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Forord

Patienthdndbogen er tenkt som et supplement og et op-
slagsveerk til det materiale, der udleveres fra hospitalet, og
henvender sig til de patienter, der ensker at vide mere om
deres sygdom. Derudover kan dele af bogen med fordel le-
ses af pargrende.

Mange af vores medlemmer har oplevet, at en kraeftdiagnose
“river teppet vak”. I det folelsesmassige kaos der opstir,
kan det vare svert bide for patienten selv og de parorende
at bevare overblikket. Det er Dansk Myelomatose Forenings
hab, at vi med denne patienthandbog kan vere med til at
skabe en smule orden i kaos. Og give en hjelpende hind til
at genvinde overblikket. Dansk Myelomatose Forening har
ogsa udgivet en folder for parerende.

Myelomatose er en forholdsvis sjzlden sygdom. Selv inden
for behandlingssystemet er der kun fi, der kender til den.
Derfor er myelomatose en af de sygdomme, der krever et
stort patientengagement. Hvis man som patient onsker in-
formation, skal man vere aktiv og opsegende.

Med denne handbog forseger vi at formidle en grundviden,
der kan vere til gavn for alle myelomatose patienter og deres
parerende.




I Dansk Myelomatose Forening har vi erfaring for, at man
ikke kan generalisere. Hver person og hvert sygdomsforleb
er individuelt. Derfor er det vigtigt, at man som patient
fokuserer pa sine egne muligheder. Facit er ikke givet pa
forhind og meget af arbejdet i Dansk Myelomatose Fore-
ning bestdr i at motivere til at blive en overlever.

Dansk Myelomatose Forenings formal er at udbrede kend-
skab til sygdommen Myelomatose.

- At veere reprasentant for Danske Myelomatose patienter
og deres pargrende vedrerende sikring af de bedste behand-
lingsmuligheder i Danmark.

- At atholde aktiviteter om Myelomatose, og om hvordan
man lever med sygdommen, bide som patient og parerende.
- At sikre muligheder for, at myelomatose patienter og pa-
rorende kan udveksle erfaringer med andre myelomatose
patienter og pargrende.

Venlig hilsen
Dansk Myelomatose Forening




Hvad er Myelomatose?

Myelomatose er en kraftsygdom i knoglemarven. Den dan-
ske betegnelse for myelomatose er knoglemarvskraft. Syg-
dommen konstateres drligt i Danmark hos ca. 330 personer.
Oftest er det @ldre over 60-irs alderen som far sygdommen,
men ogsd unge kan blive ramt.

Myelomatose ma ikke forveksles med knoglekreft eller med
den form for kreft i knoglemarven, som skyldes spredning
af en anden kreftform, f.eks. brystkreft, lungekreft eller
bleerehalskirtelkreft. Ved myelomatose er der sket en ond-
artet forandring af en bestemt type af de hvide blodlegemer,
som kaldes plasmaceller. Raske plasmaceller findes ogsd i
knoglemarven, hvor de er en vigtig del af kroppens immun-
forsvar.

Myelomatose er en sygdom, som ofte medforer afkalkning
og svakkelse af knoglerne, hvilket kan medfere knogle-
smerter og risiko for knoglebrud. Som led i sygdommen vil
der derfor ofte veere symptomer fra knoglerne, f.eks. smerter.
Nye og bedre behandlingsmuligheder af myelomatose har
forbedret udsigterne ved sygdommen meget betydeligt de
senere ar. De fleste patienter, som fir konstateret myeloma-
tose kan siledes forvente at leve et normalt liv med sygdom-
men i arevis og undertiden i artier. Der er dog endnu ikke
nogen etableret helbredende behandling af myelomatose,
men der forskes intensivt i at opna det.




Vigtige og vanskelige beslutninger,

néar man far konstateret myelomatose

Der er ikke nogen sikkert helbredende behandling. Derfor
er der vigtige og vanskelige beslutninger at treffe med hen-
syn til valg af behandling.

Legen er en vigtig stotte, nir disse valg skal foretages.
Men lagens funktion er forst og fremmest at radgive samt
at give behandlingen — ikke at bestemme hvilken behand-
ling, der skal gives. Blandt leeger kan der vare forskellige
mening om hvad der vil veere den bedste behandling. I sidste
ende er det derfor patienten selv, som skal beslutte hvilken
behandling, der skal anvendes.

® Det er nodvendigt at vurdere

de forskellige behandlingsmetoder
med hensyn til, hvor lenge de kan
kontrollere sygdommen eller lette
symptomerne, samt hvordan de
pavirker livskvaliteten.

® Med nogle behandlinger kan
erfaringen vere for begrenset til,

at udfaldet kan forudsiges. Der er
ikke to patienter som er ens, og
udfaldet af enhver behandling

kan kun udtrykkes i sandsynligheder.
Der er ingen garanti.

® Alle behandlinger kan medfore

alvorlige bivirkninger, nogle




livstruende. Patienten, de
pérgrende og leegerne kan have
forskellig opfattelse af, hvad der
udger en acceptabel risiko.

De kan ogsa have forskellige
opfattelser af hvad, der er et
godt resultat af behandlingen.

Mere omkring myelomatose
og hvordan sygdommen pévirker kroppen.

For at vare i stand til at treeffe vigtige beslutninger omkring
valg af behandling er det vigtigt, at patienten og dennes
pargrende er godt informeret om sygdommen.

Myelomatose er en ukontrolleret vaekst af den type hvide
blodlegemer, der kaldes plasmaceller. Plasmaceller findes
forst og fremmest i knoglemarven og er en vigtig del af
kroppens immunforsvar. I knoglemarven dannes de fleste af
blodets celler. Hos voksne findes den aktive knoglemarv iser
i bekkenet, ryggen, kraniet, brystkassen samt i den skulder-
og hoftenare del af de lange rorknogler i arme og ben.

Normalt udger plasmacellerne mindre end 5 % af cellerne i
knoglemarven. Hos patienter med myelomatose deler plas-
macellerne sig ukontrolleret og ophobes i knoglemarven.

Myelomatose patienter vil derfor have en storre andel af

plasmaceller i deres knoglemarv — mere end 10 %, under-
tiden over 90 %. Ved en mikroskopisk undersogelse af en




knoglemarvsprove vil plasmacellerne typisk vare synlige
som klynger af celler. Ondartede plasmaceller er monoklo-
nale, dvs. de stammer alle fra én defekt celle, som startede
den ukontrollerede kraftvekst.

Plasmacellesvulster er samlinger af plasmaceller og de kaldes
myelomer. Myelomer kan opsta inden i eller uden for knog-
lerne. Patienter med myelomatose kan have et eller flere
myelomer. Et enkeltstiende myelom (isoleret myelom) er
ikke nedvendigvis det samme som myelomatose, men op-
fattes som et tegn p4, at patienten har en hgj risiko for at
udvikle myelomatose.

Raske plasmacellers normale funktion er at danne proteiner,
som kaldes antistoffer. Antistoffer er en vigtig del af det nor-
male immunforsvar. Antistoffer har effekt mod infektioner,
idet anti-stofferne f.eks. binder sig til indtrengende virus og
bakterier. De ondartede plasmaceller danner store mangder
antistoflignende protein, som kaldes M-komponent. M-
komponenten har ikke det normale antistofs beskyttende
effekt mod infektioner. Store mangder M-komponent i
blodet kan forarsage fortykkelse af blodet, og vil som regel
medfore en forhgjet blodsznkning.

Mindre typer af M-komponenter, kaldet lette keder eller
Bence Jones protein, kan ogsa forekomme i urinen. Specielt
de lette kaeder kan vere skadelige for nyrerne.

Pavirket nyrefunktion eller egentlig myresvigt er derfor ret
hyppigt forekommende hos patienter med myelomatose og
ses specielt hos patienter med hgje mangder af lette kaeder
i blod og urin.




Plasmacellerne danner ogsi en rekke andre stoffer, kaldet
signal-stoffer eller cytokiner. De stimulerer vakst og ak-
tivitet af andre celler i knoglemarven. Eeks. stimuleres de
naturligt knoglenedbrydende celler, som kaldes osteoklaster.
Nar knoglevevet nedbrydes, vil skaden give sig til kende som
alvorlig knoglesvaekkelse, der kan ses som en lokaliseret af-
kalkning i form af en merk plet pa et rontgenbillede af knog-
len, eller vise sig som alvorlig knogleskorhed. Svaekkelsen
af knoglerne kan forarsage smerter og knoglebrud. Smerter
i knoglerne og knoglebrud, som forekommer uden serlig
grund, er ofte de forste symptomer pi myelomatose. Nar
knoglevavet nedbrydes bliver der frigjort kalk, hvilket kan
medfere forhejet kalkindhold i blodet. Forhgjelse af kalk-
indholdet i blodet kaldes hyperkalkemsi.

Ukontrolleret hyperkalkemi kan have farlige bivirkninger
som hjerterytmeforstyrrelser og nyresvigt.

Den hgje forekomst af syge plasmaceller i knoglemarven kan
hemme dannelsen af raske rode og hvide blodlegemer. Det
kan medfore blodmangel med trethed og svekket immun-
forsvar, hvilket gor patienten modtagelig for infektioner.
Ligeledes kan det betyde et fald i antallet af blodplader,
hvilket kan medfere bledningstendens — dvs. at blodet taber
evnen til at stgrkne.

Hvordan stilles diagnosen?

Svere smerter i ryggen eller andre knoglesmerter, uventede
knoglebrud, trethed, hyppige infektioner eller blednings-
tendens er alle symptomer, der bor medfore, at en patient
undersoges for myelomatose. Mere sjzldent kan der vare
folelige knude dannelser.




Diagnosen myelomatose stilles ved udforelse af folgende under-

sogelser:

Blod- og urinpreve undersoges

for om der er paviselig

M-komponent i blodet eller

i urinen. I blodet ses M-komponenten
oftest som en IgG type og lidt sjzldnere
af IgA type. Der vil hos de fleste patienter
ogsa vare paviselig M-komponent i
blodet af let kaede type. Meget sjeldent
forekommer M-komponent i blodet

af IgD type, IgE type, IgM type,

eller tung kede type.

M-komponent i urin vil vere af

let kede type.

De lette kaeder forekommer af 2 undertyper, kaldet kappa
eller lambda type. Let kede M-komponent i urin kaldtes
tidligere ogsa Bence Jones protein.

Knoglemarvspreve undersoges for
plasmaceller. Undersogelsen vil
vise mere end 10 % syge
(monoklonale) plasmaceller, ofte
mere end 20-30 %.

Rontgenbilleder af skelettet eller
rentgenscanning (CT scanning)

underseges for lokaliserede afkalkninger,
knoglebrud, herunder specielt sammenfald
af ryghvirvler, og for tegn pa knogleskorhed




Nogle personer fir tilfeldigt konstateret en M-kompo-
nent i blod eller urin uden at have sygdomssymptomer og
uden efterfolgende knoglemarvsprove og rentgenbilleder
viser tegn til myelomatose. Denne tilstand kaldes MGUS
(monoklonal gammopati af ukendt betydning). Nogle fa
patienter med MGUS kan senere udvikle myelomatose, men
MGUS i sig selv er harmlos og kraever ikke behandling.

En patient med isoleret myelom kan godt have en M-kom-
ponent i blodet eller urinen. Hvis der ikke kan konstateres
nogen M-komponent efter myelomet er fjernet eller behand-
let med stréler, er diagnosen “isoleret myelom” bekraftet.

Isoleret myelom kan vere et tidligt stadium af myelomatose.
Mange af dem, der har haft et isoleret myelom, vil senere
udvikle myelomatose. Risikoen er storst for patienter, som
har haft myelom inden i knoglen. Den ukendte faktor er,

hvor lenge der vil ga, for symptomerne viser sig.

Hvordan vurderes det, hvor fremskreden sygdommen er?

Nar en patient far diagnosticeret myelomatose, er det vigtigt
at vurdere, hvor fremskreden sygdommen er. Hvis sygdom-
men er konstateret i tidlig fase er det ikke altid nedvendig
med behandling. Sygdommen kan vere stabil og ikke give
symptomer i lang tid, méske flere ar. Udsigterne forvaerres
ikke ved at vente med at starte behandling i den fase. Hvis
sygdommen derimod har medfert symptomer, skader pa
knoglerne, blodmangel, hyppige infektioner eller anden pa-
virkning af raske organer i kroppen, vil der vere behov for
at give behandling.




Myelomatose inddeles i 3 stadier baseret pd maling i blo-
det af 2 forskellige proteiner, kaldet albumin og beta-2-
mikroglobulin. I stadium 1 er disse begge normale, og der
vil ofte ikke vere symptomer eller behov for behandling.
I stadium 2 vil der vere forstyrrelse med enten nedsat al-
bumin eller let forhgjet beta-2-mikroglobulin. De fleste
patienter i stadium 2 vil have symptomer eller tegn pa or-
ganskader og vil have behov for behandling. I stadium 3
er beta-2-mikroglobulin kraftig forhejet, og forventeligt vil
alle patienter i dette stadie, vil have behov for behandling.

Typiske symptomer og drsager til behov for start af behand-
ling er knoglesmerter, blodmangel, forhgjet kalk i blodet og
pévirket nyre-funktion.

En hgj M-komponent er i sig selv ikke nedvendigvis uderyk
for, at myelomatosen er i hejt stadium eller behandlings-
krevende. Faktisk kan myelomatose i lange perioder vere
uden serlig aktivitet eller forbundet med symptomer, selv-
om M-komponenten er hgj. En hurtigt stigende M-kompo-
nent er derimod mere alarmerende.

Hvor aggressiv er myelomatose? Hvordan er prognosen?

Sygdommen udvikler sig hos de fleste patienter langsomt.
Sygdommen vil ofte have varet til stede hos patienten i
mange maneder eller ar nir diagnosen stilles. Som navnt
i sidste afsnit kan myelomatose i lange perioder vere i en
stabil fase.

Nar diagnosen stilles er det vigtigt at afgere om sygdommen
er aktiv eller i stabil fase.




Myelomatosens aggressivitet er traditionelt blevet bestemt
ved en avanceret og ressourcekrevende teknik kaldet label-
ling indeks. Denne metode udferes ikke leengere pd danske
afdelinger.

En rakke nye faktorer har vist sig at vare vigtige indikatorer for
hvor alvorlig sygdommen er:

® Koncentrationen i blodet af
forskellige stoffer, sisom
beta2-mikroglobulin og albumin
(se sidste afsnit). Specielt
beta2-mikroglobulin har i flere
undersegelser vist sig at vere en
vigtig faktor. Et hejt niveau i
blodet af beta2-mikroglo-bulin
er forbundet med en mere
alvorlig prognose.

® Respons pa behandling.

Der er vigtigt at se, at mxngden
af syge plasmaceller falder pa
behandling, altsi at der kommer
sikaldt respons pa behandling.
Dette ses ved, at M-komponenten
falder og en knoglemarvsundersogelse
viser svind at kreftcellerne

i knoglemarven.

I bedste fald kan sygdommen

helt forsvinde i méalbare mangder,
hvilket kaldes komplet remission.




® Divisning af abnormiteter i

de syge plasmacellers kromosomer.
Kromosomerne er de arveanlag,

som findes i alle celler i kroppen.

Nar en kreftsygdom opstar, kan det
veere fordrsaget af, at der er sket en
skade pa en celles kromosomanleg,
som zndrer cellens opforsel og

evne til fortsat vekst og overlevelse.
Kreftcellen har ikke lengere en
begrenset levetid, som raske celler har.
Der er ved myelomatose kendte skader
pa kromosomerne, som har serlig
betydning for sygdommens aggressivitet.

Der kan ofte pavises skade pa kromosom nr. 14, der inde-
holder det arvemateriale, som styrer dannelsen af antistof-
ferne.

I myelomatosecellerne svarer det til M-komponenten.
Skader pa kromosom nr. 14, som ogsa involverer kromo-
som nr. 4, nr. 16 eller nr. 20 ved ombytning af arvemateri-
ale mellem kromosomerne medforer mere alvorlig sygdom.
Ombytning af arvemateriale mellem 2 kromosomer kaldes
en translokation. En anden kromosomskade, som kan ses
ved myelomatose, er en skade pa kromosom nr. 17. Tab af
kromosommateriale kaldes en deletion. Netop deletion af
materiale pi kromosom nr. 17 har vist sig at vere af betyd-
ning, idet patienter med denne kromosomskade ofte vil
have en mere aggressiv sygdom. I stedet for tab af kromosom
materiale, kan der ogsa forekomme tilkomst af kromosom-
materiale. Vi bliver fodt med 2 kopier af hvert kromosom.
Vi far saledes et szt kromosomer fra vores mor, og et sat fra




vores far ved undfangelsen. Vi fodes siledes med 2 kromo-
som kopier af kromosom nr. 1, 2 kopier af kromosom nr. 2
osv. Eneste undtagelse er konskromosomerne X og Y, hvor
kombinationen bestemmer vores kon. Med XX kombina-
tionen bliver man kvinde, med XY mand. Ved myelomatose
kan der ske det, at der er flere kromosomer end normalt,
f.eks. 3 kromosomer af flere af kromosomerne. Generelt vil
denne tilkomst af kromosomer ikke medfore mere aggressiv
sygdom. Dog er det sidan, at der ved tilkomst af materiale
pd kromosom 1 kan ses mere alvorlig sygdom.

Det er legeforskeres hib, at den egede viden om kromosom-
skaderne ved myelomatose vil medfere viden om, hvordan
sygdommen hos den enkelte patient bedst behandles. Der
er allerede nu viden om, at bestemte kromosomskader bedst
behandles med visse legemidler frem for andre.

Det er herudover hébet, at viden om skaderne pd arvean-
leggene vil medfere kundskab om, hvordan sygdommen

opstar og dermed maske vil kunne forebygges og helbredes.

Hyvilke resultater kan man forvente sig af behandlingen?

Selvom der endnu ikke er nogen kendt helbredende behand-
ling, har behandlingen af myelomatose fire formal:

At standse en akut livstruende odeleggelse af kroppens
kemiske balance, som iser kan forekomme ved diagnose-
tidspunktet eller ved tilbagefald af sygdommen.
Behandlingen omfatter f-eks.:

1. Dialyse nir nyrefunktionen er sveert nedsat.

2. Plasmaferese for at fjerne store mengder af M-komponent




i blodet og derved opni en fortynding af blodet og undga
slagtilfelde.

3. Medicin for at nedsette indholdet af kalk i blodet.

4. Antibiotika ved alvorlig infektion.

At opna komplet svind af sygdom.
Det vil som regel vare hensigten at opnd langvarig, kom-
plet svind af sygdommen. Milet er at opna komplet svind af
M-komponent og normaliseret knoglemarvsundersagelse.
Komplet svind af sygdommen betegnes som komplet remis-
sion. Komplet remission af sygdommen vil ofte vere for-
bundet med en lengerevarende sygdomsfri periode. Indtil
videre er nogle fa patienter maske helbredt for deres sygdom.
Behandlingen omfatter f-eks.:
1. Kemoterapi for at drebe de ondartede celler i kroppen.
2. Hojdosis kemoterapi med stotte af egne stamceller.
3. Stralebehandling for at drebe ondartede celler i svulster.
4. Knoglemarvstransplantation med overforsel af stamceller
fra anden person.

At mindske sygdommen i kroppen, stoppe sygdommens
udvikling og opna lang overlevelse med god livskvalitet.
Behandlingen omfatter f-eks.:

1. Kemoterapi for at drebe de ondartede celler i kroppen.
2. Hojdosis kemoterapi med stotte af egne stamceller.

3. Stralebehandling for at drebe ondartede celler i svulster.

Atlindre ubehag og forege patientens livskvalitet og evne
til at fungere normalt.

Behandlingen omfatter f-eks.:

1. Stralebehandling for at stoppe knoglenedbrydning.

2. Erythropoietin for at mindske blodmangel.




3. Ortopzdisk kirurgi for at stabilisere knoglesvekkelse og
undga knoglebrud.

4. Behandling med bisfosfonater for at hindre knoglebrud.
5. Behandling med forebyggende antibiotika eller antistof
tilforsel ved hyppigt forekommende infektioner

De fleste behandlinger gives med det formal, at patienten
skal fa det bedre og komme til at fungere si normalt som
muligt. Behandlingen kan maéske ogsa holde sygdommens
pavirkning af normale kropsfunktioner i skak, bremse syg-
dommens udvikling eller hemme den midlertidigt.

Hvilke behandlingsformer indgar
i behandlingen af myelomatose?

Kemoterapi

Kemoterapi drzber ondartede plasmaceller og hensigten
er at opna sterst mulig svind af sygdomsmangden i krop-
pen og om muligt helt svind af paviselig sygdom. Ved ke-
moterapi gives kraftcelledrebende medicin i form af drop
i blodbanen eller som tabletter. Behandlingen strakker sig
normalt over flere mineder og kan ofte gives ambulant.

Behandlingerne foregir med faste mellemrum, s patientens
immunforsvar og normale knoglemarvsceller, der begge
svekkes ved kemoterapien, har tid til at komme sig. Ved at
drazbe de ondartede celler kan kemoterapien ogsd mindske
mange af sygdommens symptomer. Kemoterapien vurderes
effektiv, hvis den senker M-komponenten i blod/urin og/
eller andelen af plasmaceller i knoglemarven.




Der er mange forskellige typer kemoterapi at velge imel-
lem. De omfatter forskellige kombinationer og doseringer
af medikamenter. Bivirkningerne er meget varierende fra
patient til patient.

Nogle patienter kan opleve generende bivirkninger til en
bestemt type behandling, mens andre patienter ikke oplever
synderlige gener.

Selvom en patient oplever ubehagelige eller alvorlige bi-
virkninger ved én type kemoterapi, kan patienten méske
godt tile en anden type. Hyppigt forekommende bivirknin-
ger kan vare kvalme, appetitloshed, opkastninger, trethed,
infektioner pga. svakket immunforsvar, bledningstendens
og maske hartab. Hartab er ikke hyppig ved de mest almin-
delige behandlinger. Ved behandling med visse former for
kemoterapi vil der vaere en gget risiko for senere i livet at
udvikle en anden form for kreftsygdom. Hyppigt anvendte
kemostoffer er melfalan (Alkeran), cyklofosfamid. og ben-
damustin. Cyklofosfamid og melfalan kan gives i tablet-
form, men kan ogsé gives i drop. Behandling med melfalan,
cyklofosfamid eller bendamustin kan gives alene eller gives
ofte sammen med binyrebarkhormon. Ved at give bade ke-
mostof og binyrebarkhormon opnis ofte bedre effekt af be-
handlingen.

Det er nu ogsa almindeligt at kombinere behandlingen med
thalidomid, bortezomib eller lenalidomid.

Binyrebarkhormon

Binyrebarkhormoner er hormoner, som naturligt dannes
i vores binyrer. Anvendt som medicin i heje doser virker




hormonerne celledrebende pa kraftcellerne ved myelo-
matose. Binyrebarkhormon virker derimod ikke drzbende
pa raske celler, men kan hemme funktionen af raske celler
og der kan veare bivirkninger til behandlingen. En af hyp-
pigst sete bivirkninger er pavirkning af humeret, ligesom
der kan opleves rastloshed og vanskeligheder med at falde
i sevn. Binyrebarkhormon anvendes oftest i kombination
med kemostof eller anden behandling, og i den forbindelse
udnyttes det, at den samlede effeke af behandlingen bliver
bedre, nar der samtidig gives binyrebarkhormon.

De anvendte binyrebarkhormoner vil som regel vare
Prednison, Prednisolon eller Dexamethason.

Thalidomid

Thalidomid er et gammel kendt legemiddel, men thalido-
mids betydelig effekt ved myelomatose blev forst opdaget
sidst i 1990 erne. Thalidomid blev oprindeligt anvendt som
et beroligende og kvalmestillende middel, men det viste
sig, at Thalidomid var fosterbeskadigende. Derfor har tha-
lidomid i mange ér ikke veret et indregistreret leegemiddel
i Danmark. Thalidomid har senere vist sig anvendelig ved
visse lidelser, herunder altsd ved myelomatose.

Thalidomid har flere virkninger, som er gunstige mod
mye-lomatose. Dels hemmer thalidomid nydannelsen af
blodkar i knoglemarven. Dette medforer nedsat forsyning
af naringsstoffer til kraftcellerne, som dermed forseges "ud-
sultet”. Thalidomid hemmer ogsa dannelsen af vaekstfaktor-
er for myelomatose cellerne og kan stimulere det naturlige
immunforsvar til at vere aktiv mod kraftcellerne.

Thalidomid gives som kapsler og indgar ofte som en del af
en kombinationsbehandling med kemostof og binyrebark-




hormon. Thalidomid kan dog ogsd gives som enkeltstof,
hvilket specielt kan vere som vedligeholdelsesbehandling.

De mulige umiddelbare bivirkninger af thalidomid er forst
og fremmest trethed, slovhed og forstoppelse. Trethed og
slovhed mindskes som regel ved fortsat behandling. Der er
ogsa en oget risiko for at fa dyb rebeteendelse i benene eller
blodprop i lungen ved behandling med thalidomid. Denne
risiko er storst nar behandlingen indledes. Derfor ber alle
patienter have blodfortyndende behandling, nar der gives
thalidomid.

Herudover oplever ca. 1/3 af patienterne efter uger til
maneders behandling en pavirkning af nervebanerne i krop-
pen. Dette viser sig oftest som nedsat folesans i fingre og
teer. Det starter ofte som en sovende fornemmelse. I varre
tilfelde kan ogsa muskelfunktionen pévirkes, og det kan for
eksempel vise sig som pévirket finmotorik i fingrene eller i
sveere tilfelde som pavirket gangfunktion.

Bortezomib

Bortezomib (Velcade) har vaeret anvendt i behandlingen af
myelomatose siden 2004. Bortezomib tilhgrer en gruppe af
legemidler, som kaldes proteasomhemmere. Stoffet er sa-
ledes ikke et traditionelt kemostof, men virker celledrebende
pé kreeftcellerne ved myelomatose og har altsd effekt som en
cellegift. Bortezomib er en effektiv behandling ved myelo-
matose og anvendes nu som standard til behandling af
mange patienter med nydiagnosticeret myelomatose og til
behandling af patienter med tilbagefald af sygdommen.
Bortezomib kan ikke gives som tabletter, men gives som ret
hyppige injektioner i huden. Indzil for nylig blev bortezomib




givet via drop i blodet, men det har vist sig at vare lige s ef-
fektiv, nar det gives som indsprejtning i huden, og at det er
forbundet med mindre risiko for bivirkninger. Det er derfor
blevet standard at give bortezomib som indsprejtning i hu-
den. Behandling med bortezomib indebrer siledes behov
for hyppige fremmeder til behandling pa sygehuset. Hyp-
pige bivirkninger til behandlingen er trethed, pavirkning
af tarmfunktionen med enten forstoppelse eller diarre, og
nervepavirkning med sovende eller stikkende foleforstyr-
relser i fingre og teer.

Lenalidomid

Lenalidomid (Revlimid) er som leegemiddel i "familie” med
thalidomid. Faktisk blev lenalidomid udviklet for at skabe et
legemiddel, som havde samme gunstige effekt som thalido-
mid, men ferre bivirkninger. Det lykkedes pd den maéde,
at lenalidomid ikke har thalidomids bivirkninger med
slovhed og nervepavirkning. Lenalidomid medferer dog
ligesom thalidomid en eget risiko for at fa dyb arebeten-
delse i benene eller blodprop i lungen. Denne risiko er storst
nir behandlingen indledes. Derfor ber alle patienter have
blodfortyndende behandling, nar der gives lenalidomid. De
hyppigste bivirkninger til lenalidomid er almen trethed,
muskeluro og tendens til kramper, specielt i de sma musk-
ler i fodder. Effekten af lenalidomid er dog ogsa anderledes,
og siledes kan der sagtens vare effekt af behandling med
lenalidomid selvom der ikke er effekt af thalidomid, og om-
vendt. Lenalidomid gives som kapsler, og anvendes som re-
gel i en kombination med binyrebarkhormon. Indtil videre
anvendes kombinationsbehandling med lenalidomid mest
ved behandling af tilbagefald af sygdom, men lenalidomid i




kombination med binyrebarkhormon er nu ogsa blevet god-
kendet til behandling af nydiagnosticerede patienter. Det vil
i sa fald dreje sig om ofte ldre patienter, hvor det ikke er
planen at tilbyde hgjdosis kemoterapi med stamcellestotte.

Lenalidomid kan dog ogsa gives som enkeltstof, hvilket
specielt kan vere som vedligeholdelses-behandling.

Pomalidomid

Pomalidomid (Imnovid) er ogsa i "familie” med thalidomid
og lenalidomid. En samlet betegnelse for disse legemidler
er ImiDs, hvilket stir for immunmodulerende lzgemidler.
Selvom de er ret beslegtede er virkninger og bivirkninger al-
ligevel forskellige. Pomalidomid kan ligesom thalidomid og
lenalidomid gives som kapsler. Pomalidomid kan anvendes
hos patienter, hvor der ikke lengere er effekt af thalidomid,
lenalidomid eller bortezomib. Pomalidomid vil siledes ikke
vare hverken forste- eller andet valg ved behandling. Poma-
lidomid har generelt samme risiko for bivirkninger som
lenalidomid , herunder eget risiko for dyb arebetendelse i
benene eller blodprop i lungen. Derfor ber alle patienter
have blodfortyndende behandling, nir der gives pomali-
domid. Modsat thalidomid og bortezomib er der kun lille
risiko for nervepavirkning.

Carfilzomib

Carfilzomib (Kyprolis) er en ny proteasomhammer, dvs. et
legemiddel som er i familie med bortezomib. Carfilzomib
ser ud til at hemme myelomatose celler mere effektivt end
bortezomib. Dette er vist ved behandling af tilbagefald af
myelomatose. Carfilzomib er i 2015 blevet indregistreret i




Danmark til behandling af tilbagefald af myelomatose. Car-
filzomib gives ofte sammen med binyrebarkhormon, og evt.
kemostof eller Imid. Carfilzomib har den fordel, at risikoen
for nervepavirkning er mindre end for bortezomib. De hyp-
pigste bivirkninger er trethed, svimmelhed, pavirkning af
mave-tarm funktion, f.eks. kvalme og diarré, tendens til
vaskeophobning (ademer) og kortindethed. Der synes ogsd
at vare en lille risiko for hjertepavirkning under behandling
med Carfilzomib. Carfilzomib kan kun gives via drop i blo-
det.

Panobinostat

Panobinostat (Farydak) er i 2015 blevet registreret til be-
handling af tilbagefald af myelomatose. Panobinostat gives i
kombination med bortezomib og eger dermed den samlede
effekt mod myelomatosen. Der ses ogsé effeke hos patienter,
hvor bortezomib ikke har tilfredsstillende effekt. Panobi-
nostat har dog ikke selvstzendig effekt, hvis det gives alene.
Panobinostat tilherer en ny stofgruppe, som kaldes histon-
deacetylase hemmere. De har en anden virkningsmekanisme
end proteasom-hzmmere (bortezomib, carfilzomib) og Im-
iDs (thalidomid, lenalidomid, pomalidomid). Panobinostat
virker bl.a. ved at "abne op” for aflesning af kromosomerne,
som dermed kan komme til at fungere mere normalt, og
dermed maske ogsa gore kreftcellerne mere modtagelige for
effekten af bortezomib eller andre aktive legemidler. Det
er saledes sandsynligt, at panobinostat ogsa viser sig at for-
sterke behandlingen af andre myelomatose midler.

Panobinostat gives som tabletter. En relativ hyppig bivirk-
ning til behandling med kombinationen af panobinostat og
bortezomib er diaré.




Antistofbehandling

Behandling med antistoffer er en anden ny behandlings-
mulighed ved myelomatose. Antistoffer er @ggehvidestoffer,
som designes til precist at ramme molekyler, som sidder pa
kraftcellernes overflade. Derved svakkes cellerne, og der
kan enten direkte udloses celledrab eller opnis bedre effeke
af andre myelomatose midler. I 2015/2016 godkendes det
forste antistof til behandling af myelomatose. Det hedder
Elotuzumab. Elotuzumab har ikke selvstendig maélbar ef-
fekt mht. at drebe myelomatoseceller, men nér det gives
sammen med lenalidomid opnds bedre og lengerevarende
effekt. Elotuzumab vil formentlig ogsi styrke behandlings-
effekten ved kombination med andre midler mod myelo-
matose, men det er forst vist sig for kombinationen med
lenalidomid. Elotuzumab gives via drop i blodet. Elotuzu-
mab tales godt.

Daratumumab er et andet nyudviklet antistof, som ogsd
rammer kraftcellerne ved at sette sig pa cellerne overflade.
Daratumumab har vist sig at have selvstendig effekt mod
kraftcellerne. Daratumumab er nu i 2015 under afprovn-
ing i kombination med andre legemidler, f.eks. bortezomib
og lenalidomid. Der gir formentlig et 1-2 ar her fra 2015
inden daratumumab bliver indregistreret til behandling af
myelomatose. Nér det omtales allerede nu i denne hindbog
er det fordi Danmark har haft en sarlig rolle i udviklin-
gen og afprevningen af daratumumab, og fordi det tegner
til, at stoffet kan blive tilgengeligt for behandling af nogle
patienter med tilbagefald af myelomatose, inden der opnas
egentlig registrering,.




Strilebehandling

Stralebehandlinger anvendes typisk lokalt pa steder, hvor
der forekommer smerter og edeleggelse af knoglevev. Det
angrebne omride bestriles med afmalte doser af rentgen-
straler. Striler kan ofte drebe ondartede celler mere effektivt
end kemoterapi og har ferre bivirkninger. De bruges derfor
til at opna hurtigere lindring af smerter og for at bringe al-
vorlig edelaggelse af knoglevav under kontrol, samt til pa-
tienter, som ikke kan tile kemoterapi.

De kan ogsi bruges i kombination med kemoterapi.
Stralebehandlinger kan gives i form af fa eller mange en-
keltbehandlinger. Behandlingen gives typisk ambulant fem
gange om ugen over en periode pd 2-4 uger. Nar der ordi-
neres strilebehandling, skal der tages stilling til dosis, til
hvilket omréde, der skal bestréles, samt til varigheden af be-
handlingen.

Hgjdosis kemoterapi med stamcellestotte

Hojdosis kemoterapi med indgift af egne stamceller er en
langt mere kraftig kemobehandling end almindelig kemo-
terapi. Mélet med behandlingen er at opné bedre sygdoms-
formindskelse og lengere overlevelse. Det er endnu ikke
endeligt bevist, at hojdosis kemoterapi har medfort egentlig
helbredelse, men der er dog enkelte patienter, som er uden
tegn pa sygdom mere end 10 ér efter hojdosis kemoterapi
med stamcellestotte.

Ved behandlingen gives kemoterapi, der er s kraftig, at den

nermest helt odelegger patientens knoglemarv. Denne til-
stand vil hurtigt kunne blive livstruende. Ved tilbageindgift




af patientens egne tidligere hostede stamceller vil knogle-
marven imidlertid ret hurtigt komme til at fungere normalt.
Behandlingen med hejdosis kemoterapi og indgift af patien-
tens egne stamceller kaldes ogsa autolog stamcelletransplan-
tation.

Behandlingseffekten opnas ved indgift af den kraftige
kemoterapi, hvorimod indgiften af egne stamceller gor det
muligt, at kroppen kan tile behandlingen. De indgivne
egne stamceller har siledes ikke i sig selv nogen direkte ef-
fekt mod sygdommen. Det er derimod tilfldet ved den
form for transplantation, hvor der indgives stamceller fra en
anden person. og som kaldes allogen stamcelletransplanta-
tion, se senere kapitel.

Ved at give den meget kraftige behandling haber man at
kunne drebe en meget storre del af de ondartede plasmacel-
ler. Hojdosis kemoterapi er dog ogsa forbundet med storre
risiko end almindelig kemoterapi. Det er derfor vigtigt, at
patienten ikke har andre alvorlige lidelser, samt at patienten
i ovrigt har en god fysik. Patientens alder er ogsé af betyd-
ning. Patienter, som er over 70 ar gamle vil ofte ikke kunne
tile denne behandling.

Hojdosis kemoterapi med stamcellestotte gives oftest som
den sidste behandling i en samlet behandlingsplan, hvor der
forst har varet givet almindelig, sygdomshemmende ke-
moterapi. Det er dog ikke alle former for almindelig kemo-
terapi, som er velegnet for hgjdosis kemoterapi med stam-
cellestatte. Det er derfor nedvendigt allerede ved diagnose-
tidspunktet at beslutte, om behandlingen skal inkludere
hejdosis kemoterapi med stamcellestotte.




Stamcellehgast

Stamcellehost er den metode, der benyttes, nir der skal ud-
tages stamceller fra blodbanen til brug ved hejdosis kemo-
terapi med stamcellestotte. Man vil ofte forsege at "hoste” sa
mange stamceller, at der er nok til at kunne gentage behand-
ling med hejdosis kemoterapi med stamcellestotte, hvis syg-
dommen forst vender tilbage lang tid efter den forste trans-
plantation, og hvis denne taltes acceptabelt.

Vedligeholdelsesbehandling

Med vedligeholdelsesbehandling forstas en behandling, som
gives efter afsluttet behandling, og hvor sygdommen er bragt
i ro. Formélet med vedligeholdelsesbehandling er at udskyde
tidspunktet for, at sygdommen vender tilbage. Vedligehold-
elsesbehandling gives som en fortsat behandling og fortset-
tes normalt indtil sygdommen vender tilbage. Det er derfor
nedvendigt, at behandlingen tiles godt, og kan gives uden
serlig risiko for bivirkninger eller skader ved lengere tids
brug. Der er forskellige typer af vedligeholdelsesbehandling.
Det kan vere som tabletter, f.eks. thalidomid eller lenalido-
mid, eller som sprojter med bortezomib. Det er omdisku-
teret, om der ber gives vedligeholdelsesbehandling. Det er
en tillokkende tanke at kunne holde sygdommen vk i lang
tid, men behandlingen kan ogsid medfore bivirkninger, og
kan maske gore sygdommen mere modstandsdygtig over
for behandling ved tilbagefald. Vedligeholdelsesbehandling
med lenalidomid efter hojdosis kemoterapi har vist sig at
medfore en lille oget risiko for at fa en anden cancer. Med
hensyn til effekt er det vist, at vedligeholdelsesbehandling
med thalidomid, lenalidomid og bortezomb har effeke i




forhold til at udskyde tilbagefald af myelomatosen. Pa grund
af de nzvnte overvejelser har det ikke varet opfattet som
standardbehandling at give vedligeholdelsesbehandling ved

myelomatose.

Allogen stamcelle transplantation

Allogen stamcelletransplantation eller allogen knoglemarvs-
transplantation er en transplantation med indgift af knog-
lemarv eller blodstamceller fra en anden person, der har
samme vavstype som patienten. Denne person vil typisk
vere broder eller soster til patienten, men det kan ogsa vere
en ubeslegtet donor fra et donorregister. Behandlingen
findes i to former:

1. Standard knoglemarvstransplantation

Ved denne “klassiske” transplantation af stamceller gives en
forbehandling med meget kraftig kemoterapi og strilebe-
handling af hele kroppen. Denne forbehandling har bade
en kraftig drebende effekt pa kreftcellerne og dreber pa-
tientens egen knoglemarv og immunforsvar. Det sidste
tillader, at overforslen af de fremmede knoglemarvsceller
kan ske uden afstodning. Den klassiske transplantation er
en meget kraftig behandling med hgj risiko for livstruende
komplikationer. Risikoen ved behandlingen stiger med pa-
tientens alder. De fleste patienter med myelomatose er over
40 ir gamle, og alene af den grund vil den klassiske trans-
plantationsbehandling sjeldent komme pa tale ved behand-
lingsovervejelserne. Herudover er det desverre erfaringen,
at patienter med myelomatose har specielt svart ved at tile
denne behandlingsform, der af samme grund ikke har veret




anvendt i Danmark i mange ar. Risikoen ved denne trans-
plantationsform har veret for hgj. Nogle fi af de transplan-
terede patienter er dog blevet helbredte for myelomatose.
Allogen transplantation er siledes den eneste kendte be-
handling, som med sikkerhed har vist sig at kunne helbrede
nogle patienter med myelomatose.

Visse behandlingscentre i udlandet bruger stadig denne
transplantationsform.

2. Minitransplantation

Minitransplantation er ogsd en overforsel af stamceller fra
en anden person. Forbehandlingen er dog meget mildere og
tiles derfor bedre end den traditionelle forbehandling. Til
gengeld er selve forbehandlingen ikke serlig aktivt virkende
mod kreftcellerne.

Men formélet er ogsd alene at svekke patientens immun-
forsvar si meget, at kroppen ikke afstoder de efterfolgende
overforte fremmede stamceller.

Det har vist sig, at et "nyt” immunforsvar kan medfore
en direkte effekt mod myelomatosecellerne. Det "nye” im-
munforsvar vil opfatte myelomatosecellerne som syge celler
og kan bidrage til bek@mpelse af sygdommen. Denne effeke
kaldes "graft versus myelom” effekten. Den milde forbehand-
ling gor, at ogsa ldre patienter kan tilbydes behandlingen.
Der er dog ogsé risiko for meget alvorlige bivirkninger ved
minitransplantation, nemlig at det nye immunforsvar ogsa
opfatter raske celler og organer i kroppen hos patienten som
fremmede. Det kan medfore en form for "omvendt afsted-
ning”, hvor det nye immunforsvar medforer alvorlig organ-
svekkelse. Denne komplikation til behandlingen kaldes
“graft versus host” sygdom.




Desuden kan det nye immunforsvar vere svagt i lang tid
efter transplantationen med risiko for alvorlige infektioner.
Forbedrede metoder og forfinet medicinsk behandling vil
dog miske kunne ggre behandlingen mindre risikofyldt. Der
pégar i flere lande forseg med at forbedre denne behandlings-
metode. Der er hos mange legeforskere en tro pa, at mini-
transplantation méske kan medfore egentlig helbredelse hos
nogle patienter med myelomatose. Dette er dog endnu ikke
vist med sikkerhed. Der er minitransplanterede patienter,
hvor myelomatose sygdommen har veret vk i mere end 10
ar, og det taler for at sygdommen kan vare kureret.

Det bedste tidspunkt at behandle med minitransplan-
tation er, nir der er mindst mulig aktivitet i sygdommen.
Minitransplantation er derfor ikke et alternativ til alminde-
lig kemoterapi eller hgjdosis kemoterapi, men skal nermere
ses som et supplement. Typisk vil man stile mod forst at
give hojdosis kemoterapi med stotte af egne stamceller og
herefter ca. 2-3 maneder senere gennemfgre minitransplan-
tation. Dette kaldes tandem transplantation.

Plasmaferese

Plasmaferese tages i brug, nar blodets indhold af protein
er faretruende hejt, og det er nedvendigt at fa det nedsat
hurtigt. Patienten bliver tilsluttet en maskine, som adskiller
plasma med M-komponent og erstatter det med plasma fra

bloddonorer.

Bisfosfonater

Bisfosfonater anvendes for at styrke knoglerne ved mye-
lomatose. Malet med behandlingen er siledes at mindske




risikoen for knoglesmerter og knoglebrud. Myelomatose
kan nemlig hos mange patienter medfere knogleafkalkning,
knoglesvakkelse, smerter og knoglebrud. Behandling med
bisfosfonater er saledes en vigtig brik i ensket om at sikre be-
varelse af den bedst mulige livskvalitet. Behandlingen hedder
enten pamidronat eller zolendronsyre. Behandlingen gives
som drop i blodbanen en gang om maneden. Behandlin-
gen fortsettes som regel i 2 ar, hvorefter den kan opheres,
hvis sygdommen er bragt i ro. Behandling med bisfosfonat
genoptages ved tilbagefald af myelomatosen. Bivirkningerne
er fi, men der kan ses et problem med blottet kebeknogle
i mundhulen efter lang tids behandling. Risikoen er storst,
hvis man har darlige tender og efter tandudtrek. Det er
derfor anbefalet, at man fir gennemgang af sine tznder hos
tandlege for start af behandlingen med bisfosfonat.

Anden understottende behandling

Naturlige antistoffer (immunglobulin) og vaccinationer
(f.eks. Pneumovax og influenzavaccine) kan have betydning
ved forebyggelse af infektioner. I nogle tilfelde gives forebyg-
gende antibiotika, for at mindske risikoen for infektioner,
specielt mod herpesinfektioner og svamp. Erythropoietin,
populert kaldet Epo, kan hos nogle patienter anvendes for
at mindske blodmangel og dens symptomer (f.eks. treethed).
Dette gelder iser hos patienter med pévirket nyre-funktion.
Kirurgi kan komme pa tale for at fjerne/mindske svulster
eller udbedre knogleskader og/eller nedsztte smerter. En
hel rekke af forskellig smertestillende medicin og andre be-
handlinger (f.eks. lokal blokade) er tilgengelige for at lindre
smerter. Med de nye tilgengelige smertebehandlinger bor




ingen patient lide af konstante smerter. Mange centre har
specialiserede smertebehandlere.

Anden medicin ber indtages med forsigtighed. Der beor
KUN indtages yderligere medicin i samrdd med den be-
handlende laege, som er fuldt underrettet om patientens
helbredstilstand og igangverende behandling. Eeks. kan til-
syneladende uskyldig smertestillende gigtmedicin (Brufen,
Ibuprofen med videre) forvarre nyreskader hos myeloma-
tose patienter med nedsat nyrefunktion.

Nye legemidler mod Myelomatose

Der pagar hele tiden forseg pa at udvikle nye legemidler.
Flere lzegemidler er under aktuel afprovning. og flere af disse
vil forventelig inden for de nermeste ar na frem til behand-
ling af patienter i den almindelige hverdag. Alene i arene
2014-2016 er der registreret 4 nye legemidler til behandling
af myelomatose: pomalidomid, panobinostat, carfilzomib
og elotuzumab — les de tidligere afsnit. Der pagar nu un-
dersogelser af, hvordan disse nye legemidler anvendes bedst
og mest effektivt.

Hvordan kan de nye legemidler bedst kombineres for at
give den bedste respons?

Hvilke doser er optimale i forhold til at mindske risikoen
for bivirkninger?

Udviklingen af nye legemidler fortsetter de kommende
ar, og helt nye stofgrupper, som giver andre muligheder for
at ramme myelomatosen effektivt er under udvikling og af-
prevning.

Onmtale af disse kommende behandlingsmuligheder ligger
uden for rammerne af denne hindbog.




Hvordan skal man vlge mellem mulige behandlinger?

Som patient fir man anbefalet en behandling, nir diag-
nosen er stillet eller et tilbagefald er konstateret. Situationen
er almindeligvis folelsesladet og ikke egnet til indviklede
tekniske forklaringer og omhyggelig overvejelse af forskel-
lige muligheder. De fleste leeger er klar over det og koncen-
trerer sig om at fa patienten til at acceptere de mest kritiske
og narliggende tiltag og venter til et mindre folelsesladet
tidspunkt med at sege beslutninger om mindre hastende
behandlinger. Skal man tage beslutning til en behandling,
gelder det forst og fremmest om at stoppe op og tenke.
Ud over hasteindgreb for at behandle akutte, livstruende
symptomer er der fi beslutninger, som ikke kan vente den
tid, det tager at gore nogle personlige overvejelser, tale med
sine nermeste eller indhente yderligere information. E eks.
ber visse typer af kemoterapi ikke gives, hvis der skal vere
mulighed for senere at fi hejdosis kemoterapi. Som patient
skal du ikke nzgte nedvendig behandling. Det er vigtigt, at
du sperger din lege, hvilke beslutninger om behandling, der
er ngdvendige nu og hvilke, der kan vente.

Begynd med at forstd, hvad formélet med behandlingerne
er. Behandlingsanbefalinger omfatter typisk flere kompo-
nenter, hver med deres serlige formél. Ofte vil nogle dele
af behandlingsprogrammet haste mere end andre, og de
vil derfor krave hurtigere beslutning. Andre vil sigte mod
en mere langsigtet behandling af sygdommen, og de giver
derfor mulighed for en lengere beslutningsproces. Ud over
nogle gennemprevede og absolut stabiliserende og lindrende
behandlinger er der meget fa endelige sandheder inden for
behandlingen af myelomatose. Men legerne har kendskab




til den statistiske sandsynlighed for succes og kan derfor tage
forskellige undersogelser til hjelp i valget af det behandlings-
program, som har de bedste odds.

Hvordan skal man komme frem til en beslutning?

Begynd med at stille sporgsmal — mange sporgsmal. Her er nogle

stykker:
o

E

Fa en fuldstendig beskrivelse

af behandlingsprogrammet.

Hvad er formalet med behandlingen,

hvad gar den ud pé og hvor lenge

vil den tage?

Hvor ofte skal man mede op pa hospitalet?
Er indleggelse pakrevet

eller er det en mulighed?

Hvad er den forventede pavirkning

af funktionsevnen (arbejde, fritid)?
Hvordan har man det for,

under og efter behandlingen?

Pavirker behandlingen udseendet?

Hvad er den almindelige rekreationsperiode?
Er der udgifter, som man selv skal betale?

Find ud af, hvor godt behandlingen har virket pa andre

En behandlings effektivitet bliver normalt malt pa mere end én
made. Stil folgende sporgsmal:

Hvor megen erfaring er der

med denne behandling?

Hvor mange patienter har modtaget den?
Hvor lenge efter behandlingen




har man fulgt disse patienter?

Hvad er chancen for at opna

en komplet eller delvis remission
(mindskning af sygdommen)?
Huvilke faktorer antyder

en bedre eller dirligere chance?
Hvor lenge har patienternes remission varet?
Huvilke faktorer antyder

bedre eller darligere odds?

Hvilke behandlingsmetoder

er der ved tilbagefald?

(ver opmarksom pé @ndringer)
Hvad er de realistiske forventninger
for lindring af symptomer som
knoglesmerter, sygdomsforarsagede brud,
blodmangel, trethed,

for meget kalk i blodet?

Huvilke faktorer antyder

bedre eller darligere odds?

Hvor lenge er overlevelsen for
patienter, som har modtaget

denne behandling?

Nar det drejer sig om nyere
behandlinger, hvor mange af

den oprindelige patientgruppe

er stadig i live?




Underseg bivirkninger

Nogle viser sig under behandlingen. Andre maske forst efter be-
handlingens afslutning. Stil folgende sporgsmal:

Huvilke bivirkninger er der hos
patienter, som har modtaget behandlingen?
Hvornar optreder de normale?

Hvor ofte optrader de og hos

hvor mange patienter?

Hvor alvorlige er bivirkningerne?

Er de livstruende?

Er de smertefulde?

Er de vedvarende eller midlertidig?
Er der mulighed for at behandle
bivirkningerne?

Har disse behandlinger bivirkninger?

Sperg om der er andre behandlingsmuligheder

Der er altid andre muligheder. Stil folgende sporgsmal:

Hvad er alternativerne

til den anbefalede behandling?
Hvad taler for og hvad taler imod
hvert af alternativerne?

Hvad taler for/imod den alternative
behandling sammenlignet med
ingen behandling?

For at kunne tage en kvalificeret beslutning ma patienten
have kendskab til alle fakta. Meget af det, der er skrevet om

myelomatose, er skrevet af leger og forskere og derfor har




itteraturen en tendens til at vere meget svaert leselig for
litterat tendens til at get t leselig fa
patienter, parerende og andre.

De behandlende leger skal forklare de forskellige aspekter
for patienten. Nogle patienter er voldsomt nysgerrige og vil
gerne diskutere alle aspekter af deres tilstand og behandling,
mens andre er sd overveldede, at de blot ensker at fa at vide,
hvad de skal foretage sig.

De fleste leger er opmarksomme péd dette og afpasser deres
fremtraeden efter, hvad de opfatter som patientens onsker.
Patienten kan lette processen ved tydeligt at give udtryk for,
hvor langt ned i detaljer om beslutningsprocessen, han/hun
onsker at gi.

Behandlingsbeslutninger er af afgorende betydning for mye-
lomatosepatientens overlevelse og livskvalitet. At tage kva-
lificerede beslutninger om myelomatosebehandling kraver
dndsnerverelse, omhyggelig udspergen, alvorlige over-
vejelser og mod. Men frem for alt krever det, at patienten
og dennes nzrmeste tager ansvar for processen.




Livet med og efter
behandling af Myelomatose

Palliation

Palliation betyder lindring. Palliativ indsats har til formal
at fremme livskvalitet og retter sig med de fysiske, psykiske,
sociale og dndelige lidelser, der kan vere forbundet med
livstruende sygdom og ded. Palliativ indsats et tverfaglig og
varetages i et samarbejde mellem relevante fagpersoner, den
som er syg og de narmeste parorende.

Kontakt din lege, hjemmesygeplejerske eller kommune
om hvilken hjelp man kan tilbyde dig og dine nermeste.
Mere oplysning findes pi www.lindring.dk

Senfolger

Ved senfelger forstds blivende forandringer som folge af
kreftsygdommen eller behandlingerne. Mere herom findes
pid www.senfoelger.dk eller senfolgelinien tlf. 4044 7848




Psykologiske reaktioner

ved alvorlig sygdom

Nar man fir en alvorlig sygdom som myelomatose, bliver
“teeppet revet vak”, og mange vil opleve en periode med fo-
lelsesmessig turbulens. Vi har alle i en eller anden udstraek-
ning en “livsplan”, som omhandler vores forestillinger og
forventninger til, hvordan vores liv skal forme sig. Den livs-
plan ma nu justeres til det nye liv med en kronisk og alvor-
lig sygdom. At skulle tilpasse sig den nye situation kraver
folelsesmassig energi. Vi skal lzere at hindtere de problemer,
som den nye situation indebarer. Det er vasentlig bade for
patient og familie at gore sig klart, at det kan tage tid for en
ny livsplan og dagligdag kan falde pa plads. Det er naturligt,
at de fleste patienter og parerende oplever en rekke psykiske
og folelsesmassige reaktioner. Nogle af de hyppigst forekom-

mende reaktioner er beskrevet her:

Hvordan reagerer man nar diagnosen er stillet?

Tanke- og folelseskaos. Folelserne kan skifte fra det ene oje-
blik til det andet. Man kan opleve folelsen af at miste kontrol
over sig selv eller ikke at kunne genkende sig selv. Tankerne
kan vere ustrukturerede, og man kan have vanskeligt ved at
koncentrere sig og skabe overblik. Mange vil genkende det
som “tankemylder” med mange bekymringer, som kerer i
ring, uden at der kan findes en lgsning/konklusion.

Angst

[ forbindelse med en alvorlig diagnose er det naturligt at




fole angst. Det velkendte og forudsigelige grundlag er vak
og tankerne kan kredse om folgerne af sygdommen. Nogle
kan fra tid til anden opleve at vare bange for at vare alene
eller for at gi ud alene. Angst for at miste kontrol kan ogsa
forekomme.

Vrede

Nar man bliver ramt af sygdom eller andet, der skaber ufor-
udsigelighed i livet, vil mange opleve vrede fra tid til an-
den. En vrede, der er rettet mod skebnen, mod én selv, mod
familie og venner. Selvom en sadan vrede kan vare "irra-
tionel”, er det vigtigt at anerkende og acceptere, at folelsen
kan forekomme.

Sevnproblemer

I den forste tid vil nogle plages af sovnbesvar og vanskelig-
heder med at slappe af, selvom man samtidig er psykisk og
fysisk udmattet. Det er vigtigt at understrege, at vi alle er
forskellige. Vi reagerer forskelligt pa alvorlige livssituationer.
Det er derfor langtfra sikkert, at alle oplever de ovennaevnte
reaktioner. Det er naturligt at opleve de beskrevne reaktio-
ner — men der er heller ikke nedvendigvis "noget galt”, hvis
man ikke oplever dem.

Hvordan tilpasser man sig et liv med sygdom?

Efter nogen tid kommer ofte en periode med lidt mindre
folelsesmessig turbulens. Denne periode giver plads til pro-
blemlosning. Det er en tid, der kan vare kendetegnet ved
eftertenksomhed, men ogsd psykisk og fysisk traethed, da



det som regel vil vaere energikraevende at omstille sig fra det
velkendte og at begynde at fi gje pa, fa lyst til og afprove nye
muligheder. Efterhdnden vil konturerne af en ny livsplan
tegne sig. De fleste mennesker vil opleve, at de i hgjere grad
er i stand til at "tage en pause” fra tristheden, vreden og ang-
sten. Og at de bliver bedre til at skabe der overskud, der skal
til for at kunne tage beslutninger om eventuelle 2ndringer
i livet. Det kan vare @ndringer i forbindelse med arbejde,
okonomi, sociale aktiviteter mm. For de fleste opleves det
som en lettelse, ndr de igen kan skabe overblik, planlegge
deres liv og sette handling bag tanker og folelser.

Mestring

Mestring (Hopen L & Vifladt E 204) er en oplevelse af at
have krefter til at mode udfordringer og folelse af at have
kontrol over eget liv. Aktiv og god mestring hjelper dig med
at tilpasse dig din virkelighed og satter dig i stand il at se
forskellen pa

Det du m3 leve med
Det du kan vare med til at ndre

Der findes tilbud om relevante kurser i din lokale kreft-
radgivning til hjlp for mestring af en ny virkelighed med
sygdom. Det kan vere kurser i mindfulness, yoga eller visu-
alisering.

Psykologihjelp

Ved livstruende sygdom kan bade den ramte og de nerme-
ste pargrende fa hjelp til psykolog. Man skal gi til sin egen



lege og fi en henvisning, der er omfattet af ordningen. Syge-
sikringen yder 60 % af prisen. Resten skal man selv betale.

Der kan gives tilskud til 12 konsultationer og henvisning
skal normalt ske senest 6 mdr. efter den begivenhed, der ud-
loste behovet for hjelp. Ud over dette er der pd nogle syge-
huse mulighed for at tale med en psykolog. Man kan ogsa
rette henvendelse til Kraftens Bekempelse.

Er man ramt af livstruende sygdom og har man bern i al-
deren op til 28 dr, kan man rette henvendelse til bern, unge
& sorg — www.bornungesorg.dk. Undersog eventuelt hvil-
ke tilbud, der findes i din kommune.

Hvordan opnéar man bade tilstrekkelig hvile og aktivitet?

De fleste oplever storre psykisk velbefindende, nir de har
indflydelse pa sygdoms- og behandlingsforlobet. Bade syg-
dommen og den psykiske bearbejdning kan tappe energi i
hverdagen. For mange er det derfor vigtigt at fa tilstrekkelig
hvile og at opleve en passende vekslen mellem aktivitet og
hvile. En del patienter kan have vanskeligt ved at lere at for-
valte kraefterne, og vil i perioder foles sig overbelastet, hvis
de ikke far hvilet tilstreekkeligt.

Vi er alle forskellige, og den enkelte ma selv erfare, hvor
meget hvile og afslapning han/hun har behov for. Men det
er vigtigt at holde sig fysisk og psykisk i gang, og den enkelte
ma selv prove sig frem for at finde ud af, hvilke aktiviteter,
der er mest hensigtsmassige.

Aktiviteter er bade fysiske og mental aktivitet. Patienter
kan med fordel ridfere sig med lage eller fysioterapeut om
forskellige former for traening,.



Samliv

Samliv og seksualitet pavirkes af sygdom og behandling. Las
mere herom og fi hjelp fra Kreftens Bekempelse’s pjece
Kreft og seksualitet. Findes ogsa pi www.cancer.dk

Hvordan forholder man sig til smerter og bivirkninger?

Mange alvorlige sygdomme og deres behandling kan vere
forbundet med smerter og bivirkninger. Som patient kan
man dog pévirke sin oplevelse. Forskning viser, at det ikke
er ligegyldigt, hvordan man fortolker og forholder sig til
smerter og andre oplevelser og ubehag. At vere aktiv og en-
gageret i andre ting end sygdommen og behandlingen kan
aflede opmarksomheden og mindske ubehaget. Det kan
vere ved lesning, arbejde, film, socialt samver mm.

Det kan vare gavnligt for patienten at skabe overblik over sit
smertemonster eller smerteforlgb. Det giver den bedste mu-
lighed for at kunne handtere situationen og fa mest mulig
indflydelse. For nogle patienter kan det vare hensigtsmes-
sigt at tage den smertestillende medicin med faste intervaller
— altsa for smerten bliver alt for uudholdelig. Det anbefales
at radfore sig med sin leege. Afspendingsteknikker, medita-
tion og visualiseringsteknikker kan vare en hjelp i forbin-
delse med lindring af bade smerter og andet ubehag. At ar-
bejde aktivt med sidanne teknikker kan endvidere give en
oplevelse af at handle og fa eget indflydelse pa situationen.
"Maske kan jeg ikke pavirke situationen, men jeg kan i vid
udstrekning selv bestemme, hvordan jeg vil forholde mig til
den”. Det er dét, det handler om.



Hvordan forholder man sig til en eventuel depression?

For nogle patienter kan langvarig, alvorlig sygdom betyde,
at de udvikler en depression efter nogen tid. Depression
kan behandles, og kombination af psykologisk samtalebe-
handling og antidepressiv medicin har generelt vist sig at
vare mest effektiv. Patienter og nermeste parorende kan fa
psykologisk behandling med tilskud fra sygesikringen. Det
er patientens privatpraktiserende lege, der skal henvise til

psykologbehandling og tage stilling til eventuel medicinsk
behandling.

Hvad med de parorende?

Det er naturligt, at ogsi familie og parerende vil kunne op-
leve folelsesmessig turbulens, nir én af deres nermeste fir
en kreft-diagnose. En af udfordringerne bestér i at opna og
fastholde en gensidig dbenhed og @rlighed. Man ser som-
metider, at patient og pargrende af misforstdet hensyn og
kerlighed skjuler deres bekymringer og sorger for hinan-
den. Erfaringerne viser, at det er bedst, hvis bade patient
og pargrende er abne og i stand til at sige til og fra. Hvis
patienten udtrykker sig direkte, slipper omgivelserne for at
skulle geette pa patientens behov. Derved har de pirerende
bedre mulighed for at yde hjlp og stotte.

Pjecen "parerende og myelomatose”, Fortallinger fra hver-
dagen kan rekvireres pi www.myelomatose.dk




Hvad kan jeg selv gore?

Brug dine omgivelser til praktisk hjelp og til at tale om,
hvordan du har det.

Sig til og fra over for dine omgivelser.
Det mindsker risikoen for misforstaelser.

Find ud af, hvor meget hvile og aktivitet du har brug for,
og hvilke former for aktivitet og hvile, der passer dig bedst.

Ler dit smertemenster at kende, si du bedre kan indrette
din hverdag og din medicin efter det.

Seg viden, hvis du har brug for det.
For nogle patienter er det en hjelp at soge viden,

f.eks. hos fagfolk, pa internettet, i patientforeningen.

Seorg for at have kontakt med venner og familie.
Det er ikke hensigtsmassigt at isolere sig.

Tal med andre mennesker i samme situation.
Det kan vere svert, men de fleste har gavn af det.

Henvend dig til den nzrmeste myelomatose netvarksgruppe

Fokuser pa det du stadig kan, og det du har!




Sociale stottemuligheder
i forbindelse med Myelomatose

Nar ens livssituation endrer sig afgorende pa grund af kro-
nisk eller livstruende sygdom, kan man fa psykosocial stotte,
samt ridgivning og vejledning. I ridgivningen inddrages hele
patientens livssituation, arbejde, gkonomi, familie, bolig,
netvark og offentlige og private stottemuligheder. Det er en
god ide at rette henvendelse til en socialridgiver pa sygehu-
set, hvis det er muligt. Ridgivning og vejledning er hyppigst
inden for folgende omrider:

Sygedagpenge?

Alle lonmodtagere har ret til at modtage sygedagpenge fra
1. sygedag. Hvis man er i arbejde, men ikke fir udbetalt
lon under sygdom, skal man have varet ansat uafbrudt hos
arbejdsgiver i de seneste otte uger for fravaret og arbejdet
mindst 74 timer for at fi sygedagpenge fra arbejdsgiver.

Har man ikke ret til sygedagpenge fra arbejdsgiver kan man fi
[fra kommunen, hvis man:

1. Er i arbejde og har veret i arbejde i mindst 240 arbejds-
timer inden for de seneste seks afsluttede kalendermaneder
for forste fraversdag

2. i mindst fem af de sidste seks afsluttede kalendermaneder
har varet beskeftiget i mindst 40 timer i hver méned.

Eller

3. Vaere berettiget til arbejdsloshedsdagpenge.

Eller

4. Inden for den seneste mined have afsluttet en erhvervs-
messig uddannelse af mindst 18 maneders varighed.




Eller

5. Er elev i en lonnet praktik i en uddannelse.
Eller

6. Ansat i et flexjob.

Arbejdsgiveren betaler sygedagpenge i de forste 30 kalender-
dage. Er man syg i mere end 30 dage, overtager kommunen
forpligtigelsen.

En del lonmodtagere far fuld lon under sygdom. I de tilfel-
de er det arbejdsgiveren, der kan krave pengene udbetalt
fra det offentlige til delvis dekning af lonudgiften, nar den
ansatte har varet syg i mere end 30 kalenderdage.

Selvstzendige erhvervsdrivende og medhjelpende hustruer
har ret til dagpenge efter to ugers sygdom. Der kan even-
tuelt tegnes en frivillig forsikring for de forste to ugers syg-
dom. Den giver ret til sygedagpenge fra 1. fraveersdag.

Udbetaling af sygedagpenge fra det offentlige opherer, nar
der er udbetalt eller ydet refusion i mere end 52 uger i de
forudgiende 18 maneder.

Der er mulighed for at soge forlengelse, hvis et af de folgende
kriterier er opfyldt:

Nar det anses for overvejende sandsynligt, at der kan ivark-
settes revalidering, herunder virksomhedspraktik, der kan
medfore, at den sygemeldte kan vende tilbage til ordinart

arbejde.

Det anses for nedvendigt at gennemfore virksomhedsprak-
tik eller andre afklarende foranstaltninger, med henblik pa



at klargore arbejdsevnen. Sygedagpenge kan da forlenges i
op til 69 uger.

Nar der efter legelig vurdering skennes, at den sygemeldte
vil kunne genoptage erhvervsmassig beskaftigelse indenfor
34 uger, regnet fra varighedsbegransningens indtraden.

Kommunen har vurderet, at en sag skal behandles i rehabili-
teringsteamet med henblik pd, at kommunen hurtigst mu-
ligt kan treffe afgorelse om ressourceforleb, flexjob eller for-
tidspension

En lege vurderer, at den sygemeldte har en livstruende, al-
vorlig sygdom.

Der er rejst sag om ret til erstatning efter lov om arbejds-
skadesikring eller lov om sikring mod folger af arbejdsskade
der er modtaget en ansegning om fertidspension efter § 17,
stk.2, i lov om social pension.

Bemark!
Reglerne @ndres jevnligt og der er vasentlige fortolknings-
muligheder i kommunerne.

§56-aftale

Arbejdsgiver og lonmodtager kan indga en §56-aftale, si-
fremt lonmodtageren har en veasentlig oget sygdomsrisiko
og/eller en kronisk lidelse, der skonnes at medfere mindst
10 fraversdage pd et ar. Aftalen skal godkendes af kom-
munen og indebarer, at arbejdsgiveren fra lonmodtagerens
1. sygedag far refusion fra kommunen. Er lonmodtageren



fraverende pa grund af anden sygdom har arbejdsgiveren
ikke ret til refusion af sygedagpenge i de forste 21 kalender-
dage. Aftalen godkendes for to dr af gangen.

Opfolgning

Sygedagpenge er en midlertidig ydelse, og mulighederne for
at bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet er i reglen storre,
jo hurtigere, der szttes ind med hjelpende foranstaltninger.
Man bliver indkaldt til personlig samtale i kommunen un-
der sin sygemelding og det sker med jevne mellemrum af-
haengig af sygdommens art og varighed.

Hvis det viser sig, at den sygemeldte ikke kan klare sit ar-
bejde, skal kommunen overveje, hvilken foranstaltning, der
skal iveerksettes for, at den sygemeldte kan bevare tilknyt-
ningen til arbejdsmarkedet eller et fremtidigt forsergelses-
grundlag.

Revalidering?

Personer med begrenset arbejdsevne, kan soge kommunen
om revalidering. Formalet er, at personen kan fastholde eller
opnd tilknytning til arbejdsmarkedet. Ved en revalidering
kan der vare tale om: Vejledning og opkvalificering, - eks.
arbejdsprevning eller uddannelse. Virksomhedspraktik. An-
szttelse med lontilskud.

Kommunen skal sammen med revalidenden fastlegge
en jobplan ud fra den enkeltes evner og behov, og det skal
skennes, at revalidenden igen kan forserge sig selv. Kom-
munen vil normalt bevillige det kortest mulige revalide-
ringsforlgb. Revalideringsydelse er uathengig af agtefelles
indteegt eller formue.



Fleksjob?

Fleksjob er stillinger pa serlige vilkir. Der kan oprettes
fleksjob hos private og offentlige arbejdsgivere og i egen
virksomhed. Fleksjob kan oprettes til personer, der har vari-
ge begrensninger i arbejdsevnen og ikke kan opni eller
fastholde beskaftigelse pd normale vilkir. Mulighederne for
revalidering skal vare afprovede, og personen ma ikke mod-
tage fortidspension. Det er kommunen, der er ansvarlig for
oprettelse af fleksjob.

Job med lgntilskud til fertidspensionister?

Der kan gives job med lontilskud til personer, der far fortids-
pension og ikke er i stand til at fastholde eller opna beskzf-
tigelse pd normale vilkir. Personen bevarer sin fortidspen-
sion og lennen aftales mellem arbejdsgiver og fortidspen-
sionisten i samarbejde med de faglige organisationer.

Fortidspension?

Man kan fa tilkendt fortidspension, hvis intet af ovenstiende
er en mulighed for at bevare tilknytningen til arbejdsmarke-
det, og arbejdsevnen er ubetydelig i ethvert erhverv.

Som enlig fortidspensionist skal man have udbetalt en
ydelse svarende til max. dagpenge. Er man gift/samlevende
skal man have 85 % af max. dagpenge. Ud over pensionen
kan personer mellem 18 og 65 ar sage om dzkning af mer-
udgifter som folge af handicap og nedsat funktion. Fortids-
pensionister kan ikke soge om sarlige tilleg som f.eks. hel-
bredstilleg, varmetilleg eller personlige tilleg. De kan dog
soge om boligsikring.



Private pensionsordninger?

Pensionsordningerne er meget forskellige, det er derfor
vigtigt at kontakte ens pensionsordning i forbindelse med
alvorlig sygdom, idet der evt. kan vere tale om udbetaling af
kapitalpension, invaliditetsbelob eller andet.

Sum ved kritisk sygdom?

Mange er gennem deres arbejdsplads eller faglige organi-
sation omfattet af en pensions- og gruppelivsordning, der
giver mulighed for at fi udbetalt et engangsbeleb ved kritisk
sygdom. Man ber derfor rette henvendelse til sin pensions-
kasse eller sin faglige organisation.

Rehabilitering

Rehabilitering er at komme igennem et sygdomsforleb bade
psykisk, fysisk og socialt som et helt menneske. E# rehabili-
teringsforlob kan bl.a. ombandle:

® Hvordan kan jeg leve med det

at have kreft, og angsten for tilbagefald.

® Komme igennem fysisk genoptrening

og eventuelle senfolger.

® Vare social aktiv med familie, born

og venner og sociale arrangementer,

job m.m.

Det er vigtigt, at rehabilitering startes sd hurtigt som muligt
efter en stillet kreftdiagnose.

Det er kommunerne, der varetager rehabiliteringen. Det
er derfor vigtigt at fa kontake til din hjemkommune, sa du



hurtigst muligt kan benytte de tilbud, som tilbydes i din
kommune.

Hvis du har funktionstab, som felge af din sygdom og be-
handling, skal sygehuset udarbejde en genoptreningsplan.
Treningen er gratis.

Legater?

Som kraftpatient kan man sege et legat i Kreftens Bekem-
pelse. Legatet er p.t. pa 3000 kr. og kan kun seges én gang.
Der er ogsa mulighed for andre legater.

Medicintilskud?

Alle har ret dl tilskud til tilskudsberettigede leegemidler.
Tilskuddets storrelse atheenger af den enkeltes forbrug. Per-
soner med et stort og ofte lengerevarende forbrug far mere
i tilskud.

Tilskuddets storrelse athenger af forbruget af tilskuds-
berettiget medicin, ikke af medicintypen.

De aktuelle regler og satser, for tilskud kan fas pa apoteket
— www.apoteket.dk eller pd www.borger.dk

Kronikertilskud:

Har man en kronisk lidelse og et forbrug af medicin, kan
man spge om kronikertilskud. Apoteket kan oplyse mere
om reglerne for tilskud.

Enkelttilskud:

Har man brug for et preparat, der er receptpligtig, men ikke



er generelt tilskudsberettiget, skal legen soge om tilskud
hvert enkelt tilfzlde.

Terminaltilskud:

Nar en lege har fastsldet, at en patients prognose er kort
levetid, og at hospitalsbehandling med henblik pa helbre-
delse ikke er mulig, yder sygesikringen 100 % tilskud til
legeordineret medicin. Det skal soges af leegen hos Sund-
hedsstyrelsen. Sygeforsikringen "Danmark” yder tilskud til
al medicin, der er tilskudsberettiget og receptpligtig.

Sondeern#ring?

Sygesikringen yder tilskud pd 60 % til erneringspreparater,
der er ordineret af en lege i forbindelse med sygdom eller al-
vorlig svakkelse. Patienter, som er tilknyttet hjemmeplejen,
skal have disse remedier udleveret vederlagsfrit. Egenbeta-
ling pd 40 % kan i visse tilfelde ydes efter andre bestem-
melser. Dette gelder for born under 18 ar, patienter som har
meget lille indtegt og for deende. Recepten har 6 méneders

gyldighed.

Hjemmehjelp?

Ved behov for hjemmehjlp, kontakt visitationsenheden i
kommunen.

Visitator i kommunen kommer hjem og vurderer sammen
med borger behov for hjemmehjelp. Man kan klage over
udmaling af hjemmehjelp.

Klagen sendes til den kommune, der har truffet afggrelsen.



Orlovsmuligheder?

Efter Servicelovens §118 er der mulighed for at fi omsorgs-
orlov i op til seks maneder til pasning af en nertstdende med
varige, nedsatte fysiske eller psykiske funktionsevne eller
ved kronisk eller langvarig lidelse. Nertstdende er 2gtefelle,
samlever, bern, forzldre og andre med tet tilknytning. Or-
loven giver mulighed for at klare praktiske opgaver og for at
bearbejde folelsesmassige belastninger i en kortere periode.

Omsorgsorloven skal vere et alternativ til degnophold
uden for hjemmet. Det kan f.eks. vare hospitalsophold el-
ler degnophold pa institution. Plejebehovet skal svare til et
fuldtidsarbejde. Der skal vare enighed mellem parterne og
der udbetales lon.

Kommunen skal godkende orloven og ansetter den, der har
orlov. Orloven kan opdeles i 3 perioder, men det skal aftales
fra starten. Der kan kun ske ansettelse til pasning én gang.
Efter Servicelovens §119 er der mulighed for terminal-pleje-
orlov, nér der efter legelig vurdering ikke er en helbredende
behandling, og levetiden forventes at vare kort. Det skal
ligeledes vurderes, at den syges tilstand ikke nedvendigger
indleggelse pa sygehus. Den syge skal vare indforstiet med
at ordningen etableres.

Plejen kan foregd hos den syge eller hos den, der skal have
orlov. Plejevederlaget er max. 1,5 x dagpengebelobet. Man
kan aldrig fi mere udbetalt end sin hidtidige indtagt. Per-
soner, der er offentlig ansatte under KTO (Kommunale
tjenestemand og overenskomstansatte), samt visse andre pa
det private arbejdsmarked, har ret til fuld lon under orloven.



Plejevederlaget udbetales sa lenge, der er behov — ogsd under
kortere sygehusophold og indtil 14 dage efter dodsfaldet.

Formalet med plejeordningen er, at uhelbredeligt syge ikke
skal paferes udgifter, som de ikke ville have haft under ind-
leggelse.

Derfor bliver folgende dekket: Laegeordineret medicin, visse
alternative praeparater, sondeernering, erneringspreparater
f.eks. proteindrikke, nedvendige sygeplejeartikler, hjelpe-
midler, ekstra vask af toj og sengelinned, psykologbistand,
fysioterapi (skal ordineres af lege), hjemmesygeplejerske og
hjemmehjzlp.

Aflastning?

Det er hardt arbejde at pleje et alvorligt sygt menneske. Det
er vigtigt med aflastning ind imellem. Der er mulighed for
stotte fra forskellige organisationer. Sporg eventuelt om mu-
lighederne i din kommune.

Bemark!
Der kommer nzasten hvert ar rettelser til alle de ovennavnte

regler. De aktuelle regler findes bl.a. pA www.borger.dk




Udtryk og forklaringer

Alkylerende cytostatikum:
Et kemoterapeutisk middel som f.eks. melphalan (Alkeran)
eller cyclofosfamid (Sendoxan, Carloxan).

Alkylerende henviser til den méade, hvorpa disse midler
krydslaser myelomatosecellens DNA og blokerer celledelin-
gen.

Amyloidose:

En tilstand, hvor lette kaeder (Bence Jones proteiner) er aflej-
ret i kroppens vav og organer. Optrader oftere ved lambda
end ved kappa lette keder. Hos amyeloidosepatienter bindes
de lette proteinkader i visse typer vav som f.eks. hjerte, le-
ver, tarm, nervebaner eller nyre i stedet for at blive udskilt
med urinen.

Anzmi:
Ert fald i antallet af rede blodlegemer til under normalver-
dien = blodmangel. Myelomatosen i den rede knoglemarv
blokerer produktionen af rode blodlegemer, hvilket forar-
sager an@mi.

Typiske symptomer pd anzmi er trethed, kortindethed,
hjertebanken, hovedpine.

Antistoffer:
Proteiner, som produceres af plasmaceller (en type hvide
blodlegemer) med den hensigt at bekempe infektioner.




Allogen transplantasation:
Knoglemarvs- eller stamcelledonoren er en anden end pa-
tienten selv (en vavstypeidentisk person, som kan vere be-

slegtet eller ikke beslegtet).

Autolog transplantation:

Forud for hgjdosisbehandlingen donerer patienten sine
egne stamceller som udtages fra blodet. Stamcellerne fryses
ned for senere at blive opteet og transplanteret tilbage til
patienten. Cellerne tilbagefores ved indgift i blodbanen.

Bence Jones:

Anden betegnelse for M komponenten i urinen. Opkaldt
efter den lege, som forst beskrev proteinet. Proteinet bestar
af kappa eller lambda lette keeder. Mngden af Bence Jones
protein angives i gram. Normalt kan der vere en smule pro-
tein i urinen (mindre end 0,1 g/24 timer), men det er al-
bumin og ikke Bence Jones protein. Enhver forekomst af
Bence Jones protein er unormal.

Beta2-microglubulin:

Et lille protein, som findes i blodet. Hos patienter med ak-
tiv myelomatose kan det forekomme i store mangder. Hos
patienter med tidlig og/eller inaktiv myelomatose ses lave
eller normale vardier. Ved tilbagefald kan verdien af beta2-
microglubulinpreven blive forhejet for der kan ses nogen
forandring i verdien af M-komponenten. Beta2-microglob-
ulin anvendes til vurdering af sygdommen prognose og ak-
tiviteten i sygdommen.

Bisfosfonat:
En type medicin, som bindes til knogleveevs overflade og




hemmer nedbrydningen af knoglevavet. Flere typer bisfos-
fonat er indregistreret til brug ved myelomatose i Danmark
(zolendronsyre, Zometa, pamidronat, Pamifoss).

Blodplader:

En af de tre primare celletyper i blodet. De andre to er rade
og hvide blodlegemer. Blodpladerne plomberer brud pa
blodarernes vegge og fremmer blodets storkning. Blodplad-
erne er det primere forsvar mod bledninger.

Centrale skelet:
Kraniet, rygraden, brystkassen, bakken, skuldre- og hofte-
partierne.

CD34:

Betegnelsen pa et proteinstof, som findes pa overfladen
af stamcellerne. CD34 proteinet kan genkendes ved en
maskintelling af de hvide blodlegemer, som hastes ved leu-
kaferese, og der opnas derved en optalling af hvor mange
stamceller, der er hostet.

Calcitinin:
Et hormon som udskilles af skjoldbruskkirtlen og som mid-

lertidigt blokerer knoglenedbrydning. Kan anvendes ved
behandling af forhejelse af kalk i blodet.

CT scanning:

Rentgenundersogelse med computeranalyse. Anvendes for
at pavise smi omrader af knoglebeskadigelse eller vavsin-
filtration.




Creatinin:

Et kemisk stof, som dannes fra muskelvev og udskilles i uri-
nen. Hvis nyrerne er beskadiget vil blodets indhold af crea-
tinin vere forhgjet. Creatininproven bruges siledes til at
méle nyrefunktionen.

Cytokin:

En fellesbetegnelse for forskellige signalstoffer, som stimulerer
vakst/aktivitet af bestemte typer celler. Cytokiner produceres
lokalt (f.eks. i knoglemarven) og cirkulerer i blodbanen.

DEXA scanning;:

En rentgenundersogelse, som kan male knoglernes indhold
af kalk. Den bedste metode til at méle knogletetheden,
hvilket kan give et skon af knoglestyrken.

Dexamethason:

Et binyrebarkhormon (steroid) som indgives sammen med
kemoterapeutiske midler. Binyrebarkhormon givet i store
doser har drebende effekt pd myelomatoseceller.

Dialyse:

Anvendes ved alvorlig nyrebeskadigelse. Nar en patients
nyrer er ude af stand til at udskille kroppens affaldsstoffer
kan blodet renses ved at passere gennem et dialyseapparat.

Elektroferese:

En laboratorieteknik, hvorved proteinerne (zggehvidestof-
ferne) i patientens blodserum eller urin sorteres ved hjalp af
elektrisk strom. De forskellige proteiner vil bevege sig med
forskellige hastigheder athangig af deres storrelse og elek-
triske ladning. Teknikken gor det muligt bade at beregne




mengden af M-komponenten og at bestemme dens type.
Anvendes til diagnosticering og overvagning.

Erythrocytter:
Rode blodlegemer.

Erythropoietin (ePo):

Erythropoietin er et hormon, som produceres af nyrerne.
Det styrer produktionen af rede blodlegemer. Myeloma-
tosepatienter med beskadige nyrer producerer ikke nok
eytropoietin og kan derfor fa blodmangel. Indsprejtninger
med kunstig erytropoietin (Aranesp,Neorecormon, Eprex)
kan athjelpe blodmanglen. Et alternativ er blodtranstusion,
iseer i akutte situationer.

Hvide blodlegemer:
En af de tre primere celletyper i blodet. Der er flere under-
typer af de hvide blodlegemer (f.eks. lymfocytter, monocyt-
ter, plasmaceller og granulocytter). En bestemt type kaldet
neutrofile granulocytter er iser vigtige til bekempelse af
bakterie infektioner. Antallet af neutrofile granulocytter kan
falde til meget lave veerdier (kaldet neutropeni) som folge af
kemoterapi.

Neutropeni kan forhindres eller formindskes ved indgift
af et kunstigt cytokin kaldet G-CSF (f.eks. Neupogen).

Hyperkalkemi:

Forhgjet kalkindhold i blodet. Hyperkalkami er almindelig
hos myelomatosepatienter og forarsages af forhejet knogle-
nedbrydning med frigorelse af kalk til blodbanen. Kan ofte
medfere nedsat nyrefunktion, da kalk kan vere giftigt for
nyrerne. Derfor behandles hyperkalkkemi normalt akut




ved hjelp af intavengs (direkte i blodbanen) vaskeindgift
kombineret med medicin (binyrebarkhormon, bisfosfonat,
calcitonin) for at bremse knoglevavsnedbrydningen.

IgG, IgA:

De to mest almindelige typer af myelomatose. G og A hen-
viser til den type protein, som myelomatosecellerne pro-
ducerer. Proteinet, som er et immunglobulin, bestir af to
tunge kaeder af f.eks. type G kombineret med to lette kader,
som er enten kappa eller lambda. Derfor har de to mest
almindelige undertyper af myelomatose identiske tunge
keder (IgG kappa og IgG lambda).

Kappa og lambda lette kaeder kan produceres alene, hvilket
resulterer i enten kappa eller lambda (letkeede myelomatose
(Bence Jones). Udtrykkene tung og let henviser til storrelsen
eller vagten af de aminosyrekader, som proteinet bestér af.
Da de lette kaeder er mindre, siver de nemmere ud i urinen,
hvilket resulterer i Bence Jones protein i urinen.

IgD, IgE:

Yderligere to typer af myelomatose, som er sjeldne.

Immunfiksation:
Serlig folsom metode til pavisning af en M komponent i
blodserum eller urin og anvendes ogsa til typebestemmelse

af M-komponenten (f.eks IgG eller IgA).

Kemoterapi:
Behandling med midler med celledrebende effeke il
bekempelse af kreft.




Kliniske forsog:
Kontrollerede, praktiske afprovninger af ny behandlinger.

Kalcium:

Kalk. Et mineral, som udger knoglevavets harde masse.
Knoglemarv:

Blodt, svampet vav som forekommer i de fleste knoglers
hulrum.

Knoglemarvsprove:
Udtagelse af en portion knoglemarv ved hjelp af en kanyle.

Knoglemarvsbiopsi:
Udtagelse af en portion knoglemarv ved hjelp af en kanyle.

Knoglevedligeholdelse:

Den gennem livet konstant pagaende koordinerede aktivitet
af to forskellige knogleceller. Osteoklaster nedbryder kno-
glevavet, mens osteoblaster genopbygger nyt knoglevav.
Hos raske vil dette ske pé en balanceret méde, siledes at den
totale mengde knoglevav forbliver uzndret.

Leukaferese:
Host af hvide blodlegemer fra blodet.

Leukocytter:
Hvide blodlegemer.

Lytisk leesion:

Det beskadigede omrade af knoglen, som viser sig som en
mork plet pa et rontgenbillede, nir en del af knoglevevet




er odelagt. Lytiske laesioner ser ud som huller i knoglen og
medforer svakkelse af knoglens styrke.

Monoklonal:

Myelomatose udvikles fra en enkelt ondartet plasmacelle,
dvs. den er monoklonal. Et eksempel er, at al patientens M-
komponent er helt ens. Det har det vigtige praktiske aspekt,
at proteinet viser sig tydeligt afgrenset ved elektroforese.

M-komponent:
Et unormalt immunglobulin, som produceres af myeloma-
tose-celler og som findes i blodet eller urinen.

Myelom:

En samling af plasmaceller pa eet sted i stedet for spredet i
knoglemarven. Kan vare lokaliseret til blede vav eller knog-
leveev.

Neutropeni:

Nedsat vardi af hvide blodlegemer. Der er adskillige typer
af hvide blodlegemer, og neutropeni henviser til en reduk-
tion af neutrofile granulocytter, som er nedvendige for at
bekempe bakteri-infektioner. Kemoterapi kan medfere
neutropeni. Derimod har lymfocytter, som er vigtige i
bekempelse af virusinfektioner, mindre tendens til at blive
pavirket af kemoterapi.

Osteoblast:

Celle som producerer knoglesubstans, som kombineret med
kalk danner nyt hardt knoglevav. Ved myelomatose vil der
ofte veere hemmet funktion af osteoblaster og dermed ned-
sat dannelse af nyt knoglevav.




Osteoklast:

Celle som nedbryder knoglevav. Aktiv myelomatose stimu-
lerer osteoklasten til eget nedbrydelse af knoglevav. Normal
nedbrydning af knogleveev modsvares af osteoblasternes ak-
tivitet, som danner nyt knoglevav. Ved myelomatose kan
osteoblasternes aktivitet veere hemmet. Kombinationen af
oget nedbrydning af knoglevav og hemmet dannelse af nyt
knoglevaev resulterer i lytiske laesioner.

Osteoporose:

Nedsat knogletthed, som bl.a. kan forekomme hos ldre.
Ved myelomatose kan den ggede knoglenedbrydning ligne
osteoporose pa rontgenbilleder og DEXA scanning. Man
kan derfor sige, at myelomatose giver anledning til en slags
ondartet osteoporose.

Pamidronat:

Et bisfosfonat som hemmer osteoklasternes nedbrydning af
knoglevavet. Anvendes ved forhgjet kalk i blodet og kan an-
vendes som forebyggelse mod knoglebrud og smerter. Skal
gives intravenost (i blodbanen).

Partiel remission:

Partiel remission er en reduktion af sygdommens omfang,
som er mindre end komplet remission. For at tale om partiel
reduktion skal sygdommen formindskes mindst 50%, dvs at
halvdelen af kreftcellerne er drabt.

Perifere skelet:
De lange rerknogler i arme og ben.

Perifere stamceller:
Stamcellerne findes normalt mest i knoglemarven, men for




hosten af stamceller kan de stimuleres ud i blodbanen ved
hjelp af vasktfaktor (Neupogen) og kemoterapi.

Plasmacelle:

En type hvid blodlegeme. Det er plasmacellen, som ved
myelomatose udvikles til en ondartet celle. Normale plas-
maceller producerer immunglobuliner (antistoffer) til fore-
byggelse og bekaempelse af infektioner. Ved myelomatose
producerer de ondartede plasmaceller, som ogsa kaldes my-
elomceller, store mangder abnorme immunglobuliner, som
er uden evne til at bekeempe infektion.

Det abnorme immunglobulin er det monoklonale pro-
tein: M-komponenten. Plasmacellerne udskiller ogsa andre
stoffer, som kan forarsage skader pa organer og vav (f.eks.
blodmangel samt skader pa knogler, nyrer og nerver).

Plasmaferese:
Fjernelse af proteiner fra blodet, idet blodplasma udskiftes
med plasma fra raske bloddonorer.

Prognostisk:
Et udtryk for et forseg pd at forudsige sygdommens ud-
vikling.

Resistens:

Resistens vil sige, at myelomatosecellerne er modstandsdy-
gtige over for de typisk anvendte kemostoffer, f.cks. melfa-
lan og cyklofosfamid. Resistensen forarsages af, at myeloma-
tosecellerne er i stand til at udskille kemostofferne inden de
nir at drebe cellen. Der pagar undersogelse af legemidler,
som testes for deres evne til at hemme myelomcellers resi-
stens.




Respons, respondere:

Effek, effeke af behandling

Rede blodlegemer:

De blodceller (erythrocytter) som indeholder hamoglobin
og som bringer ilt fra lungerne rundt i hele kroppen. En
lav veerdi af rode blodlegemer kaldes anemi (blodmangel).
Rode blodlegemer produceres af knoglemarven stimuleret af
erythropoietin, som produceres af nyrerne. Myelomatosepa-
tienter med beskadigede nyrer producerer ikke nok erytro-
poietin og kan derfor fi blodmangel. Indsprejtninger med
kunstigt erythropoietin (Aranesp,Neorecormon,Eprex) kan
sd hjelpe. Et alternativ er blodtransfusioner, iser i akutte
situationer.

Remission:

Komplet remission betyder, at der ikke mere kan konstateres
en M-komponent i blodet og/eller urinen. Der kan heller
ikke konstateres et @get antal myelomceller i knoglemarven
og/eller andre steder, hvor myelomatosen har manifesteret
sig. Ogsa ovrige blodprever er igen normale. At der ikke
kan konstateres myelomceller og abnormt protein betyder
ikke at myelomatosen er helt vk eller helbredt. Folsomme
provemetoder vil vere i stand til at pavise tilstedevaerelsen i
kroppen af et lille antal myelomceller.

Tilbagefald opstér efter komplet eller partiel remission.

Strileterapi:

Behandling med hejenergi straler for at drebe ondartede
celler.




Stabil sygdom:

En patient siges at have stabil sygdom, nar der har veret sta-
bilisering af sygdomsaktiviteten pa behandling, men mindre
end 50% reduktion i mengden af M-komponent. En sta-
bil sygdom er ikke nedvendigvis darligere end partiel eller
komplet remission, forudsat, at myelomatosen er langvarigt
stabil. Varighed af sygdomskontrol (mélt i maneder/ar) er
ikke nedvendigvis proportional med graden af remission.
Stabil sygdom kan hos nogle patienter vare i revis.

Stamcelle:

Stamceller er knoglemarvens moderceller”, som er i stand
til at forny sig selv livet igennem og som er basis for en nor-
mal funktion af knoglemarven. Stamcellerne danner rede
blodlegemer, hvide blodlegemer og blodplader. Stamceller
kan hestes og danner grundlag for transplantationsbehand-
linger.

Sygdomsrelaterede (patologiske) brud:

Fremkommer nar knoglerne er si svaekkede af myeloma-
tose, at de ikke kan bare kroppens vagt eller almindelige
kropsbelastninger.

Trombocytter:
Blodplader

Trombocytopeni:
Nedsat antal af blodplader. Steerkt nedsat antal af blodplader

kan vere drsag til bledninger.

Transplantation:
Indgift i blodet af stamceller, som gor patienten i stand til




igen at producere blodbestanddele efter hojdosis kemoterapi
og/eller stralebehandling. Transplantation af egne stamceller
(autolog transplantation) er ikke i sig selv rettet mod selve
myelomatosen, men gor hojdosis kemoterapi mulig. Trans-
plantation med stamceller fra anden person, f.eks. vavs-
typeidentisk sesken, kan have direkte virkning mod mye-
lomcellerne.

Zoledronat:

Et bisfosfonat som hemmer osteoklasternes nedbrydning af
knoglevavet. Anvendes ved forhgjet kalk i blodet og kan an-
vendes som forebyggelse mod knoglebrud og smerter. Skal
gives intravenost (i blodbanen).

Almindelige undersegelser, som bruges til udredning af
myelomatose:

Blodprover

Til bl.a. kontrol af hemoglobin, hvide blodlegemer, throm-
bocytter, lever- og nyrefunktion,kalcium, M-komkoponent,
immunglobuliner, C-reaktivt protein, beta2-microglobulin.

Urin
Typisk degnurin, til undersegelse for Bence Jones og crea-
tinin.

Knoglemarvsprove
Til undersegelse for ondartede plasmaceller og deres mulige
kromosomfejl.

Rontgenbilleder

Af hele skelettet til undersogelse for lytiske lesioner, knog-
lebrud.




Vavsprove

Taget fra underhud, tarm, lever eller andre organer til
mikroskopisk undersegelse for myelomceller eller amy-
loidose.

MR scanning

Til undersegelse af myelomatosens udbredelse i og uden for
knoglerne, herunder iser ved mistanke om myelomatose i
kontakt med den forlengede marv (de lange nervebaner i

ryggen).

PET-scanning

En PET-scanning kan give et billede af sygdomsaktiviteten i
hele kroppen. PET-scanninger bruges iser ved kreft og til at
fa et mere samlet billede af en sygdom i hele kroppen frem
for enkelte dele af kroppen.

DEXA scanning
Til undersogelse af knoglernes kalkindhold.




Links
Vores egen hjemmeside:
www.myelomatose.dk

Links til hjemmesider, som kan vare relevante at besoge.
De hjemmesider der her er links til, stir for udbyderens eget an-

svar. Henvisningerne her betyder ikke, at vi har godkendst ind-
holdet.

www.cancer.dk
Kreftens Bekempelses hjemmeside, med orientering om
kreft generelt.

www.sundhed.dk

Her kan du fa direkte adgang til sundhedsvasenet om din
egen sygejournal og laboratorieprover. Endvidere med in-
formationer om sygehuse, apotek, legemiddelkatalog mm.

www.myeloma.hematology.dk

Dansk Myelomatose Studiegruppe (DMSG) er en selv-
stendig dansk multidisciplinar cancergruppe under Dansk
Hzmatologisk Selskab.

www.emp-myeloma.eu
Sammenslutning af europaziske myelomatose foreninger.

www.myeloma.org
International myelomatose forening IMF(USA).

Hjemmesider med legefagligt indhold.
www.nordic-myeloma.org




Om Dansk Myelomatose Forening

Patientforeningen blev dannet i 1999 og er landsdakkende.
Foreningens formal er at stotte medlemmerne, savel patient-
er som pargrende.

Foreningens medlemsblad udkommer fire gange arligt. I
bladet informerer vi bl.a. om sidste nyt inden for behand-
ling, udveksler patienthistorier, giver gode rad til hverdagen
og bringer artikler med indhold som kan have betydning,

for vore medlemmer.

Rédgivning

Du, eller dine parerende, er altid velkommen til at kontakte
os, og fa del i den viden og erfaring, vi samler i foreningen.

Du kan finde navn og telefonnummer pd bestyrelsen, pa
hjemmesiden — www.myelomatose.dk, eller i Myelomatose-
bladet. Alle i bestyrelsen er enten patient eller parorende og
deler gerne sin viden, med dig, hvad enten du er patient eller
pargrende.

Netvaerk

Nar man fir en diagnose som myelomatose eller er parorende
til én, der far en sa sjzlden, og for de fleste helt ukendt syg-
dom oplever vi at der ofte er et stort behov for at se og mede
andre med den samme sygdom.




Du har mulighed for at mede andre, med samme diag-
nose, i netverksgrupperne som er fordelt geografisk rundt i
landet.

Kontakt os pé telefon eller mail og fi oplyst nermeste
netvarksgruppe.

Netvaerksgrupperne ledes af frivillige medlemmer — savel
patienter som pédrorende — og hvert netverk medes typisk
4 -6 gange arligt.

P4 hjemmesiden og i bladet kan man se hvor og hvornir
mederne holdes samt lase referater herfra.

Meoderne er forst og fremmest tznkt som en mulighed for
at udveksle erfaringer. Netveerkene arrangerer nogle gange
meder med opleg fra personer der har faglig viden eller stor
erfaring vedr. det emne man har valgt at tage op i netvarket.

Anden mgdeaktivitet

Foreningen atholder jevnligt temadage, seminarier samt
medlemskonferencer. P4 moderne vil der ofte vare foredrag,
bl.a. af leger som fortzller om sygdommen og behandlin-
gen af denne, samt andre foredrag af betydning for med-
lemmerne. Alle medlemmer - patienter og pirerende - er
velkommen til disse aktiviteter.

Oplysninger om disse mader, kan findes pa vores hjemme-
side www.myelomatose.dk eller i medlemsbladet fra Dansk

Myelomatose Forening.

Foreningen er ogsa pa Facebook:
Dansk Myelomatose Forening
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