 arig periode:
Birthe Johansen.
Pa valg som suppleant for intern revisor 1 arig periode:
Steen Grenbom.
Pa valg som ekstern revisor etarig periode:
Kappelskov revision A/S
7. Eventuelt.

SR WN -~

x) Forslag, der gnskes behandlet pa generalforsamlingen, skal veere formanden i haende i
skriftlig form senest 8 dage for generalforsamlingens afholdelse.

Pa bestyrelsens vegne
Kaja Schmidt
formand

Pargrende - hvad ensker du dig?

| Dansk Myelomatoseforening afholder vi hvert ar et arrangement specielt
for parerende. Vi kender endnu ikke datoen for i ar, men vil gerne give alle
parerende mulighed for at byde ind med ideer til dagen.

* Har du et emne, du gerne vil here mere om?

* Mangler du viden om at veere parerende?

* Har du noget, du gerne vil tale med andre pargrende om?

Send dine forslag til parerendekontakt Rikke Winther pa mail:
bestyrelsesmedlem@myelomatose.dk
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Ved du hvor der er en hjertestarter naer dig?

Q) HJERTE!
STARTER

Af Michael Lerche-Barlach

At vide hvor den neermeste hjertestarter
er, kan veere nyttig viden og spare vigtige
sekunder, hvis du pludselig skulle sta i en
situation hvor du skal yde livreddende farste-
hjeelp til en person, som er faldet om med
hjertestop.

Rigtig mange af de ca 15.000 hjerte-startere
i Danmark findes i storcentre, offentlige
bygninger og -institutioner, idreetshaller,
banker, butikker og virksomheder, hvor der
dagligt feerdes mange mennesker.

Men desveerre er de ikke altid lige nemme
at fa gje pa, endsige nemme at fa fat i efter
lukketid, da langt de fleste af dem haenger
indendare

Heldigvis ses flere og flere hjertestartere,
som er monteret i skabe udendgrs - og
gudskelov for dét.

Skulle behovet imidlertid opsta, og neermeste
hjertestarter befinder sig pa den forkerte
side af en rude, og alle er gaet hjem, er det
OK at knuse ruden for at komme til hjerte-
starteren. | Straffeloven kaldes det Nadret
- og Nadretshandlinger er, jf. straffelovens
§ 14, straffrie.

Men fgr man gar sa drastisk til vaerks,
kunne det veere en god idé at orientere
sig om, hvor naermeste hjertestarter be-
finder sig. Det kan gares pa flere mader.
Man kan gere det til en vane at kigge sig
omkring hvor man faerdes.

Men det kan ogsé geres ved at down-
loade Trygfondens app, som er gregn og
hedder “Hjertestart”.

Den er gratis.

Med lokalitetstjeneste sluttet til mobil
telefonen (som de fleste har) kan du blot
trykke 1-1-2 i en akut ngdsituation, sa
kan alarmcentralen straks se, hvor du
befinder dig.

Du kan ga i appen, trykke pa Find
hjertestarter og se, hvor neermeste hjerte-
starter er i forhold til hvor du befinder dig.
| menuen Hjertelungeredning i app’en
finder du en udferlig instruktion i, hvordan
man yder korrekt livreddende farstehjeelp.
Den er rigtig nyttig at have pa sin tablet
eller mobiltelefon.

Her kan det veere rigtig nyttigt at udforske
app’en og veere fortrolig med den,
inden en eventuel ngdsituation skulle
opsta...;-)




Det er jo bare en kronisk sygdom, er det ikke?

Fysioterapeut Thomas Borup fik sin diagnose,
den dag han skulle holde sin 40-ars fadselsdag.

Af Thomas Borup

Jeg var uheldig at fa en knzeskade ved en
fodboldkamp i efteraret 2015. Efter et par
maneders ro var det blevet tid til at finde
Iabeskoene frem igen. Havde testet knaeet
inden min opstart med lgb (man er vel fysio-
terapeut), og det foltes fint, sa det var med
en vis gleede, at der igen skulle laegges pa
det konditionelle.

Derfor var skuffelsen ogsa ganske markant,
da jeg allerede efter 5 minutters lgb matte
ned at g3, fordi jeg var treet og havde en
underlig fornemmelse i brystkassen.

Hold da op, jeg har mistet meget form pa to
maneders pause, teenkte jeg. Efter at have
gaet lidt kunne jeg labe 5 minutter igen, men
efter 20 minutters Igb og gang var jeg treet,
og havde stadig den meerkelige fornemmelse
i brystkassen og jernsmag i munden. Det
er dog ikke unormalt med jernsmag i mun-
den, nar man er i darlig form, da der kan
briste nogle mindre blodkar i lungerne, nar
man belaster sig selv hardere end normailt.

Alvorlig sygdom var slet ikke et tema, jeg
teenkte pa, jeg var jo bare i darlig form.
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Jeg fortsatte med at lgbe og havde holdtrae-
ning pa min klinik, men oplevelsen blev ved
med at vaere den samme. Jeg kunne maske
lgbe et par minutter mere ad gangen, men
nok mest pga. steedighed og behovet for at
opleve lidt fremgang.

Til mine holdtraeninger (skitreening og golf-
hold) oplevede jeg ved hgijintensive gvelser,
at mine ben var helt faerdige, det faltes som
om blodforsyningen forsvandt kortvarigt,
men den kom relativt hurtigt tilbage igen.

Efter et par maneder med meget begraen-
set fremgang, matte jeg hellere ga til lsegen
og fa mine lunger og hjerte undersggt,
teenkte jeg, da det jo matte veere dér proble-
met 13, eftersom jeg havde den maerkelige
fornemmelse i brystet, jernsmagen i munden
og blev unormalt forpustet.

Udover symptomerne ved fysisk hard an-
strengelse, sa havde jeg det godt. Jeg havde
i januar 2015 kgbt min egen fysioterapiklinik
sammen med min makker Lasse, sa aret
havde budt pa en del arbejdstimer, men jeg
oplevede ingen begreensning ift. at sta op
tidligt og ga sent i seng.

Jeg fortalte min historie til min laege, der
ogsa fandt mine symptomer noget besyn-
derlige, hvorfor hun bestilte en masse blod-
praver og testede mit hjerte og mine lunger.

Om onsdagen, 2 dage efter blodprgver, fik
jeg de fgrste svar: Min blodprocent var
meget lav, og der var nogle tal, der var noget
forhgjede. Hun ville dog gerne tage lidt
flere tests, for at hun kunne veere sikker pa,
hvor hun skulle sende mig hen for videre
udredning.

Vi aftalte, at min laege skulle ringe fredag
morgen med de sidste resultater. Fredag
morgen ringede hun og fortalte, at jeg
havde en tid pa Aalborg Sygehus pa Heema-
tologisk afdeling og var henvist til udredning
med akut kreeftpakke.



Mange har undret sig over, at min laege gav
beskeden over telefon, men det var aftalen,
og det var ogsa mig, der pressede pa for,
at hun skulle give mig en forelgbig diagnose,
og den fik jeg: Myelomatose. Under telefon-
samtalen, som jeg modtog pa mit arbejde,
sa googlede jeg omgaende Myelomatose,
og det farste jeg laeste var “alvorlig kraeft-
sygdom”.

Fuck, nu der jeg tidligere end min sviger-
far, der dede som 43 arig, var min fgrste
tanke, og hvad nu med min kone og mine
to senner?

Min lzege fraradede mig at laese for meget
pa nettet. Hun syntes, jeg skulle gemme
mine spergsmal til lsegesamtalen mandag.
Jeg gik imod min leeges rad, men laeste kun
pa Myelomatoseforeningens hjemmeside.
Det gav mig en masse ro i kroppen, at det
ikke ngdvendigvis var en dgdelig diagnose,
jeg havde faet. Jeg fik en masse hab af at
leese om sygdommen, samt leese nogle af
de positive patienthistorier, der er pa siden.
Den fredag, jeg fik
diagnosen, skulle jeg

holde 40 ars fadsels-

dag for mine naerme-

ste venner. Skulle vi
holde fadselsdagen
eller skulle vi aflyse?
Heldigvis valgte vi at
holde fast i planen
om at holde fgdsels-

Jeg ved godt, at der
ogsa kan vare en
bagside, men det kan jeg
ikke bruge energi pa, da
jeg ikke kan styre bagsi-
den alligevel, men jeg kan
pavirke nuet og det liv,

masse positive tilbagemeldinger, der gav
en hel masse motivation. Jeg fik derved
startet positivt ud pa kommunikationen
omkring min sygdom, da jeg ogsa var ngdt
til at indgyde noget hab og positive tanker
til mine neermeste venner.

Jeg begyndte at laese om sygdommen
lgrdag formiddag, da temmermaendene
havde lagt sig, der var vist flere slags tem-
mermaend den dag. Da jeg havde laest en
del om sygdommen, fik jeg lavet et lille
resumé til mine geester fra dagen fer, sa
de ogsa blev lidt klogere pa diagnosen.

Mandag morgen pa Aalborg Sygehus var
der mgde med Henrik Gregersen fra Heema-
tologisk afdeling. Et positivt m@de, hvor jeg
var meget afklaret med mine forventninger:
Der skulle laves en specifik plan for mit be-
handlingsforlgb, jo mere specifik, jo bedre.
Jeg blev preesenteret for en meget konkret
plan, og faglte mig tryg ved Henriks argu-
menter, og jeg fik gode svar pa mine mange
spgrgsmal.

Ugen efter skulle jeg
starte op i behandling
med Velcade, Dexa-
metason og Cyclofos-
famid. Jeg skulle igen-
nem fire kure a to
uger og sa en uges
pause.

Forste kur gav nogle
bivirkninger i mund,

dagen. . ; . sveelg og tarme.

Det blev en noget SOM jeg lever i dag og i Friugen gav mig min
anderledes velkomst- morgen krop tilbage, alle
tale, da jeg fortalte - symptomer forsvandt
om dagens samtaler i den uge.

med min leege. Min laege ringede nemlig
igen senere pa formiddagen og inviterede
mig ned til en samtale i frokostpausen,
hvilket var rigtig godt for mig.

Mine venner blev naturligvis ogsa meget
bergrte af min fortaelling, og pa dette tids-
punkt vidste jeg meget lidt om sygdommen.
Jeg vidste, at jeg havde kreeft, og min forste
association med det ord er dgd, hvilket det
nok er for mange.

Det gode ved festen var, at jeg fik abnet
op for posen med det samme. Jeg fik en
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Jeg tenkte, at det da var til at holde til.
To uger med lette symptomer, og sa en uge
til at komme sig pa. Jeg skulle desveerre
blive meget klogere, og det allerede i
neeste kur.

Mit tarmsystem var lidt pavirket i den forste
kur, og det blev markant mere pavirket under
anden kur, hvor jeg ikke havde affering i
16 dage. Jeg blev indlagt for at fa hjeelp til
at f& gang i maven. Inden indleeggelse
havde jeg pravet med adskillelige maengder
Movicol, Laxoberal draber, samt de gode



almene kostrad omkring fiberrig kost og sves-
ker i flere varianter. Jeg drak ogsa Teabona
te, altsammen uden effekt.

Jeg fik lavet en rectoskopi for at sikre, at der
er ikke var noget patologisk i mine tarme.
Heldigvis var der ikke noget i vejen, men
hold da op hvor kan man blive utilpas af
manglende affgring. Leeger og sygeplejer-
sker og jeg selv troede, at jeg var forstoppet,
men MR-scanning viste ingen store knolde.

Der kom fgrst ro pa mig, da Henrik til stue-
gang kunne forteelle, at det var en bivirk-
ning ved Velcaden. De kunne fylde alt
muligt i dig uden effekt, da din tyktarm er
lammet af Velcade: Ferst nar Velcaden er
ude af kroppen, vil tarmen igen fungere.

Det var dejligt at fa klar besked, men ogsa
skuffende at andre leeger og sygeplejersker
ikke havde vidst det. Endvidere er det skuf-
fende, at der pa Aalborg Sygehus ikke er
mulighed for at fa specialkost, eller i det
mindste at blive tilbudt noget anderledes
kost. Det er som om kosten kun er fokuseret
pa patienter, der skal tage pa i veegt. En
meget fedtrig kost er ihvertfald ikke optimal
for en tarmpavirket patient, som jeg var.

Nu jeg er ved sygehuset, sa ma jeg udtrykke
respekt for det store stykke arbejde, der
bliver gjort for os pa sygehusene. Hvis
jeg skal naevne et omrade til forbedring,
sa er det kommunikationen pa afdelingen.
Som fysioterapeut, og helt sikkert ogsa
som sygeplejerske, bliver man uddannet
til at malrette sin kommunikation imod det
individ, som man er sammen med.

Pa en Heematologisk afdeling er der mange
2ldre mennesker, der har det sveert, og
derfor bliver kommunikationsformen aben-
bart ofte lidt humoristisk og vittighederne
bliver meget tohg-agtige. Det er selvfalgelig
gjort i den bedste mening fra sygeplejersker-
nes side, men det ligger langt fra den kom-
munikation, som jeg gnsker mig, og det
var der overraskende fa sygeplejersker,
der formaede at afleese. Jeg er helt enig i,
at der skal veere en god og positiv stemning
pa et sygehus, men kommunikationen skal
gerne veere tilpasset den enkelte.

Som konsekvens af mine tarmproblemer
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og mine ret markante fgleforstyrrelser i
fedderne, matte vi skaere ned i dosis af
Velcade. Det var ikke rart at skulle skaere
ned i Velcade, da jeg kunne se pa min
M-komponent, at tallet reducerede sig
maksimalt ved hver blodprgve. Men der
var ikke andet at gare.

| det resterende fase 1-forlab havde jeg det
egentlig ganske fint, selv om jeg godt kunne
maerke, at trestheden blev mere markant,
og jeg matte acceptere, at der skulle hviles
lidt mere i Igbet af dagen. Jeg formaede
dog alligevel at komme afsted til treening
i motionscentret flere gange om ugen, og
selvom det til tider var hardt at komme
afsted, sa var det altid godt at veere i gang.
Mine symptomer i fedderne var mindre,
nar jeg var aktiv, og min mave havde det
ogsa bedre efter aktivitet.

Mentalt var det ogsa en forngjelse at komme
afsted. Dejligt at veere ude af huset. Dejligt
at meerke, at jeg gjorde noget godt for mig
selv i et forlgb, hvor man til tider er lidt
statist og blot méa fglge med og habe pa det
bedste.

Jeg kom videre til fase 2, hvor der skulle
gives en gang kemo og hgstes stamceller.
Jeg har overhovedet ikke haft problemer
med kvalme, fraset de fem timer, hvor jeg
kastede op efter den ene kemo, som jeg
skulle have i fase 2. Stamcellehgsten gik
rigtigt godt, jeg fik hastet til to gange pa den
forste dag, sé jeg kunne tage hjem samme
dag. Nu havde jeg en tiltreengt pause inden
det store bjerg - hgjdosis kemo! | pausen
skulle der holdes ferie med familien og
hygges med venner til Nibe Festival. Begge
aktiviter gav en masse energi og motivation
til det naeste.

Man bliver jo informeret om mange uhyrlig-
heder ved hgjdosisforlgbet, og man forventer
nzesten at vaere indlagt i tre uger. S& man
er noget spaendt inden forlgbets start, hvor
der sker mange ting i uge 1 med indsaettelse
af Hickmann-kateter (ogsa kaldet CVK, Cen-
tralt Vene Kateter - red.), kemoen og stam-
celler retur.

Heldigvis kom jeg meget let igennem forlg-
bet, hvor jeg slap for infektioner, og kun
skulle have en pose med blodplader. Jeg



med andre.

redaktionen@myelomatose.dk

Har du lyst til at fortzelle din historie?
Bade i Myelomatosebladet og pa hjemmesiden myelomatose.dk bringer vi
jeevnligt parerende- og patienthistorier, hvor medlemmer deler deres historie

Har du lyst til at dele din historie, kan du enten skrive den selv - eller fa hjzlp
fra bladets frivillige journalist, der selv er patient.
Send din historie - eller send en mail og bed om hjaelp - til

var inde hver morgen til blodprgver, og
sygeplejerskerne var de fleste gange sgde
til hurtigt at checke mit kateter, séa jeg kun-
ne komme hjem, nar jeg havde faet tallene
fra mine blodpraver.

Jeg matte dog acceptere en enkelt overnat-
ning pa sygehuset, da en lzege mente, at
jeg skulle blive pa hospitalet, da mine hvide
blodlegemer var i 0. Det var jeg ikke enig i,
da jeg havde det godt, og alle andre fag-
personer snakker om vigtigheden af at veere
mest muligt i eget miljg, hvor der er mindre
infektionsrisiko. Men laegen var stejl i sin
beslutning, og lukkede diskussionen med
ordene “du kan jo dg af det her, og det kan
ga steerkt”. Det styrkede ikke trovaerdigheden
hos ham, men skabte i stedet nogen utryg-
hed hos os, hvilket var aergerligt.

Heldigvis fik vi igen en god snak med Henrik
Gregersen, der beroligede os. Sa jeg kom
overraskende let igennem hgjdosis-forlgbet,
og det bekreefter bare endnu engang, hvor
individuelle forlgbene kan veere, og én
overnatning og udskrevet efter 14 dage er
bestemt godkendt fra min synsvinkel.

Efter hgjdosis-forlgbet har fokus vaeret pa
at fa bygget noget muskulatur pa kroppen
igen og fa genskabt noget kondition. For
farste gang i mit liv har jeg haft tid (og be-
hov) for at traene hele kroppen op. Det har
veeret en god erfaring ift.mit job, og rigtigt
fedt at maerke, hvordan kroppen er blevet
steerkere og steerkere for hver uge. Det
forsvundne har er returneret stille og roligt,
det forsvandt faktisk ikke helt, harene for-
svandt dog mange andre steder.

Havde det store bjerg s& haft den gnskede
effekt? Jeg har igennem hele mit forlgb
responderet godt pa medicinen, nok specielt
Velcaden, som jeg var meget fglsom for,
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bade pa godt og ondt. Jeg habede selvfalge-
lig pa, at M-komponenten og kreeftcellerne
i knoglemarven ville komme i 0. Det lykkedes
desveerre ikke, M- komponenten faldt til 5
og knoglemarvsprgven viste stadig 4%.
Egentlig fine resultater, men stadig lidt
skuffende ikke at veere i 0.

Jeg blev efterfglgende tilbudt endnu et HDT
forlab. Henrik havde naevnt, at det var en
mulighed, hvis tallene ikke var helt i bund.
“Du skal selv bestemme, om du vil have en
omgang mere. Uanset hvad du beslutter,
sa er det det rigtige”, sagde han.

Det er jo dejligt med medinflydelse, men
lige nar det geelder medicin og effekten af
det, sa er man lidt pa bar bund. Henrik er-
kendte, at han kun kunne give lidt vag rad-
givning ift. anden runde HDT, da der endnu
ikke er studier nok, der paviser effekt af
denne behandling. Tanken er, at man vil
give kraeftcellerne endnu et ordentligt gok,
nu hvor de er langt nede.

Jeg gad virkelig ikke igennem endnu et for-
Iab, jeg skulle til at starte pa flere timer pa
arbejde, og jeg falte, at jeg lige havde faet
min krop tilbage igen. Kunne det betale sig,
hvis mine tal blot faldt med yderligere 1
eller 2? Hvilken konsekvens ville al den
kemo have for min krop i det lange lgb?
Hvad nu hvis jeg fik en infektion den her
gang? Jeg har spekuleret meget, men kom
frem til, at jeg hellere matte takke ja til
endnu et forlgb, for sa har jeg gjort alt jeg
kan for at fa bugt med sygdommen.

Andet hgjdosis-forlgb er ofte lettere end
forste gang, maske fordi man er mere
forberedt pa, hvad der skal ske.

Men mange patienter har ofte ogsa feerre
symptomer, det var ihvertfald den infor-



mation, jeg fik. Jeg vidste selvfalgelig, hvad
jeg gik ind til, men var alligevel noget be-
teenkelig, da det jo naesten ikke kunne ga
bedre end forste gang.

Forlgbet startede lidt uheldigt, da anaestesi-
leegen havde nogen problemer med at
anleegge Hickmann-katetret, s& det tog
naesten 4 gange det normale tidsforbrug
pa 10-15 minutter. Dagen efter fik jeg hgj-
dosis kemoen, og det startede fint, men
efter 5-6 timer begyndte jeg at fa feber, sa
jeg matte blive pa sygehuset natten over.

Heldigvis fik jeg ikke hgj feber, men havde
det ganske influenzaagtigt i 3-4 dage,
hvorfor sofaen og sengen var gode venner.
De seedvanlige symptomer med tarmpavirk-
ning og mund- og sveelgirritation kom ogsa
ret hurtigt. Efter 6-7 dage tiltog svampein-
fektionen i halsen, hvilket gav nogen smerter
og fjernede appetitten fuldstaendigt, men
jeg forsggte at drikke og spise flydende
kost, for jeg skulle jo have noget.

Pa niende dag fik jeg igen temperaturstig-
ning, men heldigvis lige ngjagtig ikke nok
til, at jeg skulle indlaegges. Pa 10. dag, som
lovet af laegerne, kunne vi se pa blodpre-
verne, at de hvide blodlegemer igen var
tilstede. Om eftermiddagen kunne jeg
meerke et boost i kroppen, som jeg har hgrt
andre tale om, men som jeg ikke oplevede
ved farste hgjdosis-forlgb.

Jeg kunne mzerke energien komme tilbage,
svampeinfektionen i halsen blev markant
bedre, appetitten kom tilbage. Helt utroligt
hvilken forskel jeg oplevede fra mandag
morgen pa vej pa sygehuset, og til mandag

eftermiddag efter den efterhanden obliga-
toriske middagslur. Nar det ferst gar fremad,
kan man hurtigt glemme de lidt hardere
dage.

For en uge siden fik jeg fijernet katetret.
Efter et par dage med let gmhed i brystet,
er traeningen genoptaget. Jeg kan meerke,
at jeg selvfalgelig har mistet noget udhold-
enhed, men foler ikke, at mine kraefter er
sa meget nedsatte. Jeg har tabt 6-7 kilo,
men havde ogsa taget lidt pa op til HDT
forlgbet, da jeg var forberedt pa et vaegttab,
sa der skal nok komme lidt pa igen, og ikke
ngdvendigvis allesammen. December skal
bruges pa genoptreening, og sa skal jeg i
Iobet af januar-februar forhabentlig stille og
roligt igang pa arbejdet.

Jeg er meget fortrgstningsfuld ift. min frem-
tid. Jeg skal leve, som jeg hele tiden har
gjort, og som jeg altid gerne har villet leve.
Veere positiv, spise fornuftigt og dyrke en
masse motion. Min familie bliver ikke umid-
delbart pavirket af min sygdom, vi kan stadig
gore alle de ting, som vi har dreamt om;
aktive ferier, skiferie, veere sammen til
sport og ellers bare leve et normalt liv.
Fordi det er “bare” en kronisk sygdom, som
jeg skal ga til kontroller med resten af mit
liv. Det er ihvertfald den indstilling, som jeg
er ngdt til at have, og den indstilling, der
hjeelper mig.

Jeg ved godt, at der ogsa kan veere en bag-
side, men det kan jeg ikke bruge energi pa,
da jeg ikke kan styre bagsiden alligevel,
men jeg kan pavirke nuet og det liv, som
jeg lever i dag og i morgen.

Motion - hvordan ger du?

begransninger at tage hensyn til.

af bladet.

Pa redaktionen synes vi, at det kunne vare dejligt at hore lidt mere om, hvordan
lzeserne tackler hverdagens udfordringer. Lad os dele hinandens gode ideer fx
til at fa bevaeget os. Motion er jo godt for os, men det kan vare ret svart at finde
en passende motionsform og at komme i gang, nar der er smerter og andre

Hvis du har knzekket koden og fundet de vises sten, eller bare har en god ide, sa
skriv til redaktionen@myelomatose.dk og del din succes.

Sa bringer vi laesernes bedste ideer og tips om at komme i gang med motion,
gode motionsformer for os og hvordan man motiverer sig selv, i naeste nummer




Kort nyt

Farvel knoglemarvsprgve

Det er ikke lige rundt om hjgrnet, men en dag
vil en almindelig blodprgve kunne erstatte
knoglemarvsbiopsier hos myelomatose-
patienter. Det viser et forskningsprojekt
ved Broad-instituttet med 24 myeloma-
tosepatienter. | projektet har forskerne op-
fundet en metode til at finde og teste de
myelomatoseceller, der cirkulerer i blodet.
De fandt de genetiske mutationer i blod-
cellerne, som man normalt ma tage en
biopsi af knoglemarven for at pavise, og i
nogle tilfeelde fandt de endda flere.

Nar den nye metode kommer, er fordelen
naturligvis, at vi slipper for de smertefulde
knoglemarvsbiopsier, men ogsa at lsegen
kan falge sygdommen meget taettere uden
ulempe for patienten. LE

Medicinradet klar

Med udnaevnelsen af de sidste to medlemmer
af Medicinradet er det klar til at treede i
unktion pr. 1. januar som planlagt.
Patienternes repraesentanter, som paraply-
organisationen Danske Patienter skulle
udpege, blev dels Direktgren for Kraeftens
Bekaempelse, Leif Vestergaard Pedersen
og dels Danske Patienters egen direktgr,
Morten Freil. LE

Lees mere om Medicinradet pa side 16-17

Ublu prisstigninger

| december kom det frem, at der netop er
kommet nogle helt ublu prisstigninger pa
Dexametason 40 mg og Melphalan (Alkeran),
der begge bruges til behandling af myelo-
matose.

Prisstigningen pa Dexametason skyldes
ifolge DR/Kontant, at Glostrup Apotek
ikke leengere ma fremstille pillen, da et
fransk selskab har faet markedsferings-
tilladelsen i hele EU. Det betyder, at pillen
er steget fra 4,65 kr til 149 kr. stykket, en
stigning pa 3.200 procent.

Alkeran produceres af et sydafrikansk
medicinalfirma, og de har for nylig haevet
prisen med 550 procent i Danmark. | Syd-
europa har prisstigningerne veeret hgjere,
helt op til 5000 procent, og den italienske
konkurrencestyrelse har derfor givet
medicinalfirmaet en kaempe bgde. LE
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CRISPR-kaplgb

Forskere i immunterapi spar, at der kommer
et kaplgb som rumkaplgbet om at komme
forst med en kur mod kreeft med CRISPR-
teknologien. Kinesiske leeger har netop
lavet de fgrste forssg med CRISPR pa
mennesker. Mange forsgg over hele verden
ventes de kommende ar.

Metoden er en avanceret immunterapi, hvor
genmutationer kan redigeres veek med en
slags molekylaer saks.

Teknologien, som ogsa er billig, spas at kun-
ne blive en kur mod mange kraeftformer.
Ogsa danske forskere er med pa vognen.
P& CCIT pa Herlev er man ifalge www.
videnskab.dk allerede i gang med at bruge
metoden i laboratoriet. LE

Nyt fra ASH

Fra den 3. til den 6. December 2016 holdt
American Society of Hematology (ASH)
sit arsmode i San Diego. Arsmadet er
traditionelt et tillgbsstykke for hsemato-
logiske forskere fra hele verden, og det
er ofte her, ny forskning om behandling af
myelomatose praesenteres fagrste gang.
Pladsen i bladet tillader ikke en lsengere
gennemgang af nyhederne, men helt kort
kan det forteelles, at der er 17 nye medi-
kamenter mod myelomatose pa vej de
naeste par ar.

For interesserede kan vi henvise til nyheder
pa dansk om ASH i Haematologisk Tids-
skrift, som har haft en journalist og en
fotograf pa ASH:
www.haematologisktidsskrift.dk

Og pa foreningens hjemmeside
www.myelomatose.dk har vi under nyheder
har lagt en raekke links til nyhederne fra
ASH. LE

Rehabilitering for myelomatosepatienter
REHPA - Videncenter for rehabilitering og
palliation - afholder i efteraret 2017 fire reha-
biliteringsophold, som er malrettet menne-
sker med myelomatose. Uge 38 og 40 er for
nydiagnosticerede, mens uge 44 og 46 er for
patienter med tilbagefald. Der bliver abnet
for ansggning i maj. Lees mere i naeste
nummer af Myelomatosebladet, som udkom-
mer i april. LE



Det ved vi om Medicinradet

Fra 1. Januar 2017 er det Medicinradet
under Danske Regioner, der bestemmer
hvilke leegemidler, der bliver godkendt
til standardbehandling af hvilke sygdom-
me. lkke godkendte lzegemidler kan dog
stadig anvendes efter konkret, lzegefaglig
vurdering. Der skal vaere lige adgang til
behandling, bade geografisk og ved
sma sygdomme.

Af Lisbeth Egeskov

| foraret 2016 besluttede Danske Regioner,
at et nyt medicinrad skulle aflease RADS
(Radet for Anvendelse af Dyr Sygehus-
medicin) og KRIS (KoordineringsRadet for
Ibrugtagning af ny Sygehusmedicin).

Dette er netop sket. Dog med den tilfgjelse,
at det stadig er KRIS, der i fgrste halvar
af 2017 tager stilling til ny sygehusmedicin,
indtil Medicinradet er kommet godt i gang
med arbejdet, forteeller den ene af de to
formaend for det nye rad, vicedirektgr pa
Herlev Hospital, Steen Werner Hansen.

Hans medformand er haematolog og leege-
faglig direkter pa Regionshospitalet
Horsens, Jargen Schgler Kristensen.

Da vi som myelomatosepatienter er afhaen-
gige af bade ny og dyr sygehusmedicin for
at leve bedre og laengere, pregver vi her at
forudsige, hvad Medicinradet kommer til at
betyde for os som myelomatosepatienter.

Hurtigere ibrugtagning

Uden en krystalkugle kan det veere sveert
med forudsigelser, men der er dog tegn p3,
at det kommer til at ga lidt hurtigere med at
fa godkendt ny medicin. Et af Medicinradets
arbejdsprincipper er nemlig hurtig ibrug-
tagning af ny medicin.

- Vi vil tilstreebe en sagsbehandlingstid pa
kun 3 maneder. Det vil opna bla. ved at
starte vores godkendelsesprocedure, far
EMA (EU’s laegemiddelstyrelse, red.) har
givet deres endelige godkendelse. Pa den
made kan vi forkorte behandlingstiden,
siger formand Steen Werner Hansen.
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Han papeger, at i tilfeelde, hvor det er kritisk
for en patient hurtigt at fa en ny medicin,
er der intet til hinder for, at patientens leege
kan bruge sin fri ordinationsret og give
medicinen, sa snart den har faet markeds-
faringstilladelse, og fer Medicinradet har
godkendt den til standardbehandling.

Mere sundhed for pengene

Det er ogsa af betydning for os, at Folketinget
ikke har palagt Medicinradet at prioritere
gkonomisk efter QALY (kvalitetsjusterede
levedr). Det gar man fx i Norge og England,
hvor man groft sagt prioriterer at godkende
dyr sygehusmedicin til de patienter, der
har udsigt til flest QALY, altsa de, som
forventes at leve kunne laengst og bedst
for pengene.

En sadan prioritering kunne have kedelige
konsekvenser for myelomatosepatienter,
der som gruppe ligger i bund med mailt livs-
kvalitet i forhold til andre haematologiske
patienter. Men der bliver altsa ikke tale om
at Medicinradet skal prioritere at fa mest
sundhed for pengene, men mere sundhed
for pengene.

- Hvis folketinget havde ment, at vi skulle
prioritere, havde de bedt os om at bruge
QALY, og det har de ikke, siger formand
Jargen Schgler Kristensen.

Hans medformand, Steen Werner Hansen,
eergrer sig over, at Danmark ofte betaler
mere for medicinen end de store lande i
Europa.

- Hvorfor skal vi betale mere for medicinen,
fordi vi er 6 millioner indbyggere og ikke
20 millioner? Det kan jeg ikke se logikken i,
og det vil jeg gerne diskutere noget mere
med  leegemiddelselskaberne,  siger
formanden.

Faglighed skal hgjnes

Ikke overraskende skal faglighed veere
grundlaget for Medicinradets virke. Dvs.
at der i endnu hgjere grad end i RADS og
KRIS kommer fokus pa evidens — altsa
videnskabelige beviser for virkning og



bivirkninger. Netop forholdet mellem virkning
og bivirkninger kommer radet til at laegge
stor vaegt pa.

- Fagligheden skal ogsa veere bedre end i
de eksisterende vejledninger. Vi har i dag
retningslinjer, der ikke er evidens for, fx i
hvilken behandlingslinje et bestemt leege-
middel hgrer hjemme. Der skal vi blive
bedre fagligt, men vi kan ikke lave det hele
om pa én gang, siger formand Steen
Werner Hansen.

Han understreger igen, at det fortsat vil veere
muligt at anvende behandlinger, der ikke
er godkendt som standardbehandling.

Det kraever blot en faglig vurdering fra den
leege, der gnsker at bruge sin fri ordina-
tionsret, siger han.

Uafhangighed og abenhed

Selv. om Medicinradet hgrer hjemme i
Danske Regioner, skal der vaere armslaeng-
deprincip. Dvs. at regionerne ikke kan
paleegge Medicinradet at foretage bestemte
afgerelser fx af gkonomiske arsager.

- Danske Regioner har ingen befgjelser
eller mulighed for indflydelse pa Medicin-
radets arbejde, siger Steen Werner Hansen.

Formand Jargen Scheler Kristensen forteel-
ler, at abenheden i Medicinradet bliver total
og at alle papirer bliver offentligt tilgeengelige.

- Det bliver sveert for Medicinradet at holde
noget for sig selv, og det er netop ogsa
meningen. Vi vil gerne have en dialog med
befolkningen om, om vi ger vores arbejde
rigtigt, siger han.

Fra patientside efterlyser formanden for
Danske Patienter, Morten Freil, at der ogsa
bliver abenhed om, hvordan Regionerne
bruger Medicinradets anbefalinger, og i
hvor hgj grad de falger dem.

Geografisk lighed og lige adgang

| forleengelse heraf vil Medicinradet ogsa
overvage, hvordan regionerne bruger
medicin, der ikke opnar godkendelse som
standardbehandling for at sikre mere geo-
grafisk lighed, s alle patienter far
ensartet og lige adgang til laagemidler.
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Formaendene for Medicinradet, Steen Werner
Hansen (t.v.) og Jergen Schealer Kristensen.

- Vi ved jo, at en RADS-anbefaling betyder,
at regionerne begynder at bruge medicin
ens, sa der bliver geografisk lighed. Men
vi ved ogsa, at der er store forskelle pa,
hvordan regionerne handterer brugen af
afvist medicin. Dette vil som noget nyt blive
fulgt i de regionale laegemiddelkomiteer,
for der skal altsa ogsa veere lige adgang
for patienterne til at blive behandlet med
medicin, der ikke er godkendt til standard-
behandling. Den enkelte leege skal kunne
bruge sin frie ordinationsret alle steder i
landet, siger Jgrgen Schgler.

Lighedstemaet og leegernes fri ordinations-
ret gar igen, nar det handler om behandlinger
til sma og sjeeldne sygdomme, hvor formaen-
dene for Medicinradet samstemmende
lover, at de vil veere meget opmaerksomme
pa, at sma patientgrupper ikke far ringere
adgang til behandling end patienter med
mere almindelige sygdomme.

- Ogsa pa dette omrade ma vi fastholde, at
laegerne har fri ordinationsret, og kan afvige
fra standardbehandlingen og bruge et leege-
middel, der ikke er godkendt, hvis de har en
faglig begrundelse, siger Jargen Schaler.

Folketinget har vedtaget de syv principper,
som Medicinradet skal arbejde efter:
Faglighed, uafhaengighed, geografisk
lighed, abenhed, hurtig ibrugtagning af
ny, effektiv medicin, mere sundhed for
pengene og adgang til behandling.

Denne artikel er skrevet pa baggrund
af konferencen "Medicinradets syv
bud”, afholdt af Dagens Medicin den
7. December 2016.




Undga at blive syg pa hospitalet

Myelomatosepatienter og andre med
svaekket immunforsvar bliver lettere
smittet end raske, bliver mere alvorligt
syge — og kan vare svarere at kurere.

Af Lishbeth Egeskov

Desveerre er det ikke unormalt for myeloma-
tosepatienter at komme hjem fra hospitalet
med andre sygdomme, bakterier og vira
end dem, man havde med, da man blev
indlagt. Og dem, man selv havde med, har
andre patienter maske faet med hjem.

Men hvad kan vi selv gare for ikke at sprede
smitte eller f& hospitalsbakterier med hjem?
Vi har spurgt hygiejnesygeplejerske Hanne
Hvingelby, Hospitalsenheden Vest i Holstebro.

Handhygiejne

- Alfa og omega i forebyggelse er god hand-
hygiejne med hyppig handvask og handsprit,
bade hos patienter, pargrende og naturligvis
hos personalet, forteeller Hanne Hvingelby.

- Det handler om at have en bevidsthed om,
at det man rgrer ved kan veaere forurenet
med mikroorganismer, man ikke kan se.
Det skal selvfglgelig ikke blive tvangspreeget,
men som patient bgr man spritte sine
haender af, nar man har rgrt ved noget, som
andre ogsa har rgrt ved. Det behgver ikke
veere hele tiden og lige med det samme,
men i hvert fald inden man spiser eller klgr
sig i gjet, siger Hanne Hvingelby.

De hyppigste infektioner hos
indlagte patienter

* Bleerebetaendelse

* Lungebetaendelse

* Sarinfektioner

* Blodforgiftning

Man skal som patient naturligvis ogsa
spritte haender af, hvis man har pillet naese
eller lige har rettet pa sit kateter, understre-
ger hun.

Og personalet skal spritte hazender bade
for og efter de rarer ved patienterne, ellers
kan smitten hurtigt spredes.
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Personalets ansvar

Hun ger opmeerksom pa, at det er persona-
lets ansvar at italesaette god handhygiejne
under indleeggelser og serge for, at pati-
enterne far den naevnte bevidsthed om
god handhygiejne. Det gaelder ogsa de
pargrende.

De hyppigste arsager til hospitals-
infektioner

* Norovirus (Roskildesyge)

* Colibakterier (tarmbakterier)

* lkke-resistente staffylokokker

- Det er vores opgave pa en professionel
made at informere alle, der kommer pa
stuen om god handhygiejne. Hos senge-
bundne patienter er det ogsa vores ansvar
at sgrge for, at de ofte nok far vasket og
sprittet haender, siger Hanne Hvingelby.

Hun forteeller, at det naturligvis ogsa er
personalets ansvar selv at have god hand-
hygiejne og god uniformshygiejne. Men
ogsa hygiejnen omkring udstyr, inventar,
senge og toiletter er personalets ansvar.
Infektionshygiejne handler i sidste ende
om patientsikkerhed.

Stil krav, rab op
Hvis man som patient ser tegn pa, at det
halter med hygiejnen, skal man ikke veere
bange for at rabe op, selv om det jo egentlig
ikke er ens ansvar som patient, understreger
Hanne Hvingelby.

- Stil spargsmal og stil krav. Det ma | gerne.
I ma fx godt bede en sygeplejerske om at
spritte sine haender af, inden hun rgrer ved
jer, hvis hun glemmer det, understreger
Hanne Hvingelby.

Pa samme made opfordrer hun til, at man
som patient beder om at fa gjort badevee-
relset rent af uddannet renggringspersonale,
hvis man selv eller en medpatient har haft
et uheld.

- Det kan veere greenseoverskridende at
stille den slags krav, men det er sa ok at
gere det, siger Hanne Hvingelby.



Hospitalsinfektioner som kraver

saerllge forholdsregler
* Clostridium Difficile (visse typer/alle
typer, regionerne har forskellige
regler)

* MRSA (Multi Resistent Staffylo-
coccus Aureus)

* Norovirus (Roskildesyge)

- Derfor ser vi desveerre jeevnligt epidemier
pa sygehusene. Der er 1 million viruspartikler
i en milliliter opkast eller affgring, og der skal
kun 50 viruspartikler til at gare en syg, sa
der skal ikke mere end en lille rest under en
negl til, for smittekarrusellen kerer, forklarer
Hanne Hvingelby.

Roskildesyge

Hun forteeller, at Roskilde-
syge eller Norovirus er den
mest smitsomme infektion
pa hospitalerne.

- Flersengsstuer med feelles toiletter ager
ogsa risikoen. Men faktisk er madbuffeten,
saftevandskanden, ugebladene, derhand-
tagene og alt andet, som mange rgrer ved,
lige s& smittefarligt som toiletterne, iseer
hvis man ikke er bevidst om hygiejne, siger
hun.

Fredagsslik. En “sgd” lille bakteriebombe til weekenden

MRSA og Clostridium Difficile
Immunsvaekkede patienter som fx myelo-
matosepatienter og andre haematologiske
patienter bliver generelt lettere smittet, nar
vi er indlagt, har tendens til at blive mere
alvorligt syge og kan veere sveerere at
helbrede.

- Det kan af og til veere hensigtsmaessigt
at give en immunsvaekket patient enestue,
selv om patienten ikke fejler noget af det,
der typisk udlgser isolation. Jeg tror ogsa,
at de nye sygehuse, der bygges med ene-
stuer vil formindske smitterisikoen, siger hun.
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Normalt udlgser MRSA og visse stammer
af Clostridium Difficile isolation, men iso-
lation er ifglge Hanne =

Hvingelby slet ikke Hygiene

det vigtigste tiltag E

mod smittespredning.

- Clostridium Diffiicile producerer sporer,
som kan overleve indtgrrede i stgv og pa
mgbeloverflader meget leenge. Derfor er
vores vigtigste vaben mod den bakterie
faktisk en god grundrengering, siger hun.

| modseetning til Clostridium Difficile, der kan
veere livstruende, giver MRSA normalt kun
mindre alvorlige hudinfektioner, men der
er meget fokus pa ikke at fa den resistente
bakterie spredt til fx operationspatienter,
forteeller Hanne Hvingelby.

Nar du er hjemme

* Hav altid handsprit i lommen eller

i tasken

Giv gerne hand, men sprit haender

inden du fx spiser eller kigr dig i gjet

Sprit af, nar du fx har kert med en

indkgbsvogn

Bliv vaccineret mod influenza og

lungebetaendelse

* Hvis du har en infektionssygdom,
informér hjemmeplejen, sa smitten
ikke beeres videre til andre

*

Nar du er indlagt
* Vask og sprit haender hyppigt
* Hav bevidsthed om, hvad bade du
selv og andre rarer ved
* Sprit af bade fgr og efter du tager
mad, saft osv.
Brug aldrig noget, der har vaeret
pa gulvet eller har rgrt ved urene
overflader

'd
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o
Clostridium Difficile



Find Zebraen: Vejen til tidligere myelomatosediagnoser
At opspore og diagnosticere sjeldne kraeftsygdomme i almen

SE\
i s

praksis er som at lede efter en zebra midt i en stor flok heste.

Af Lisbeth Egeskov

Hvis vejen til tidligere diagnosticering af
"sma” kreeftsygdomme som myelomatose
med knap 400 nye tilfeelde arligt skal hvile
pa en gget indsats fra de praktiserende
leeger, ser det ikke lovende ud.

Sadan ma den korte konklusion lyde efter
konferencen om opsporing og kendskab fil
sma sygdomme, som fandt sted den 24.
November i Den Sorte Diamant.

Repraesentanten for de praktiserende
leeger, Anders Beich, deltog i sin egenskab
af formand for Dansk Selskab for Almen
Medicin, og han mente ikke, at de
praktiserende leeger kan palaegges mere
arbejde, end de allerede har, for at kunne
stille tidligere diagnoser pa blodkreeft.

- Vikan jo ikke sidde i al-
men praksis og lzere hele
den haematologiske ordbog
udenad, sagde Anders

Beich, formand for Dansk
Selskab for Almen Medicin.

Adam Holm var ordstyrer og interviewede Kaja Schmidt, formand for Dansk Myelomatoseforening,

- Vikan jo ikke sidde i almen praksis og leere
hele den haematologiske ordbog udenad,
sagde Anders Beich, og begrundede det
med, at aimen praksis allerede er overbelastet
af fx akkrediteringsarbejde, og i det hele
taget mangler tid til efteruddannelse og til
at tage sig af de mere komplekse patienter.

Samtidig erkendte Anders Beich, der selv
er praktiserende laege pa Amager, at mye-
lomatose faktisk bliver overset i almen
praksis.

- Myelomatose er den kreeftsygdom, prak-
tiserende leeger skal taenke mere over,
sagde han.

Heste og zebraer

Morten Grgnbeek, direktar for Statens In-
stitut for Folkesundhed, papegede at sma
kreeftygdomme som myelomatose og leu-
kaemi risikerer at blive overset, alene fordi
de praktiserende leeger ser dem sa sjeeldent.

- Pa medicinstudiet laerer man naturligvis
om de sma sygdomme, men man glemmer
dem med tiden, hvis man ikke mgder dem.
Man leerer ogsa, at hvis man hgrer hovslag,
skal man taenke hest, ikke en zebra, fordi
der findes mange flere heste end zebraer.
Det er en af hurdlerne i forhold til tidligere
diagnosticering, sagde Morten Grgnbaek.



Og det har konsekvenser. Som formanden
for Dansk Myelomatoseforening papegede
i sin abningsreplik, sa gar der i gennemsnit
5-8 maneder, for en myelomatosepatient
far sin diagnose.

Og mens sygdommen tager til, oplever
patienten darlig livskvalitet, smerter og
andre symptomer, forgeeves leegebesgg
pa lsegebesgg, maske angst og maske ogsa
afvisning fra den praktiserende leege og
mistanke om hypokondri.

- En gennemsnitlig ventetid pa 6-8 maneder
for blodkraeft, som LyLe og Dansk Myeloma-
toseforenings undersggelse viser, betyder
ogsa noget for overlevelsen, fordi tumor-
byrden vokser imens, sagde Francesco
d’Amore, overlaege, dr. Med. og professor
i heematologi, Arhus Universitetshospital.

Kraeftsymptom nr. 1

Ifglge formanden for Folketingets Sundheds-
og Aldreudvalg, Liselott Blixt (DF), oplever
mange patienter med sma sygdomme, at
deres praktiserende leege ikke lytter til
dem, nar de kommer til lazgen igen og igen
med deres symptomer.

- Der skal veere et sted,
praktiserende laeger kan
henvende sig og fa rad om
diagnosticering af sjeeldne

den for Folketingets Sund-
hedsudvalg, Liselott Blixt.
(DF).

Administrerende direkter i Kreeftens Be-
kaempelse, Leif Vestergaard Pedersen,
fortalte, at selv inden for hyppige kreeftsyg-
domme som brystkraeft og tarmkraeft kan
diagnosen blive forsinket, hvis symptom-
billeder ikke er ngjagtigt som i leerebogen.

- Men vi ved, at der er én ting, der naesten
altid gar forud for en kreeftdiagnose, og det
er, at patienten eendrer adfaerd og gar hyp-
pigere til lsegen end normalt i perioden frem
til diagnosen, sagde Leif Vestergaard
Pedersen.

sygdomme, sagde forman-
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, Laeg nu maerke til de

patienter, der pludse-
lig kommer hele tiden, nar
de ellers aldrig plejer at
komme til l2gen. Og lyt
sa godt efter, hvad de siger.
DMF formand Kaja Schmidt.

- Sa det er en vigtig pointe, at et af de aller-
hyppigste symptomer péa kreeft er, at en
patient begynder at ga meget til laegen,
sagde han.

Lasninger

Men hvordan kan almen praksis blive bedre
til at opdage sma sygdomme og sende
patienterne videre i en fart, led spergsmalet
fra formanden for Sundheds- og Aldreud-
valget, Liselott Blixt.

- Vi skal gge kendskabet til de sma syg-
domme helt generelt, og sa skal vi give de
praktiserende leeger redskaber til bedre
at kunne diagnosticere sma og sjeeldne
sygdomme, mente formanden for Dansk
Myelomatoseforening, Kaja Schmidt.

Praktiserende leege Anders Beich gnskede
sig fgrst og fremmest bedre adgang til
haematologisk og onkologisk specialist-
radgivning, hvis de praktiserende laeger
skal kunne blive bedre til at opspore og
diagnosticere sma kreeftsygdomme tidligere.

- Det kan virkeligt sveert at fa gje pa zebraen,
nar man hver dag har et venteveerelse fyldt
med heste. Jeg kunne godt teenke mig, at
vi afprgvede, hvordan det kunne virke at
have en hotline til specialister i hver region,
sagde han.

Kan redde liv

At forbedre de praktiserende lsegers adgang
til specialistradgivning kan der veere god
fornuft i. Ifalge Leif Vestergaard Pedersen
er det i dag ikke noget seersyn, at prakti-
serende leeger bliver afvist, nar de henviser
patienter il kreeftpakkeforlgb, hvis patientens
symptomer falder lidt uden for kraeftpakkens
definitioner.



- Her mener jeg, at de praktiserende laeger
bliver svigtet af hospitalerne. Patienterne
bliver ogsa svigtet. Statistikken viser, at
overlevelsen hos patienterne hos de prak-
tiserende laeger, der flittigst henviser til
kreeftpakkeforlgb, er 7 procent starre,
sagde Leif Vestergaaard Pedersen.

Han talte derfor for, at hospitalerne med
deres specialviden skal ind over og stgtte
de praktiserende leeger mere.

Det var der bred opbakning til blandt bade
fagfolk og politikere.

Specialistviden

- Der skal veere et sted, praktiserende leeger
kan henvende sig og fa rad om diagnosti-
cering af sjaeldne sygdomme. Og vi er flere
partier, der gerne vil arbejde for at fa lavet
et pakkeforlgb for sjeeldne sygdomme,
sagde Liselott Blixt (DF).

- De praktiserende leeger skal have lettere
og hurtigere adgang til specialistviden pa
sygehusniveau. Vi fik jo en national strategi
for sma sygdomme i 2014. Nu ber det vaere
en feelles opgave at fa genereret mere
viden og fa delt den ud, sagde sundhed-
sordfarer for Venstre, Jane Heitmann.

- De praktiserende lzeger
skal have lettere og hurti-
gere adgang til specialist-
viden pa sygehusniveau,

sagde sundhedsordfarer

Jane Heitmann (V).

Konferencen om sma sygdomme
Konferencen om sma sygdomme var
sponsoreret af Janssen. Formanden
for Folketingets Sundheds- og Zldre-
udvalg, Liselott Blixt (DF) samt Patient-
foreningen for Lymfekraeft, Leukaemi
og MDS (LyLe) samt Dansk Myeloma-
toseforening havde inviteret.
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- Det er dagens vigtigste spargsmal, hvor-
dan sjeeldne sygdomme far den udredning,
de skal have. Jeg vil have, at alle skal have
en ordentlig indgang til sundhedsveesnet.
Nar de praktiserende laeger er sundheds-
systemets gatekeepere, kan det simpelthen
ikke nytte, at der er sa langt fra almen
praksis ftil regionen, sagde Flemming
Mgller Mortensen, sundhedsordfarer for
Socialdemokratiet.

- Diagnosticeringen af sma
sygdomme skal saettes
bedre i system, sagde sund-
hedsordferer Flemming
Mgller Mortensen (A).

Han var fortaler for at de diagnostiske
centre pa hospitalerne skal have udvidet
deres funktion og i hgjere grad ogsa veere
en ressource for de praktiserende leeger.

- Diagnosticeringen af sma sygdomme skal
seettes bedre i system, sagde han.

Lyt til patienterne!

Om stgtten til de praktiserende leeger skal
veere en hotline til kraeftleeger i regionerne,
en kreeftpakke for sjaeldne kraeftsygdomme,
tilfgjelser til specialeplanen eller de diag-
nostiske centre skal have udvidet deres
rolle, det hele - eller noget helt femte
- lovede politikerne, at de vil traekke i
arbejdstgjet for at afklare.

Det tilsagn fik DMF-formand Kaja Schmidt
til at slutte af med et tak for lydhgrheden til
politikerne - og en lgftet pegefinder til de
praktiserende laeger:

- Leeg nu maerke til de patienter, der pludse-
lig kommer hele tiden, nar de ellers aldrig
plejer at komme til leegen. Og lyt sa godt
efter, hvad de siger, sagde Kaja Schmidt.



Spundet i et net af omsorg
Som tovholder i en af Myelomatoseforeningens netvarksgrupper far
man inspiration og supervision og bliver passet rigtig godt pa, sa man
selv er klzedt pa til at passe godt pa deltagerne i gruppen.

Af Lisbeth Egeskov

Dansk Myelomatoseforening har pa under
10 ar faet skabt et unikt patientnetveerk over
hele landet. Her mades alle de patienter og
pargrende, der har lyst, nye som garvede,
i grupper og udveksler erfaringer, far snakket
ud, hygger sig og bliver klogere sammen.

Man mgdes typisk en gang i kvartalet, sa
det er ikke tidskreevende at deltage. Til
gengaeld kan man veere naesten sikker pa
at ga beriget hjem efter mgdet med andre
mennesker i samme situation. Mennesker,
der ofte bedre end familie og venner forstar,
hvad man fgler og siger, hvad enten man
er patient eller pargrende.

| hvert netvaerk er der to-tre faste tovholdere,
der har pataget sig opgaven med at lede
megderne, sgrge for forplejning og maske
en opleegsholder udefra. De s@rger ogsa
for at fa alle til at fele sig velkomne, tager
ansvar for, at alt foregar stille og roligt, og
tager hand om situationen, hvis nogen fx
er kede af det.

Tovholderrollen

For at kunne tage sig af andre, er det vigtigt,
at tovholderne selv er nogenlunde afkla-
rede med at veere patienter, og ikke er i
akut krise, forteeller netveerkskoordinator
Bibi Moe og tovholdernes faste supervisor,
sygeplejerske og terapeut Jytte Christensen.

- Hvis man som tovholder faler, at man i en
periode ikke har ressourcer til at rumme
andre og skal passe lidt pa sig selv, sa kan
man traede ud af rollen og blive almindelig
deltager for en tid, siger de.

Men faktisk hgrer det til sjseldenhederne,
at det sker. Mere almindeligt er det, at tov-
holderne i en gruppe aflgser hinanden og
passer pa hinanden, alt efter hvem af dem,
der pt. har mest overskud.
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To gange om aret mgdes alle tovholderne
en hel weekend, og det er iseer her, de bli-
ver kleedt godt og grundigt pa til at udfylde
rollen, blandt andet gennem supervision.

Supervision

- Supervision er utrolig vigtig, nar man
bruger sig selv som redskab. Det er som
en maskine, der skal smgres. Det er jo en
speciel situation, at tovholderne selv er
patienter. Det ggr, at de ved fra sig selyv,
hvor skoen trykker, og det er det fantastiske,
siger Jytte Christensen.

- Men det ggr ogsa, at de skal have stgtte
til at skelne mellem sig selv og andre, og
hjeelp til ikke at blive overvaeldet af alt det
tunge, de leegger gre til, og som kan aktu-
alisere deres egne problemer.
Supervisionen hjeelper ogsa tovholderne
til at kende deres egne graenser, og til
at vide, hvornar de selv skal sgge hjeelp,
siger Jytte Christensen.

Hun har superviseret tovholderne lige fra
netveerkenes start.

- Supervisionen har ogsa det formal at fa
tovholderne til at se, at det de ger er veerdi-
fuldt og godt nok. At de ikke kan eller skal
lase andres problemer, men at det er godt
nok, at veere der og laegge gre til, siger
Jytte Christensen.

Det forste netvaerk

Men hvordan har | overhovedet faet net-
veerkene op at sta, sperger andre patient-
foreninger netveerkskoordinator Bibi Moe.
Maske en anelse misundeligt.

Hun er blevet spurgt sa tit, at hun ligefrem
har et saet powerpoints med opskriften.
Der er bade en historisk forklaring og en
praksis omkring netveerkene, der far dem
til stadigt at udvikle sig og forny sig.

Fx med inspirerende indhold pa tovholder-
weekenderne.



Supervisor, sygeplejerske og terapeut Jytte Christensen og bestyrelsesmedlem og netvaerkskoordinator Bibi Moe
bor begge i Holbaek og har kendt hinsnaden i mange ar.

Bibi Moe, der bor i Holbzek, forteeller at
hun efter at veeret syg i nogle ar, virkelig
traengte til nogen at snakke med, som var i
samme situation.

- Tilfeeldigvis mgdte jeg Anne-Grethe
Winther, der ogsa boede i Holbaek, og sam-
men satte vi sedler op i Brugsen og andre
steder. Vi blev meget overraskede, da der
kom fire-fem andre med myelomatose il
vores farste mgde. Men hermed var det
farste netveerk fadt. forteeller Bibi Moe.

11 netvaerk

Det var i 2008. Kort tid efter blev Anne-
Grethe Winter valgt til foreningens besty-
relse. Bibi Moe fulgte senere trop.

- Jeg gik ind i bestyrelsen med det formal
at brede netvaerkene ud i hele Danmark.

Der var ikke mange i den davaerende be-
styrelse, der troede pa ideen, men jeg var
staedig. Jeg havde jo set, hvor godt det var
for os i Holbaek at mades, siger Bibi Moe.

Snart meldte det farste medlem sig til at
veere tovholder og starte et netvaerk op i
Senderjylland, og det blev startskuddet.

| dag er der 11 netveerk med i alt 27 tov-
holdere.

- | dag har jeg heldigvis bestyrelsens fulde
opbakning til netvaerksarbejdet, og jeg kan
love, at foreningen passer rigtig godt pa
tovholderne. De skal have leering, stotte,
supervision og inspiration, og vi skal hele

tiden have i baghovedet, hvorfor medlem-
merne kommer i netvaerkene, og hvordan
de far mest gleede af det, siger Bibi Moe.

Bliv tovholder

Er det noget for dig at blive tovholder, sa mangler der stadig netvaerk i Midtjyl-
land (Arhus/Randers), Nordsjalland og Bornholm. Nogle af landets andre netvaerk
kan ogsa bruge en tovholder mere. Er det noget for dig, sa kontakt netvaerks-
koordinator Bibi Moe (se kontaktoplysninger pa nzste side).




Patientnetvaerk i Dansk Myelomatose Forening

Alle netvaerksmader i foreningen er for bade patienter og pargrende.

Er du stadig pa arbejdsmarkedet eller har alderen til det, har vi to netvaerk - Unge @st og
Unge Vest - som fokuserer pa emner, som denne aldersgruppe har speciel interesse i.

NB! Hvis der ikke findes et netveerk teet pa dig, og du har energi og lyst til at starte et netveerk,
er du hjertelig velkommen til at kontakte vores netvaerkskoordinator Bibi Moe pa telefon
40 74 77 10 eller netvaerk@myelomatose.dk, som vil hjaelpe med det hele.

Netvaerk @stjylland / Arhus

Keere leeser,

Der er pt. ikke noget netvaerk @stjylland / Arhus.

Bor du i Arhusomradet, og har du mod pé at vaere med til at opstarte et netvaerk til gavn for
bade pargrende og patienter i og omkring Arhus, kontakt da venligst vores netvaerkskoordi-
nator Bibi Moe pa telefon 40 74 77 10, eller pa mail: netvaerk@myelomatose.dk, som sa vil
veere behjeelpelig med praktisk opstart, tanker og ideer

Néfvaﬁ rk Kebenhavn i
Mgderne foregar pa: Center for Kraeft og Sundhed
Narre Allé 45

2200 Kgbenhavn N

Alle mgder foregar i “M@derummet” (Ved siden af den store madezone pa 1.sal)
og foregar pa onsdage i tidsrummet 17:00-19:00

Kommende mader i 2017:

01. Marts 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
07. Juni 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
06. September 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
06. December 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Helle Milde Ditte Frimodt Ulla Vendelbo
Telefon: 41 44 06 63 Telefon: 27 85 55 60 Telefon: 48 18 83 89
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Netvaerk Nordvestsj&#lland / Holbaek |

Mgaderne foregar pa: Sundhedscentret
Carl Reffsvej 2
4300 Holbaek

Alle mgder foregar pa mandage 16:00-18:00

Kommende mader i 2017:

20. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
24. April 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
19. Juni 2017 Dagsorden  Erfaringsudveksling
28. August 2017 Dagsorden  Erfaringsudveksling
23. Oktober 2017 Dagsorden  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Bibi Moe Anne-Grethe Winther Henrik Gerner Jgrgensen
Telefon: 40 74 77 10 Telefon: 27 27 66 61 Telefon: 41 62 69 92

Netvaerk Sydsjalland og oer

Mgaderne foregar pa: “Livsrummet”
Kreeftradgivningen i Naestved
Ringstedgade 71-73
4700 Neestved

Alle mgder foregar pa onsdage 16:00-18:00

Kommende mader i 2017:

22. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
31. Maj 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
30. August 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
29. November 2017 Julefrokost

Med venlig hilsen
Lone Rise Poul Remontiussen
Telefon: 60 70 40 40 Telefon: 21 56 56 63
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Modeme foregar pa: Livsrummet, OUH

Klgverveenget 18B
5000 Odense C
Alle mgder foregar pa tirsdage 15:00-17:00

Kommende mader i 2017:

07. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
16. Maj 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
22. August 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
14. November 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Lone Korsager Lis Mortensen
Telefon: 40 47 30 85 Telefon: 21 76 07 93

Netvaerk Trekanten W’W 3

Mgderne foregar pa: Kreeftpatienternes-Hus - Vejle Sygehus
Beriderbakken 9
7100 Vejle

Alle mgder foregar pa mandage 16:00-18:30

Kommende mgder i 2017:

06. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Tirsdag 06. Juni 2017 (BEMAERK fordi mandag 05. Juni er 2. Pinsedag)
Dagsorden:  Erfaringsudveksling

04. September 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

04. December 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Kaja Schmidt Louise Juhl Christensen Kirsten Seyer Hansen
Telefon: 40 46 16 34 Telefon: 27 20 23 10 Telefon: 20 73 28 94
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Netvaerk Sgnderjylland

Meaderne foregar pa: Kreeftradgivningen
Ngrreport 4
6200 Aabenraa
Alle mgder foregar pa tirsdage 15:00-17:00

Kommende meader i 2017:

07. Marts 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
06. Juni 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
05. September 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
21. November 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Edith Christensen Allan Hafler
Telefon: 74 56 19 31 Telefon: 40 56 55 02

Netvaerk Sydvestjylland / Esbjerg

Mgderne foregar pa: Kreeftraddgivningen i Esbjerg
Jyllandsgade 30
6700 Esbjerg

Alle mgder foregar pa torsdage 19:00-21:00

Kommende mader i 2017:

09. Marts 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
08. Juni 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
14. September 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
14. December 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Tove Hansen Lene Larsen
Telefon: 75 42 26 14 Telefon: 75 14 38 00
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Netvaerk Nordjylland / Aalborg

Mgaderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupvej 1
9000 Aalborg

Alle mgder foregar pa tirsdage 16:00-18:30

Kommende mader i 2017:

21. Februar 2017 Dagsorden: Erfaringsudveksling
16. Maj 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
15. August 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
21. November 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

John Riis Amalie Riis Ingelise Kvist

Telefon: 98 92 97 84 / Telefon: 61 78 71 78 Telefon: 22 41 91 80
23497320

Netvaerk'Midt- og Vestjyllandl-Hefhifig===ay

Mgaderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Herning
Ngrgaards Allé 10
7400 Herning

W

Alle mgder foregar pa lerdage 14:00-16:00

Kommende mader i 2017:

25. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
27. Maj 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
26. August 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
25. November 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Morten Svane Betty Holm Verner Holm
Telefon: 97 11 92 51 Telefon: 97 19 15 58 Telefon: 97 19 15 58
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Netvarkifor de’Unge @st /| Kabenhavn

Mgaderne foregar pa: Center for Kreeft og Sundhed
Ngrre Allé 45
2200 Kgbenhavn N

Alle mgder foregar i undervisningskakkenet i stueetagen.
Pa lgrdage er det 10-16, og pa Tirsdage er det 17-21.

Kommende meader i 2017:

04. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
16. Maj 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
19. August 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
28. November 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

Frederik luel Kirsten Petersen Michael Lerche-Barlach
Telefon: 40 13 81 79 Telefon: 20 21 53 28 Telefon: 22 26 86 36
- PR N
Netvaerk for de Unge Vest / Vejle L
Mgaderne foregar pa: Kreeftpatienternes'Hus - Vejle Sygehus
Beriderbakken 9
7100 Vejle

Alle mgder foregar pa lerdage 11:00-15:00

Kommende mader i 2017:

04. Februar 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
20. Maj 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
16. September 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling
04. November 2017 Dagsorden:  Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen
Klara Wolfhagen Erbs Meinhardt Jacobsen
Telefon: 30 52 82 70 Telefon: 20 15 81 49
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Indlaeg: Jatak! :) Sendes til redaktion@myelomatose.dk
Tryk: TryksagsAgenten.dk, Odense

Vi modtager gerne indlaeg og rigtig gerne personlige beretninger. Redaktionen forbeholder
sig ret til at redigere og forkorte indkomne bidrag.
@nsker du at vaere anonym, kan du skrive under meerke, blot redaktionen far navn og adresse.

Naeste nummer af Myelomatosebladet udkommer ultimo April 2017.
Kontakt redaktionen, hvis du har en ide til et indleeg i bladet.
Sidste frist for indleeg til dette nummer er 13. Marts 2017.

Dansk Myelomatose Forening er en uathaengig, selvstaendig patientforening.
Foreningen samarbejder med fglgende foreninger:

IMF - International Myeloma Foundation

Kreeftens Bekaempelse

Eurodis

MPE - Myeloma Patients Europe

GMAN - Global Myeloma Action Network

LyLe - Patientforeningen for Lymfekreeft og Leukeemi

Dansk Myelomatose Forening er patienternes egen forening.
Foreningen tager ikke ansvar for de indsendte rad og artikler.
Det er laesernes eget ansvar, hvorledes de forholder sig til indholdet i bladet.

Indmeldelse i foreningen:

Du kan indmelde dig i Dansk Myelomatose Forening pa vores hjemmeside:
www.myelomatose.dk eller sende en mail pa medlemsregister@myelomatose.dk
eller kontakte et bestyrelsesmedlem - se listen side 4 her i bladet.

Adresseandring:

Har du faet ny adresse, eller gnsker du at udmelde dig af foreningen?

Send en mail til medlemsregister@myelomatose.dk - eller kontakt Kaj Birch Hansen,
telefon 69 80 63 06.
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