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INTRODUKTION

Dansk Myelomatose Forening arbejder for at stgtte, hjelpe,
vejlede og oplyse patienter med myelomatose og deres
pérgrende.

Vi oplever, at myelomatose ikke blot forandrer livet for
patienten, men ogsa for de pargrende. Det er bade i tiden lige
efter diagnosen, hvor der kan opsta et fglelsesmassigt kaos,
og det er ogsa i livet med sygdommen. Det er derfor vores
héb, at denne folder kan vaere med til at give pargrende hab
og inspiration til at bearbejde det fglelsesmassige kaos, der
opstér, og finde mader at leve et godt liv med myelomatose.

I folderen har vi valgt at sette fokus pa tre temaer, som er
serlige relevante for pargrende:

- Handtering og bearbejdelse af fglelser
- Lev livet pa nye premisser
- Bevar gleeden — ogsa nar livet er usikkert

Rigtig god leselyst.
Dansk Myelomatose Forening




JEG VANNER MIG
ALDRIG TIL FOLELSEN,
NAR HUN HAR DET SKIDT

12005 blev Thomas’ kone Doris diagnosticeret med myelo-
matose. Siden har de staet taet sammen om at bekzempe
sygdommen. De farste fem ar meerkede de ikke meget til, at
Doris var syg, men efter sygdommen brgd ud, har hun vaeret
i behandling fire gange med kortere og kortere tid mellem
hver behandling. Senest i november 2016 var den gal igen.

Thomas husker dengang, de fik beskeden om, at Doris havde my-
elomatose. Fglelsen af afmagt fyldte meget i starten: ”Du kan ikke

ggre noget. Du kan blot se, at din kone er syg, men ikke ggre noget

som helst ved det.” Lige siden diagnosen har Thomas og Doris

forsggt at fortsatte livet pd samme made, som de altid har gjort, og

det er lykkedes godt. De ser stadig de samme venner, som de altid
har gjort og deltager i s mange arrangementer som muligt. Det er
kun, nér Doris har vearet i behandling, at de har vaeret ngdt til at
springe fra. Men det har veret sjeldent, ifglge Thomas, da Doris
er steerk og bare ggr det, hun vil. Igennem &rerne er der mange
venner, som har sagt til Thomas og Doris, at: ”’I mé da venne jer
sygdommen?” Men Thomas vanner sig aldrig til det — selv efter
alle de ar. Nér Doris skal til kontrol, skal hun have taget en blod-
prove ti dage fgr: "Og de ti dage er stadigvek ikke sjove,” siger
Thomas. Tankerne flyver rundt i hovedet: "Hvad sker der nu? Skal

hun i behandling igen?” Udover de perioder, hvor Doris har varet i

behandling, beskriver Thomas perioden pa de ti dage, der kommer
fire fem gange om éret, som den verste: "Det er ikke fordi, vi gar
og er nedtrykte, men jeg tror, at vi begge gér og er lidt urolige i de
dage,” siger han.

Her har Myelomatoseforeningens netvarksgruppe i Esbjerg,
foruden familiens gode stgtte, hjulpet Thomas og Doris

meget. Det har varet en stor hjelp for dem at mgde de mange
mennesker, som ogsa har myelomatose teet inde pa livet: I
netvaerksgruppen far vi talt ud om alle fglelserne, og der far vi
at vide, hvordan andre har gjort, og hvordan de har handteret de
forskellige situationer,” forklarer Thomas.

For at fa tankerne veek fra sygdommen hopper Thomas hver
dag op pa sin cykel og cykler 25 kilometer. Cykelturen hjzlper
meget pa de tanker, som er forbundet med at have sygdom teet
pa sig, forklarer Thomas. Derudover har han forsggt at holde
godt fast i sin made at leve livet pa, som han ogsa havde inden
Doris blev syg: “Jeg forsgger at ggre de samme ting og vere
den samme person, som jeg altid har varet, og sé tager jeg det,
som det kommer” siger Thomas.

Vi er to om alt

Thomas og Doris har veret gifti 51 ar og sygdommen har ikke
pavirket deres steerke forhold: Vi taler stadigveek sammen om
alt, som vi altid har gjort,” siger Thomas. P4 den made har egte-
parret veret sammen om at bearbejde alle de fglelser, som er op-
stdet med sygdommen, og Thomas’ bedste rad til andre i sam-
me situation er at vare sammen om sygdommen: “Jeg har va-
ret med til alle de kontroller, som Doris har varet igennem over
12 ar. Jeg har varet pa sidelinjen hele vejen. Det skal fgles som,
at man er to om at bekempe sygdommen,” lyder det fra Thomas.

TEMA.:
Handtering og bearbejdelse af fglelser




DER KOMMER NOGET
SMUKT UD AF DET,
SOM GOR ALLERMEST ONDT

12003 fik Louises mor myelomatose. Louise var 19 ar, lige
flyttet hjemmefra og i fuld gang med gymnasiet. Hendes
mor var 55 ar, og efter to transplantationer fik leegerne
sygdommen under kontrol, og den har ligget stabil i 11 ar.
Den er netop begyndt at rgre pa sig igen, og en ny behand-
ling venter muligvis forude.

Vrede, afmagt, sorg, frygt og angst. Det er blot nogle af de fglel-
ser, Louise har veret igennem de seneste 11 ar. Vreden kom som
det fgrste: ”Da vi fik meldingen, blev jeg fgrst meget vred. Jeg
fglte, min mor selv var skyld i sygdommen. Men vreden bund-
ede, selvfglgelig i dyb sorg og angst for at miste hende. Jeg var
magteslgs.”Der gik ikke lenge, fér vreden forsvandt. Derefter

tog frygten over, og der kom ogsé en angst for selv at miste livet.

Bevidstheden om livets skrgbelighed voksede.

De store fglelser har Louise lgbende bearbejdet hos en psykolog:
”For mig er det alfa og omega at s&tte ord pa, hvordan jeg har
det. Det er utroligt vigtigt at fa luft for sine tanker og fglelser,

sd ikke de ’brender inde’ og dermed far lov at vokse.” Udover
at dele tanker og fglelser med venner og familie var en psykolog
vigtig for Louise, da denne ikke var fglelsesmassigt involveret:
“Det er enormt vigtigt, at man har et sted, hvor alle fglelserne
kan fa frit lgb. En psykolog er ngdvendigvis ikke rigtig for alle,
men alle bgr have mindst én — en ven, kollega, lzerer eller en
anden tillidsfuld person — at dele sine inderste fglelser og tanker
med.”

Foruden at sette ord pa de mange fglelser har bevagelse og
motion varet vigtigt for Louise: "Det betyder meget for mig at
bevaege mig, nar jeg har det sveert. Det giver ro i kroppen, luft
og lys til sindet, og sa er det lettere at ’baere’ mental smerte.”

En lotusblomst behgver mudder for at gro

”Der gik lang tid, f@r jeg forstod, at denne sygdom ikke bare for-
svandt, men at min mor og dermed ogsa resten af familien skulle
leve med den. Det betgd, at jeg matte begynde at forholde mig til
den pé en anden méade end gennem angst, frygt og afmagt. Det
ville simpelthen vere for opslidende og hardt i lengden.” Gennem
arene naede Louise til accept af sygdommen. "Min mor l@rte mig
ikke at bekymre mig, fgr der var noget at bekymre sig om. Hun
sagde, at jeg kunne bruge uanede kraefter og energi pa at bekymre
mig om noget, som maske aldrig skete.”

”Jeg hgrte engang et smukt citat: *En lotusblomst behgver mudder
for at gro’. Det budskab har hjulpet mig til at huske pa, at bade det
gode og det onde i livet er, hvad ggr det s& smukt. Der kommer
ofte noget uventet smukt ud af det, som ggr allermest ondt.”

For Louise er der ogsa kommet noget givende ud af sygdommen.
Igennem de seneste 11 ar har Louise leert meget om sig selv, hun
er blevet meget sterkere til at leve med livets hardeste fglelser,

og hun er blevet et klogere menneske: “Hele forlgbet har veret

en rejse, og jeg er blevet sterk af det. Jeg er blevet klogere pa livet
og har bl.a. l&rt, at man kan komme ud for at skulle integrere selv
de frygteligste ting pa livets vej. Men det kan rent faktisk lykkes.”

TEMA:
Handtering og bearbejdelse af fglelser




Camilla er psykolog og arbejder i
Krezeftradgivningen i Center for Kraeft
og Sundhed i Kgbenhavn. Hun har

i mange ar hjulpet bade patienter og
pargrende med at handtere og be-
arbejde folelser i forbindelse med en
kraeftsygdom. Hun hjzlper bade i den
indledende fase, lige efter at patienten
og den pargrende har faet besked om
sygdommen, og efterfglgende, nar
familien skal leve videre med alt,
hvad sygdommen indebaerer.

FOLELSERNE
SVINGER SOM ET PENDUL

Skyldfglelse, afmagt, vrede, sorg og frygten for at miste eller
frygt for fremtiden. Det er fglelser, som de fleste pargrende
kender til. Skyldfglelse er en af de s®rligt dominerende
fglelser: "De péargrende kan fgle sig skyldige over ikke at vaere
en god nok pargrende, over at fgle sig magteslgse og vrede pa
den syge. Skyldfglelsen fglger mange pargrende igennem hele
forlgbet,” mener Camilla. Derudover svinger fglelserne meget:
”Det er lidt ligesom et pendul, hvor man svinger mellem at tro
pé det bedste og frygte det verste — mellem hab og modlgshed.
Det er meget belastende.”

I begyndelsen oplever mange at vare i en krise, hvor den
bedste hj®lp er at forsgge at fastholde sine rutiner og rammer:
”Struktur er godt i en krisesituation. Det skaber ro. Sé tag pa
arbejde, send bgrnene i skole eller dyrk den motion, du plejer.
Det bevarer rammerne, og rammer hjlper, nar der er krise og
kaos.” Efterfglgende er det almindeligt, at den enkelte har mere
ro til at bearbejde de fglelser, der er til stede. "Bearbejdelse
handler om at blive bedre til at forsta sine egne fglelser og

reaktioner. Nar man bliver klogere pa sig selv, sd kommer
fglelserne ofte til at fylde mindre.” Det tager dog tid at lere

at forsta sine egne reaktioner. ”Det at leve med sygdommen i
familien udfordrer de indbyrdes relationer, fordi man nu skal
leve med et nyt livsvilkar. Det er en rigtig udfordrende proces.”
Man skal passe pa sig selv, for man kan passe pa andre

De svingende fglelser samt en stor drvagenhed over for patien-
ten kan betyde, at man som pargrende hele tiden er i en tilstand
af stress: "Derfor er det vigtigt, at man passer pa sig selv som
pargrende, og det kan vere meget forskelligt fra person til
person. Det kan f.eks. vare at holde fast i sit arbejde eller de
fritidsinteresser, man havde, fgr ens n@rmeste blev syg. Ellers
kan man pa lang sigt ikke vare den stgtte for den syge, som
man gerne vil.”

Som pargrende er det ogsé vigtigt at huske, at man ikke skal
tage hele ansvaret pa sig. Det er vigtigt, at man har en lgbende
dialog med den syge om, hvordan man i fellesskab handterer
dette nye livsvilkar.

Gode rad:

Pas pa dig selv, og gor noget for dig
selv, som du synes er godt.

Brug dit netverk. Det kan bade vare
din nzre familie, en god ven, nabo
eller kollega.

Hvis du fgler, at du ikke kan hind-
tere det selv, sé kan du kontakte
enten din egen lege eller den
nermeste Kraftradgivning for
professionel hjelp.

TEMA:
Handtering og bearbejdelse af fglelser




VI VIL HAVE ET LIV SAMMEN

I 2012 fik Lars’ kone Sidse diagnosen myelomatose.
Pa haematologisk afdeling sagde de: ”’I kommer til at
se en hel del til os fra nu af”’. Sygdommen kom uden
varsel, og Lars fglte, at beskeden var et chok.

”Selvfglgelig har livet @ndret sig,” siger Lars om livet efter,
myelomatosen ramte. Det, der har @ndret sig, er planlegning-
en: ”Sygdommen blokerer for langtidsplanlegning. Det er
simpelthen ikke muligt l&ngere. Vi booker ikke l@ngere ferier
langt ude i fremtiden.” Derfor sgrger Lars og Sidse for at ggre
de ting, de gerne vil, hurtigere: ”Vores tidshorisont er kortere,
og den ramme ma vi bare arbejde indenfor.”

I virkeligheden laver Lars og Sidse flere aktiviteter sammen,
end de gjorde fgr. De havde lenge gnsket at ga til dans, og syg-
dommen var faktisk det, som endelig fik dem til at starte. De har
ogsé haevet deres efterlgn og skal i gang med at rejse og til en
masse koncerter, som de leenge har gnsket sig. Vi laver faktisk
flere ting sammen nu end fgr. Vi har rykket mange ting frem,
for de ting, vi gerne vil opleve sammen, dem skal vi ggre nu.”

Lars har sammen med Sidse besluttet, hvordan de vil anskue
livet med sygdommen: Vi vil have et liv. Hvis jeg bevidst gar
rundt og er bange og bekymret, s ender jeg med at miste livet
— og det vil jeg endelig ikke.”

Men sygdommen skaber ogsd begraensninger i livet. Det aner-
kender Lars. Familien kan eksempelvis ikke tage pa skiferie
sammen, som de gjorde fgr. Men sé finder de blot en anden ma-
de at rejse pa, der tager hensyn til Sidses fysiske begrensninger.

Det har vaeret vigtigt for Lars at vere en medspiller for Sidse

i hendes behandling, sa Lars er nasten altid med, nér Sidse er
til legekonsultationer pa sygehuset. Det har ogsa varet vigtigt
at fa bgrnene med: Vi havde bgrnene med oppe at se Sidse

fa kemo, og det gav os mulighed for at snakke konkret med
bgrnene om sygdommen og behandlingen.”

Man skal holde fast i sine andehuller

For Lars handler det ikke bare om, at deres liv sammen skal
fortseette. Det er ogsa enormt vigtigt at fortseette sit eget liv:
”Jeg kan og vil stadig forts@tte mit eget liv. Det er ngdvendigt
for mig at have et andehul fra det hele. Min badminton om
torsdagen er hellig. Det er mit frirum, og det har jeg behov for.”
Foruden badmintonen er Lars’ arbejde hos TV 2 i Odense

ogsa et andehul. ”Det ville have veret verre for mig at vaere
hjemme end at vaere pa arbejde. Jeg har det godt pa arbejdet,
og arbejdspladsen har vaeret enormt stgttende og opbakkende.”
Lars mener, at man skal sgrge for at opfylde sine egne behov,
sd man bliver glad: ”Jeg tror, det betyder rigtig meget, at der er
plads til, at jeg kan ggre noget for mig selv, som ggr mig glad.
Det handler egentligt bare om, at man som pargrende

skal sgrge for, at man opfylder sine egne behov ogsa.”

TEMA:

Lev livet pa nye premisser
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JEG ACCEPTERER
SYGDOMMEN
SOM ET LIVSVILKAR

12010 fik Connie beskeden om agtefzellen Stigs myeloma-
tose. Hun var som forstenet. Efter naesten to ar med harde
behandlinger og transplantation dgde Stig den 9. april
2012, kun 51 ar gammel. Efter 29 ars segteskab er sorgen
og omvzltningen enorm. Men med sma skridt har Connie
fundet metoden til at fortszette livet til trods for myeloma-
tosens altgdelzeggende indvirkning i livet.

Bade under Stigs sygdom og efter hans dgd har Connie haft
meget fokus pa at fortsztte livet til trods for sygdommen.

Det er kun muligt for Connie, fordi hun har accepteret sygdom-
men som en del af livet: ”Jeg har hele tiden set sygdommen
som et livsvilkar. Det er ikke noget, man kan melde sig ud af
eller veelge at leve uden. Man ma bare acceptere det og leve
med det.”

For at kunne leve livet til trods for sygdommen har Connie hele
tiden fokuseret pa humor: ”Jeg tror, humor er meget vigtig,
ogsa selvom det nogle gange bliver til galgenhumor. Det far
livet til at ga videre.”

Igennem hele forlgbet har Connie holdt fast i arbejdet hos Post
Danmark og har ikke veret sygemeldt: ”Jeg holder meget af
mit arbejde, og jeg vil gerne vere der. Det giver mig en form
for ro i hovedet. Sa derfor har jeg holdt fast i det. Min arbejds-
plads har ogsa vaeret meget fleksibel, sa der er og har veret
plads til, at jeg kunne vere trist og ked af det.”

Jeg lever livet hver dag

Det kreever en s@rlig indstilling til livet og mod at fortsatte,
til trods for at noget s alvorligt som myelomatose rammer.
Connies indstilling er szrlig pavirket af et ordsprog, som hun
altid husker pa: “Vi skal alle sammen dg en dag, og derfor skal
man huske at leve alle de andre dage.” Det ordsprog efterlev-
ede Connie bade under Stigs sygdom og efter: ”Det handler jo
om, at man skal vere glad for hver eneste dag, man har, og fa
noget godt ud af den.”

For at kunne leve livet efter at have mistet sin egtefelle gen-
nem 29 ar har Connie fokuseret meget pa at hele sig selv og
finde ud af, hvordan hun vil leve sit nye liv: ”Jeg ved jo, at det
er et helt nyt liv, som jeg nu begynder. Og for at kunne det er
det ngdvendigt, at jeg i forste omgang fokuserer pa at fa mig
selv helet op igen.” En af de mader, Connie fortsetter livet pa,
er ved at holde fast i cyklingen og 1gb, som hun fgr gjorde
sammen med Stig — nu ggr hun det bare alene.

Béade Stig og Connie har veret fast besluttede pa, at Connie
skulle fortsatte livet. I de sidste dage af Stigs liv, mens han var
pé hospice, talte de derfor sammen om, hvordan Connie skulle
fortsaette livet. Det har betydet meget for Connie i dag og i
hendes anstrengelser for at fa et nyt liv: ”Det var rart for mig
at vide, at Stig gerne ville have, at jeg fik et godt og indholds-
rigt liv bagefter, og det var godt at hgre, hvordan han syntes,
jeg skulle leve fremadrettet.”

TEMA:

Lev livet pd nye premisser
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Nina er sygeplejerske og leder af
Kraftradgivningen i Aabenraa.

Det er et af de 33 radgivningssteder,
Kraftens Bekeempelse har i Danmark.
Her kan pargrende fa stgtte og gode
rad, og man kan henvende sig alene
eller sammen med familien.

DET ER VIGTIGT, AT LIVET

GAR VIDERE FOR PARGRENDE

— DET KAN VI HIALPE MED

Kreftradgivningen bliver primzart kontaktet af pargrende til
nydiagnosticerede. Og det er en god ide at tage kontakt til
Kreftradgivningen tidligt i forlgbet: Vi opfordrer altid til,

at man skal tage kontakt til Kreftrddgivningen hurtigst muligt.
Vi kan vise vej til al den hjzlp og stgtte, der findes. Som
pargrende til en ny patient ved man ikke, hvilken hjelp

man skal bede om, for man ved ikke, hvad der findes.

Vi kan hjelpe med at give et overblik over mulighederne.”

Hos Kreaftradgivningen ser de det som deres fineste opgave
at hjelpe pargrende til at fa flere gode ting ind i deres liv,
der giver energi, og eliminere de ting, som pargrende bruger
en masse energi pa: Vi mener, at livet skal ga videre for de
péargrende. Det gelder bade deres arbejde, fritidsinteresser
og alt andet, for det er ofte pa den made, at de far god energi,
og det er vigtigt. Derfor prgver vi altid pa at teenke ud af
boksen sammen med de pargrende og finde Igsninger pa
udfordringer, s livet kan fortsattes.”

Se mulighederne i stedet for begransningerne

”Problemer bliver oftest stgrre, hvis man gar med dem selv.

Vi kan afvaerge, at udfordringer udvikler sig til reelle pro-
blemer.” Kreftradgivningen kan hjzlpe pargrende med at se
muligheder i stedet for begreensninger. Det kraever blot, at man
deler bekymringerne med dem. Det kan bade vere store ting,
som hvordan man bevarer arbejdslivet, til mindre og praktiske
ting, som hvordan man far hjelp til en opgave i hjemmet.

Nar man som pargrende taler med Kreeftradgivningen for forste
gang over telefonen eller pa et mgde, sa begynder samtalen
oftest med en problemafklaring. Den er med til at klarlegge
pracist, hvor den enkelte har udfordringer. Udfordringerne
kan handle om arbejdslivet, sex og samliv, kommunikations-
problemer i familien, gkonomiske problemer, uklarhed om-
kring sociale rettigheder og meget andet: ”Alle pargrende

er unikke, og derfor har de ogsé behov for forskellig stgtte.
Sammen finder vi ud af, hvilke udfordringer vi skal stgtte
dem i. Derudover hjelper vi med at fa fokus pa mulighederne
i stedet for begrensningerne.”

Gode rad:

Kontakt den lokale Kreftradgivning
tidligt i forlgbet. Her kan man fa
overblik over alle de muligheder,
der er for hjelp og stgtte.

Radgivningsstederne har forskellige
tilbud. Kig ind pa hjemmesiden for
at se hvilke: www.cancer.dk.

Derudover kan man se et overblik
over stgttemuligheder pa
www.myelomatose.dk/social.

TEMA:

Lev livet pd nye premisser
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MAN SKAL
OGSA
PASSE PA SIG SELV

Jorgen har haft kraeft teet inde pa livet mange gange. Jorgen
har selv haft kraeft, og hans far dgde af kraeft. Det har Jgr-
gens kone Sanne ogsa, da bade hendes tidligere mand og mor
dgde af kreeft. Sa da Sanne fik diagnosen myelomatose, var
det ikke ukendt omrade. Men den omskiftelige sygdom samt
en rakke alvorlige fglgesygdomme ggr alligevel, at sygdom-
men giver nogle helt serlige udfordringer som pargrende.

Da Jgrgen fik besked om den alvorlige sygdom, og at de mulig-
vis havde en tidsramme pa ti ar, besluttede han, at han havde to
muligheder; at fokusere pa det negative eller fa det bedste ud ad
det. Jgrgen valgte det sidste. Han mener, man skal leve i nuet og
fa det bedste ud af det: "Der er ingen grund til at gd og vaere ked
af det over, at jeg en dag bliver ked af det. Der er ingen grund til
at tage sorgerne pa forskud. Indtil sorgerne kommer, har jeg og
Sanne valgt at leve livet.”

Jgrgen er ikke naiv. Han ved, sygdommen er alvorlig, men han har
valgt at vaere optimistisk: “Optimisme handler for mig om at vere
i nuet. Hab bruger jeg ikke, for jeg far ikke noget ud af at habe pa,
at Sanne bliver rask. Jeg vil hellere fa det bedste ud af det, jeg har,
i stedet for at habe pa bedre.” Han ved, at man kan klare rigtigt
meget, hvis man elsker hinanden, og det ggr han og Sanne.

En af de ting, som fér Jgrgen igennem, er at holde fast i noget
positivt — gode oplevelser og minder. S& selvom tingene @ndrer
sig rigtig meget, s& ma man holde fast i nogle gode tanker:

”Selvom det nogle gange kan virke svart, s ma man finde
noget positivt, man kan holde fasti.”

At leve i nuet handler for Jgrgen bade om ikke at leve i fortiden
eller i fremtiden: "Man ma ikke kigge bagud, og man ma heller
ikke kigge for langt frem. Begge ting er skadelige. Man er ngdt
til at veere i nuet for at veere glad og positiv.” Hvis man lever

i fortiden, sa bliver alle de nye @ndringer uoverskuelige. Hvis
man kigger for langt frem, sa tager man alle sorgerne pa forskud.

Agtefolk sidder i samme bad

“Det er vigtigt, at @gtefolk indser, at de sidder i samme bad.
Den ene ror, og den anden styrer, og hvis man ikke taler sam-
men, s& kommer man ikke frem, eller man kommer det forkerte
sted hen. Og hvis man misforstar hinanden, risikerer man at
synke.” Sadan ser Jgrgen pa Sannes sygdom. Den pargrende
har et ansvar over for den syge — men den syge har ogsa et
ansvar over for den pargrende. Uden hinanden kommer de
ingen vegne. Derfor skal patienten ogsa sikre, at den pargren-
de har plads til at lade batterierne op og vare glad.

Faktisk synes Jgrgen, at det er vigtigt, at man som pargrende
finder ud af, hvad der styrker en selv, s& man har noget at sta
imod med, nar de svere tider kommer. Og man skal hjelpe
sig selv fgrst: "Man skal altid redde sig selv fgrst, fgr man
hjelper andre. Det er lidt ligesom i fgrstehjelpsfilmene i flyet
— tag forst din egen iltmaske pa, fgr du hjelper andre.”

TEMA:

Bevar gleden — ogsa nér livet er usikkert
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MAN SKAL GLADE SIG
OVER HVER ENESTE
GOD DAG

12006 fik Rikkes mor konstateret myelomatose. Rikke
brugte meget tid pa at satte sig ind i sygdommen og
forsta, hvad konsekvenserne var. Den viden har bade
vaeret hendes ven og fjende — den kan berolige hende og
give hende hab, men den kan ogsa vaere med til at tage
sorgerne pa forskud. Efter et tilbagefald for tre ar siden
er Rikkes mor i dag stabil, men hun har vaeret igennem
flere omgange af kemoterapi, stamcelletransplantation
og straleterapi.

Da Rikke fik beskeden om sin mors sygdom, tog hun en be-
slutning. Hun ville ringe og tale med sin mor hver dag og vare
taknemmelig over hver eneste god dag, de havde sammen:

”Jeg ved godt, at hun en dag ikke er her mere, og det er
enormt angstprovokerende. Men det betyder omvendt ogsa,

at jeg har valgt at glade mig over det, vi har sammen og nyde
det hver dag”. Rikke er maske anderledes end mange andre
pargrende, idet hun i mange ar har arbejdet i medicinal-
branchen. Derfor har hun en stor medicinsk viden og kan
nemt lese sver legelig information. I denne viden finder hun
héb, fordi hun ved, at sygdommen kan udvikle sig langsomt,
og man derfor godt kan have et godt liv med myelomatose.
Men hendes viden betyder ogsd, at nar hendes mor blot hoster
lidt og har feber, s& bliver hun nervgs: ”Jeg tror, min viden
béade er min stgrste fjende og min bedste ven. Jeg far sd meget
héb af at kende til alle de gode forlgb, men jeg kan ogsa nemt
blive meget bekymret, ungdvendigt.”

Man skal skabe gleeder

Rikke ved, at sygdommen kan vere hérd, og der kan vare
fglelsesmassige nedture, men s& ma man selv skabe det posi-
tive: ”Jeg pr@ver at skabe en fglelse af nervar og en lettelse i
hverdagen for min mor. Det, tror jeg, er vigtigt for bade hende
og mig. Efter hendes fgrste indleggelse efter stamcelletrans-
plantationen renoverede vi hele hendes stue, inden hun kom
hjem fra sygehuset. Men det kan ogsé vare mindre ting som
blot at smasludre over en kop kaffe og en hindbersnitte.”
Rikke oplever, at nar hun ggr noget godt for andre, sé bliver
hun selv glad og far den energi og overskud, som hun mener,
er sa vigtigt for pargrende.

En anden made, Rikke samler energi pa og far glade, er ved

at dykke: "Jeg dykker et par gange om aret i tropiske paradis.
Nar jeg hopper ned til alle mine fisk, sd samler jeg energi og
overskud. Jeg tror, det er utroligt vigtigt, at man som péargrende
har en indre energi, som man kan give videre. Hvis jeg ikke
selv er glad og har overskud i mit liv, s kan jeg ikke hjzlpe
min mor.”

Selvom sygdommen har bragt en masse darlige ting med sig,
sa kan hun nu ogsa se, at den har bragt noget godt: “Jeg tror
generelt, at jeg er blevet mere n@rvarende, prgver at leve
inuet, og det ser jeg som en positiv ting.” Det er endnu et
eksempel pa, at Rikke har valgt at fokusere pa gleden i livet
og at v&re positiv.

TEMA:

Bevar gleden — ogsa nér livet er usikkert
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Jytte er terapeut og sygeplejerske
og har i mere end ti ar hjulpet
mange pargrende igennem et

forleb med kraeft, bl.a. som patient-
vejleder i almenpraksis og som leder
af Kreeftradgivningen. Derudover
er hun frivillig supervisor for tov-
holderne i netvaerksgrupperne.

Hun hjzlper pargrende med at finde
og bevare gleeden, nar myelomatose
kommer tzet ind pa livet og gor livet

usikkert.

ABENHED ER DET VIGTIGSTE

Usikkerheden er en af de helt serlige karakteristika ved
sygdommen. De pargrende har mange bekymringer, men ofte
er det netop usikkerheden, der er den vearste: ”Det er et tab af
ubekymrethed og forudsigelighed. Det bringer en pa glatis.
Nogle kan ogsa fgle, at meningen med livet kan forsvinde,
og drgmmene om fremtiden kan blive veek. Sa for at man kan
bevare glaeden midt i usikkerheden, handler det meget om at
fa fremtiden tilbage i livet.”

Serligt det store kaos af fglelser er med til ggre det sveert at
bevare gleden. En af ngglerne til at holde pa gleden er derfor
at handtere det store kaos af fglelser: "Héandteringen af kaos af
fglelser handler primzrt om at fa ventileret alle fglelserne og fa
dem anerkendt. Det giver en forlgsning. Hvis de triste fglelser
anerkendes, sa vil de pargrende selv svinge over til de lettere
fglelser. Abenheden er det vigtigste.” Hvis man ikke kan fa sat
ord pa fglelserne og fa en forlgsning, sa kan fantasien forgge
bekymringerne og fortrenge gleden.

Man skal give sig selv tilladelse til at leve sit eget liv

”Man skal ogsa leve sit eget liv. Man skal give sig selv tillad-
else til at leve sit eget liv.” Det, mener Jytte, er s@rligt vigtigt
for at bevare gladen i livet. ”"Nogle stiller deres liv pa pause
eller lader veere med at sige, hvordan de har det, for at beskytte

den anden. Det er i virkeligheden en form for misforstaet
omsorg. Det er kerlighedens skjold. Man kan ikke skade
andre ved at fortelle, hvordan man har det.”

For at man kan leve sit eget liv, kan det vere ngdvendigt
at acceptere sygdommen: “Sygdommen er der og gar ikke
vaek. Sygdommen er blevet en livsbetingelse. Man skal
ikke ngdvendigvis acceptere sygdommens konsekvenser,
men man skal anerkende, at den er der. Det er lidt ligesom
at leve med en, der har mistet et ben. Det ben kommer
ikke igen, men der kommer et andet liv bagefter.”

Samtaleveerktgj

Dansk Myelomatose Forening har faet udarbejdet et
samtalevarktgj til bade patient og pargrende, da mange
oplever, at det kan vare svart at tale om sygdommen —
selv med sine allern@rmeste.

Det anbefales, at I benytter skemaet, nar noget bliver
svert at stte ord pa — alt afhengig af, hvor I er i forlgbet.
Samtalevearktgjet kan rekvireres hos Dansk Myelomatose
Forening pa telefonnummer 70279505 eller hentes pa
www.myelomatose.dk under fanen “samtalevaerktg;j”,
hvor du ogsé finder en lille introduktionsvideo.

Gode rad:

Tal med nogen. Det er
vigtigt at fa luft, nar alle
fglelserne er kaos.

Tal med dem, du har be-
hov for. For nogle hjelper
en lege, sygeplejerske,
psykolog eller en terapeut,
og for andre er en god ven
nok til at fa luft for fglel-
serne.

Fa hjelp til at stte ord pa

fglelserne, hvis det er svert.

Ikke alle har let ved at for-
teelle, hvordan de har det.
En professionel kan hjzlpe
med at fa sat ord pa.

Skab en god dialog i fami-
lien. Det kan veare svart for
nogle familier at have en god
dialog om sygdommen. En
professionel kan hjelpe med,
at man far talt med hinanden
om det, der har betydning.

Hvis man har tidligere
traumer eller kriser med i
bagagen, sa kan det vaere
serligt anvendeligt at tale
med en professionel.

Hvis man reagerer voldsomt,
sa anbefales det ogsa at sgge
hjalp hos en professionel.

TEMA:

Bevar gleden — ogsa nér livet er usikkert
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Bibi er netvaerkskoordinator i
Myelomatoseforeningen og er en af
tovholderne i netvaerket i Holbaek.
Hun brznder for grupperne og
mener, de er et vigtigt tilbud til
pargrende. I dag er der 11 grupper

fordelt over hele landet.

DET GIVER HAB
OG INSPIRATION
AT M@DE ANDRE PARGRENDE

Der er ikke mange, der lider af myelomatose i Danmark. Derfor
finder man sjeldent en nabo eller en kollega, der er pargrende
ligesom en selv. Det var en af arsagerne til, at netverksgrup-
perne blev startet. Her kan pargrende og patienter dele de

sveere tanker og problemer med ligesindede. P4 mgderne kan
grupperne dele sig, s& pargrende kan dele deres tanker, uden
patienterne er til stede.

Netvearkene giver pargrende mulighed for at fa sat ord pa
deres fglelser: “Jeg oplever, at de pargrende har rigtig mange
spgrgsmal og har ofte behov for at fa sagt nogle ting hgjt.
Jeg merker, at de bliver lettede, og nar de tager hjem, har

de mange gange faet ny energi.”

Hab og inspiration er det primere udbytte for pargrende i
grupperne: "Man bliver inspireret til at finde en positiv til-
gang til tingene. Det giver hab for nye pargrende at se, at der
er nogle, som lever med sygdommen efter ti ar, og at andre
pargrende har et godt liv med sygdommen. Det tror jeg, at
mange pargrende har behov for at se for at kunne holde fast
i et hab.” Man kan ogsa finde inspiration af en mere praktisk
karakter, eksempelvis hvilken hjelp der er tilgengelig i ens

kommune, hvordan man kan tage pé ferie, hvor man kan fa
hjlp til at bearbejde fglelser og meget andet. Nogle gange
tager netverkene specielle emner op eventuelt med oplag
af foredragsholdere.

Usikkerheden og angsten er det vaerste

De pargrende har mange bekymringer, dog er usikkerheden
ofte den verste: ”Jeg oplever, at det verste for de pargrende
er usikkerheden og angsten. Det er en usikkerhed om, hvad
der kommer til at ske, og en angst for fremtiden. Faktisk
oplever jeg, at de pargrende ofte er mere bekymrede for de
rutinemassige tjek, end patienterne er.” Pa netvaerksgrup-
perne er der plads til at vere bekymret, og det kan hjalpe
at fa delt bekymringerne. Det giver en forlgsning og en ro.
Men Bibi mener ogsd, at det er vigtigt at anerkende, at man
som pargrende ikke altid kan vare glad og positiv: "Nogle
gange er det hele bare uoverskueligt, og det skal ogsé aner-
kendes. Man skal ogsa give sig selv lov til at vaere rigtig
trist, vred og svag nogle gange. Man skal i hvert fald ikke
fgle sig presset til at veere glad og positiv hele tiden.” Pa
mgderne i netvaerksgrupperne er der plads til, at man ogsa
kan have det skidt.

Gode rad:

S@¢g inspiration og gode
rad fra andre pargrende
i netverksgrupperne.

Lige nu er der netvaerks-
grupper i fglgende byer, og
alle patienter og pargrende
er hjerteligt velkomne:

- Aalborg

- Herning

- Vejle

- Aabenraa

- Esbjerg

- Odense

- Neaestved

- Holbzk

- Kgbenhavn

Desuden findes to yngre-
netverk for medlemmer med
hjemmeboende bgrn eller
medlemmer i arbejde:

- Kgbenhavn, ”Unge @st”

- Vejle, "Unge vest”

12017 haber DMF at hjelpe
2 nye netverk i gang. Et i
Aarhus og et unge netverk

1 Aalborg.

Kig pd www.myelomatose.dk
eller pa Facebook-siden og

find den n@rmeste netvaerks-
gruppe. Se, hvornar den mgdes,
og find kontaktoplysninger.

Pargrendekontakt: info@myelomatose.dk

TEMA:
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