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Kare lesere

Vi haber, at | alle er kommet godt ind i
det nye ar. Foraret har allerede gjort sit
indtog, fuglene kvidrer og blomsterne og
skoven begynder sa smat at springe ud.
Vi gleeder os til at nyde det lune vejr og
solskinnet efter vinteren.

| dette nummer af bladet har redaktionen
blandt andet valgt at bringe nogle af hgjde-
punkterne fra den nylige konference, som
blev afholdt i Kolding i marts. Laes fx hvad
professor og haematolog Torben Plesner,
Vejle Sygehus, fortalte om virkningen af
Daratumumab pa side 18-19.

Efter konferencen blev Dansk Myeloma-
tose Forenings arlige generalforsamling
ogsa afholdt. Se den nye bestyrelse pa
side 6. Og lees formandens beretning pa
side 7-10.

Efter bestyrelsesvalget har foreningen faet
ny pargrendekontakt. Laes Kirsten Seyer-
Hansens brev til de pargrende pa side 32.

| sidste nummer af bladet spurgte vi jer,
hvordan | motionerer og hvordan | motive-
rer jer selv til at fa rert jer. Vi har spurgt
om det samme i Dansk Myelomatose
Forenings gruppe pa Facebook. | har
veeret sgde til at skrive, tak for det.

Lees nogle af de svar og beretninger, vi
modtog, pa side 12-15.

Et andet tema i dette blad er livskvalitet
og rehabilitering hos myelomatosepatienter.
Vi bringer blandt andet en artikel om resul-
taterne af et antropologisk forsknings-
projekt. Forfatteren opfordrer pa bag-
grund af projektet haematologerne til at
inddrage patienternes livskvalitet mere,
nar der skal veelges behandlingsstrategi.
Og sa er der ogsa mere nyt om et rehabili-
teringstilbud malrettet myelomatose-
patienter. Laes mere i temaet om livskvali-
tet og rehabilitering pa side 24-29.

| Dansk Myelomatose Forening vil vi
gerne veere der for alle, der er ramt af
sygdommen. Det kraever i hgj grad indsigt
i det liv, | lever. Derfor er det fantastisk,
at sa mange af jer er villige til at dele
jeres historier og erfaringer i bladet. Det
giver indsigt i de problemstillinger, der
knytter sig til det at veere kraeftramt eller
paragrende. Derfor, skriv til os, hvis | har
en historie, en personlig beretning eller
et emne, | gerne vil have taget op i bladet.

Varme forarshilsner,
Redaktionen
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PS: Vi vil gerne bringe flere beretninger
i neeste blad om, hvordan | far rert jer!
Ogsa bare i det sma, til inspiration for
andre. Det er ikke noget krav at vaere
ekstremsportsudgver for at fa sit indleeg
trykt.
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Nyt fra Bestyrelsen

Af formand Kaja Schmidt

Bestyrelsesarbejdet er allerede godt i
gang for 2017. Farste bestyrelsesmgde
var i januar méaned, hvor meget af tiden
gik med den arlige budgetleegning og de
sidste forberedelser til konference og gene-
ralforsamling i marts.

| februar deltog jeg som noget nyt i Kreef-
tens Bekaempelses hovedbestyrelsesmade.
Organisationen har besluttet fra og med i
ar at invitere de selvsteendige kreeftpatient-
foreningers formaend med til é&t mgde om
aret.

KB samarbejder med 22 kreeftpatientfore-
ninger, der hovedsagelig bestar af frivil-
lige patienter og péaregrende. Dansk
Myelomatose Forening er en af disse.

Det feelles hovedbestyrelsesmade blev i
ar afholdt som et temamade, hvor hoved-
bestyrelsen i KB og patientforeningerne
kunne fa bedre kendskab til hinandens
arbejde og samtidig drefte samarbejde
og feelles initiativer. For yderligere at styrke
samarbejdet, deltager formand for hoved-
bestyrelsen i KB, Dorthe Crliger, fremover
ogsa i et af de fire arlige feellesmader mel-
lem de 22 kreeftpatientforeningsmgader.

Der blev talt en del om patientforeninger-
nes samarbejde med medicinalindustrien.
KB vil udarbejde en model for, hvordan
kreeftforeningerne kan modtage mere
okonomisk staotte fra KB, saledes at de
kan blive mindre afhaengige af stotte fra
medicinalindustrien.

Senfglger vil nu komme hgjere pa dagsor-
denen hos KB. Via KNAK CANCER-
midler vil der blive etableret nationale
centre for at @ge opmaerksomhed,
forskning og behandling af senfalger.

Ved Dansk Myelomatose Forenings gene-
ralforsamling den 12. marts fik bestyrelsen
to nye medlemmer. Jeg vil gerne byde
velkommen til Kurt Ngrgaard Petersen
og Lisbeth Egeskov.

Ligeledes vil jeg benytte lejligheden til at
takke bestyrelses-medlem Rikke Winther,
som ikke genopstillede, for hendes store
arbejdsindsats igennem de sidste to ar.

Efter generalforsamlingen holdt den nye
bestyrelse sit forste mgde den 24.-25.
marts, hvor ansvarsomrader blev fordelt
og aktiviteter og arrangementer til glaede
for alle vores medlemmer blev planlagt.
Se ogsa side 12.

Den 29. marts vedtog Medicinradet sin
habilitetspolitik. Bestyrelsen er overordent-
ligt tilfreds med, at den landede sa fornuf-
tigt, at vore kommende patientrepreesen-
tanter i Fagudvalget for Myelomatose ikke
uretmaessigt skal mistaenkes for at veere
i lommen pa medicinalindustrien. Vi ser
frem til at yde en solid arbejdsindsats i
vores fagudvalg pa vegne af alle danske
myelomatosepatienter. Se ogsa side 16.

Jeg gnsker jer alle en rigtig god sommer!




Generalforsamling i god ro og orden

Der var ingen dramatik til den arlige
generalforsamling i Dansk Myelomato-
seforening, som blev afholdt den 12.
Marts 2017 pa Hotel Comwell i Kolding
lige efter weekendens konference.

Af Lisbeth Egeskov

Formand Kaja Schmidt kunne i sin beret-
ning fortaelle om et ualmindeligt travit &r
pa arrangementssiden. For Dansk Myelo-
matose Forening har det nemlig hgj
prioritet at holde mange og gode arrange-
menter for de nu godt 600 medlemmer, et
medlemstal som er i stadig stigning.

Bade beretning og regnskab, som kan ses
pa de fglgende sider her i bladet og pa
foreningens hjemmeside, blev godkendt
uden bemeerkninger, og kontingentet blev
fastsat til uaendrede 250 kr. arligt.

Pa valg var bestyrelsesmedlemmerne
Ingelise Kvist og Kirsten Seyer-Hansen,
som begge blev genvalgt for to ar.

Pa valg var ogsé Rikke Winther, som ikke
gnskede at genopstille. Der var desuden
en vakant position efter afdede bestyrel-
sesmedlem Hans Aage Nielsen. Til de
to ledige pladser blev Kurt Ngrgaard
Petersen og Lisbeth Egeskov valgt for to
ar uden modkandidater.

Uden modkandidater blev ogsa de to
suppleanter, Ove Nielsen og Michael
Lerche-Barlach, genvalgt for et ar. Birthe
Johansen blev genvalgt for to &r som
intern revisor, og revisorsuppleant Steen
Greenbom ligesa for et ar. Endelig blev
Kappelskov Revision genvalgt som ekstern
revisor for et ar.

Dirigent Kaj Birch Hansen kunne derefter
takke for god ro og orden.

Den nye bestyrelse har konstitueret sig saledes: Fra venstre er det (indsat) kasserer Anne-Grethe Winther,
pargrendekontakt Kirsten Seyer-Hansen, naestformand Lisbeth Egeskov, bladansvarlig Michael Lerche-Barlach, IT
& Webmaster Ingelise Kvist, formand Kaja Schmidt, ansvarlig for internationalt samarbejde og patientinddragelse
Kurt Ngrgaard Petersen, sekretaer Ove Nielsen og netvaerkskoordinator Bibi Moe.



DMF’s Arsberetning 2016

af formand Kaja Schmidt

2016 har veeret et travlt og begivenheds-
rigt ar for bestyrelse og forening.
Desveerre ogsa et ar, hvor vi havde den
sorg at miste bestyrelsesmedlem Hans
Aage Nielsen. Han er savnet!

Der afholdes fire bestyrelsesmader arligt,
hvoraf det farste made strackker
sig over halvandet dagn, for at
den nyvalgte bestyrelse har tid
til at fordele ansvarsomrader
og planleegge mader og arran-
gementer.

Fordi myelomatose er en lille
sygdom og DMF medlems-
maessigt en lille forening med
612 medlemmer + 10 uden-
landske medlemmer, ligger
det bestyrelsen pa sinde at
lave gode og meningsfulde
arrangementer for medlemmerne.
Det er der pa mange mader mere brug for
end i de store patientforeninger.

Arrangementerne i 2016 har heldigvis
vaeret mangfoldige. Vi startede med gene-
ralforsamling i Ringsted den 12. marts,
hvorfra medlemmerne gik hjem efter et
livsbekreeftende foredrag af Segs Egelind
(Kreeft, Trit og Retning).

Temadage

Den 2. April afholdt DMF temadage i
Aalborg, Billund og Ringsted samtidig.

| Aalborg med emnet om myelomatose
(grundleeggende). Om eftermiddagen var
emnet “Hvordan hjeelper vi hinanden, nar
livet er sveert”.

| Billund var emnet ogsa myelomatose
(grundleeggende) samt blodanalyse og
tolkning af eget laboratorieskema, som
enkelte patienter havde medbragt.
Hgjrisiko myelomatose/kromosomer blev
ogsa bergrt. Eftermiddagens emne var
mestringsstrategier ved alvorlig sygdom.

| Ringsted var formiddagens emne om
sygdommen myelomatose. Oplaeg om
udvikling af myelomatose over tid, hgjrisiko-
myelomatose og aggressiv sygdom samt
behandlingsmuligheder til hgjrisiko-mye-
lomatose.

Pargrendedage
Myelomatose forandrer ikke

kun livet for patienten, men
ogsa for de pargrende.
Bestyrelsen har leenge
gnsket at holde arrangemen-
ter kun for pargrende.
Dette lykkes for pargrende-
kontakt og bestyrelsesmediem
Rikke Winther med 2 arrange-
menter i 2016, i Middelfart den
08. April og Korsgr den 01.
Oktober .
Chris MacDonald, der var fore-
dragsholder til arrangementerne,
har selv veeret pargrende til sin far, der
blev ramt af kraeftsygdom. Foredraget var
skraeddersyet til pararende, hvor der ude-
lukkende blev fokuseret pa de pargrendes
behov og de udfordringer, der falger med,
nar myelomatose rammer i familien.
Efter foredraget blev deltagerne delt op i
mindre samtalegrupper.
Diskussionsemnerne  fremkom  efter
anonyme spgrgsmal stillet til deltagerne
inden arrangementet.

GMAN mgde i Kebenhavn

den 9.-11. juni

GMAN — (Global Myeloma Action Network) -
er oprettet pa initiativ af IMF — (International
Myeloma Foundation), verdens zldste og
starste myelomatoseorganisation.
GMAN-mgdet var en del af EHA (Euro-
pean Hematology Association) Arsmadet,
som i 2016 foregik i Kgbenhavn.

Ved GMAN-mgdet var 25 lande reprae-
senteret. Mgdedeltagerne var bade pati-
enter, pargrende og laeger. Emnerne pa



dette mgde er mere overordnet at udveks-
le erfaringer, hjeelpe og informere med
henblik pa ensartet behandling i de euro-
peeiske lande.

Folkemgde pa Bornholm

den 16. - 19. juni

DMF deltog i det store Folkemgde, som
blev afholdt i Allinge.

Fra DMF's bestyrelse deltog formand +
2 bestyrelsesmedlemmer. Vi koncentre-
rede os om kreeftomradet, hvor bl.a.
falgende emner var til debat: Patienternes
kreeftplan 1V, opfalgningsprogrammer og
Sédan lgfter vi dansk kreeftbehandling til
verdensklasse.

DMF var ogsa med til at arrangere debat-
ten Hvordan far lsegerne nok viden om
sma sygdomme, hvor formanden deltog
i panelet.

Seminar i Korsgr november 2016
Foreningens store arlige seminar, arran-
geret i samarbejde med IMF (International
Myeloma Foundation), er det der tiltreekker
flest patienter og parerende i DMF, i 2016
200 deltagere.

Foredragsholdere var leeger bade fra USA
og Danmark med aktuelle emner som
1. og 2. linje behandlinger i Danmark,
kliniske protokoller og forskning og nye
behandlinger i USA. Desuden optradte
en inspirerende oplaegsholder med emnet:
Der er liv, men er der ogsa hab?

Boglancering i september maned.

2016 var aret, hvor DMF har veeret medvir-
kende til @get synliggerelse af blodsyg-
domme og sjeeldne sygdomme generelt.
| den forbindelse blev en ny bog til: Ukendt
og usynlig - Da kreeft eendrede mit liv.

Bogen blev lanceret ved et arrangement
01. september i Torvehallerne i Vejle, og

, Netverkene er DMF’s
vigtigste aktivitet

DMF formand Kaja Schmidt.

indeholder 10 personlige forteellinger om
myelomatose, leukaemi og blodkraeft.

Konference om sma sygdomme,
november 2016

Formalet med konferencen, som blev holdt
i Den sorte Diamant i Kgbenhavn, var
at skeerpe opmeerksomheden omkring
sma kraeftsygdomme generelt og mht.
kendskab, opsporing og tidligere diagnos-
ticering. | konferencen deltog formanden
fra DMF med uddybning af mal og fokus,
Kreeftens Bekaempelse, forskere, laeger
og politikere/sundhedsordfgrere. Der var
bade opleeg og politisk debat. Der er ud-
arbejdet et arbejdspapir herefter.

Samtaleskemaer.

Samtaleskemaer er et samtalevaerktgj der
er blevet til ved at et segtepar (patient og
pargrende) havde samtaler om de store
forandringer, der sker i samlivet nar en
familie rammes af en alvorlig sygdom.
Samtaleskemaerne er sendt ud til alle
medlemmer.

Ligeledes vil samtaleveerktgjet veere at
finde pa landets kreeftafdelinger.

Det er ikke kun brugbart for myelomatose-
patienter, men for enhver, der oplever livs-
truende sygdom.

Nye aktiviteter

Som en opfglgning pa foreningens aktivi-
teter om sma sygdomme og tidligere
diagnosticering i 2016, har bestyrelsen
en pjece til de danske praktiserende laeger
under udarbejdelse.

Ideen stammer fra GMAN-mgdet.

Pjecen beskriver de fire mest almindelige
symptomer pa myelomatose for at fa dem
pa lystavlen hos de praktiserende laeger.
Pjecen skulle gerne hjzelpe pa at fa tiden
fra sygdom til diagnose leengere ned end
de nuveerende 5-6 maneder.



Der forskes lgbende i myelomatosepati-
enters livskvalitet. En af undersggelserne
viser, at livskvaliteten hos myelomatose-
patienter er meget lav. | den forbindelse
er det blevet muligt for en gruppe myelo-
matosepatienter at give input til en app,
der méaske kan hgjne livskvaliteten

Udviklingsarbejdet er dog kun lige begyndt.

| efteraret kunne foreningen byde en frivil-
lig journalist, Lisbeth Egeskov (diagnostice-
ret med myelomatose i 2013) velkommen.
Lisbeth er gaet med i bladredaktionen og
Igser ogsé andre kommunikationsopgaver.
Bade blad og hjemmeside er ogsa under
konstant opdatering af redaktion og IT-
ansvarlig. Facebooksiden er blevet meget
aktiv, og bruges flittigt bade til opslag af
div. mader, specielt netveerksmgder, og
der er god erfaringsudveksling blandt ny-
diagnosticerede patienter og parerende.

Netvaerk

Netveerksmgderne er DMF's vigtigste
aktivitet. Der er 11 netveerk fordelt i hele
landet, heraf to "ungenetveaerk”.
Ungenetveerk bestar af medlemmer med
hjemmeboende bgrn, og eller hvor med-
lemmerne stadig er — eller kunne veere -
pa arbejdsmarkedet. Medlemmer i unge-
netvaerk har ofte andre og flere problema-
tikker, som besveerligger hverdagen med
myelomatose.

Der er i alt afholdt 44 netveerksmader i
2016. Det vigtigste emne er erfaringsud-
veksling, hvor bade patienter og parerende
far talt med hinanden. | dette forum faler
medlemmerne sig trygge.

Netveerksmgderne bliver afholdt i Kreeft-
radgivninger forskellige steder i landet.
Efter medlemmernes @nsker til emner
bruger vi af og til oplaegsholdere fra Kraeft-
radgivninger og sundhedscentre. | enkelte
tilfeelde har vi ogsa eksterne foredrags-
holdere.

Tovholdere (nuveerende 29) er de med-
lemmer, der arrangerer netveerksmaderne.
Tovholderne er selv enten ramt af mye-
lomatose eller pargrende til sygdoms-
ramte. For at styrke tovholdere til arbejdet
med netveerk, opfordrer bestyrelsen dem
til at holde gje med og evt. deltage i kurser
afholdt af KB for frivillige. Samtidig afhol-
des to arlige to-dages mader, hvor tov-
holdere udveksler erfaringer, styrker
hinanden og giver hinanden ideer til emner
ved mgderne.

Ud fra forteellinger og oplevelser fra net-
veerksmgderne er der coaching af tov-
holderne, enten Individuelt eller i grupper.
Alt dette for at ggre tovholderne steerkere
til at hjaelpe og statte. Det virker.

Samarbejder
DMF samarbejder med Kreeftens Bekaem-
pelse. Foreningen modtager stgtte til drift
og aktiviteter.

Vi deltager i fire arlige patientforenings-
mader i KB-regi, og deltager aktivt i de
tiltag, der planleegges der. Fra og med
2017 deltager formanden for Kreeftens
Bekeempelse i et af magderne.

I 2016 fik hver kreeftpatientforening tilbudt
et individuelt mgde med Laila Walther
(som star for patientstgtte og lokal indsats
i KB) og Bo Brix (udvikling og dokumen-
tation). Dette har medfert flere tiltag, som
vi ser frem til i 2017.

DMF modtager ogsa stette til drift og akti-
viteter fra Sundheds- og Zldreministeriet.
Her ud over sgger og modtager foreningen
stotte til aktiviteter og arrangementer fra
fonde, Laurine og Heinrich Jessens fond
(chokoladefonden) og virksomheder i
medicinalindustrien. DMF har i 2016 mod-
taget stotte fra medicinalvirksomhederne
Celgene, Janssen Cilag, Amgen, Takeda
og Bristol-Myers Squibb.



DMF sgrger samvittighedsfuldt for, at de
etiske regler bade fra KB og LIF (Leegemid-
delindustriforeningen) bliver overholdt i
forbindelse med statte og sponsorater.

Desuden sgger DMF altid statte fra flere
firmaer til en aktivitet. Der er total gennem-
sigtighed og transparens, og al stgtte
fremgar af foreningens regnskaber, som
er tilgeengelige pa foreningens hjemme-
side.

Tak for hjaelp og stotte
Sluttelig vil jeg takke alle jer, der yder
frivilligt arbejde for foreningen.

Tovholdere for det uundveerlige arbejde, |
yder ude i Netveerkene.

Kreeftradgivningerne for den venlighed
og hjeelpsomhed, vi mgder ved Netveerks-
maderne.

Ogsa tak til de patienter, der villigt har

medvirket med deres forteellinger og his-
torier ved aktiviter i Igbet af aret.

HUSK

Tak til foredragsholdere og leeger, der fri-
villigt gang pa gang giver os myelomatose-
patienter uvurderlig viden om sygdommen
og livet med sygdommen.

Tak til Kaj og Lisbeth, der selvom | ikke
er i bestyrelsen, yder en stor hjeelp med
kartotek og bladet.

Tusind tak til alle medlemmer med den
opbakning og deltagelse i de aktiviteter
foreningen afholder.

Tak til bestyrelsen for samarbejdet i 2016.
Jeg overgiver hermed beretningen til
generalforsamlingen.

Kaja Schmidt
Formand
Dansk Myelomatose Forening

at alle er velkomne til at kontakte os, hvis der er

sporgsmal eller usikkerhed omkring
det at vaere myelomatosepatient eller pargrende.

\ Har du husket at betale dit kontingent til
' Dansk Myelomatose Forening for 20172






Fra gangstativ til 10.000 skridt med Oskar

af Ole Hald

Jeg er 71 ar og har haft myelomatose
siden september 2012. Jeg fik hgjdosis
kemo og stamcelletransplantation i decem-
ber 2012 med alvorlige komplikationer.

Bagefter var jeg sa afkreeftet, at jeg matte
starte gangtreening ved hjeelp af en "taler-
stol”. Efter denne start kunne jeg overga
til rollator, der blev motioneret i alt slags

vejr og om natten.

d'— 8.

Jeg fik en langvarig omhyggelig kommunal
genoptraening, der gav et godt resultat.

Da jeg var blevet sa frisk, at jeg kunne
slippe rollatoren, savnede jeg faktisk dens
"selskab” pa mine vandreture. Min kone
og datter mente, at den rette erstatning
for rollatoren matte veere en hund, sa de
satte gang i sadan en anskaffelse, dog
pa et tidspunkt hvor jeg ikke var helt frisk,
sa det blev en lille teeppetisser i stedet for
en Grand Danois.

En udfordring

Det med at fa motioneret kan vaere noget
af en udfordring, det skal helst ligge i en
fast rytme, ellers er der for mange gode
undskyldninger til at snige sig uden om.

Jeg gar nu pa et fast cancerhold mandag
eftermiddag, en times varieret traening
under muntre forhold, hvor sveden springer
af panden.

Onsdag formiddag star det pa styrke-
treening en til en og en halv time pa Fysio-

12

Danmark/Roskilde efter et tilpasset spe-
cialprogram.

Torsdag formiddag er der varmtvands-
traening tre kvarter, herligt, men bestemt
lige sa kreevende som styrketreeningen,
hvis man selv laegger udfordringerne i.

10.000 skridt med Oskar
Og sa er der hunden Oskar, en Coton de
Tulear (bommuldshund) som jo skal luftes.
Den tager ikke mod darlige undskyldnin-
ger som ugidelighed, regn eller sne, den
sidder blot der med sine store brune gjne
og stirrer pa én, indtil man far lettet bag-
delen fra laenestolen. Og sa gar vi en tur,
det er jo ikke sa slemt, nar man blot har
det rigtige tej pa, ja det er faktisk rigtigt
rart at komme ud i den friske luft. Sa traver
vi endnu en tur, og det bliver for det meste
til 10.000 — 12.000 skridt om dagen.

Min kone syntes, at det kunne veere fint
at holde regnskab med aktiviteterne, sa en
julegave indeholdt en Garmin aktivitets-
maler. Sadan en gavtyv holder styr pa
hvor meget man gar, og hvor mange
kalorier der bliver breendt af. Den har
ogsa en vaeemmelig funktion der fortaeller,
at nu har man siddet leenge nok, sa nu er
det tid at fa sig bevaeget igen.

Men vigtigst af alt; motion virker, giver
positiv energi og humer til at takle syg-
dommens udfordringer - man skal blot
ind i en fast rutine.



Leb ti halvmaraton
mellem to
hgjdosisforigb

Fortalt til Lisbeth Egeskov

Jeg hedder Susie Rasmussen, og jeg fik
konstateret myelomatose i december 2015.

Jeg er medlem af AMOK Lgbeklub i Aal-
borg og netvaerket "De nordjyske lgbetos-
ser”, og jeg havde lgbet marathon i Odense
i oktober 2015, kun to maneder far min
diagnose, sa jeg var i rimelig god form,
da jeg blev syg.

Jeg gennemgik to hgjdosisbehandlinger
med stamcellestgtte med fem maneder
imellem i marts og august 2016.

Knogleskader er helet op

Under behandlingen fortsatte jeg med at
labe, gd, treene i maskiner, dyrke yoga
og vandgymnastik, og jeg tror, at det har
hjulpet mig. Min motivation har veeret at
fa faerre bivirkninger - og sa muligheden
for at motion maske kunne hjaelpe mod
kraeften. Og maske har det faktisk hjulpet,
i hvert fald er mine knogleskader miraku-
lzst helet op.

Jeg har brugt min vilje til at fa treenet, selv
om jeg har fglt mig treet, og har i det hele
taget trukket pa de erfaringer, jeg har fra at
lgbe marathon. Men jeg elsker ogsa at
labe og at vaere en del af feellesskabet.

Under induktionsbehandlingen Igb jeg i
30 minutter hver dag, og jeg havde da
lidt kvalme, men ikke meget. Der kom tit
nogen forbi og lgb med mig, det var en
keempe stette. Desuden traenede jeg fire
gange om ugen med Krop & Kreeft.

Under det farste hgjdosisforlgb var jeg ind-
lagt, men under det andet var jeg hjemme,
og sa gik jeg en tur pa en halv time hver
dag. Man kan meget bedre fa rgrt sig
hjemme.

Ud at rere sig hver dag

Efter begge hgjdosisforlgb har jeg genop-
taget lgb, nar jeg er sluppet af med kate-
teret, som er irriterende at lgbe med.

Sa har jeg lgbet de tre kilometer ned til
rehabiliteringstilbuddet i Nordkraft, har
treenet i en time, og er Igbet hjem igen
bagefter.

Mellem mine to hgjdosisforlgb, i juni 2016,
lab jeg Aalborg halvmarathon og deltog i
50 kilometer Coast2Coast i Nordjylland,
hvor jeg lgb de 32 kilometer og cyklede
de sidste 18. Jeg lgb faktisk i alt ti halv-
maraton mellem de to hgjdosisforlgb for
at treene til Coast2Coast.

Hvis jeg skal give et godt rad til andre er
det, at man holder fast i det man gjorde,
fgr man blev syg. Eller bare gér i ti minutter
hver dag, hvis man ikke var vant til at
treene. Det handler om at komme ud og
rare sig hver dag.

Og sa er det en god ide at komme med
i et feellesskab, maske en klub, eller rgre
sig sammen med sine venner; lave en
hyggedag i svemmehallen, ga en tur og
tale sammen i stedet for at sidde i sofaen.
Lave aftaler med sig selv og med andre.




Mit livs bootcamp

af Hans Henrik Nissen Knudsen

Som 50-arig levede jeg et aktivt liv med
familien, job i Forsvaret og mange fritids-
interesser. Jeg havde i vinteren 2015-2016
bgvlet med ondt i ryggen, men mente
egentlig bare det matte vaere alderen der
trykkede. Jeg havde samtidig gaet til kontrol
med en haevet lymfeknude, og i maj 2016
fik jeg sa diagnosen: "du har myelomatose”.

Hans Henrik Nissen Knudsen og hans datter, fysiotera-
peut Kathrine Nissen Knudsen, der ved et seert tilfeelde
netop havde skrevet bacheloropgave om myelomatose
og treening, da hendes far fik sin diagnose.

Min datter, Kathrine Nissen Knudsen, blev
feerdig som fysioterapeut i januar 2016
med en bachelor om patienter med mye-
lomatose. Tilfaeldigt eller ej, i hvert fald
havde jeg en ekspert i malrettet treening.

Efter at have sundet mig lidt, besluttede
jeg mig for, at myelomatosen ikke skulle
tage styringen af mit liv, da den veerste
folelse for mig er at miste kontrol. Jeg har
engang leert, at hvis nogen eller noget
forsgrger at sla dig ihjel, har du to mulig-
heder; flygt eller keemp. Det forste var
ikke en mulighed, altsd stod jeg tilbage
med valget at slas.

Jeg valgte at deltage i EMMY-projektet
(projekt om malrettet traening af nydiag-
nosticerede patienter, se Myelomatose-
bladet nr. 4, 2016), men blev udtrukket til
kontrolgruppen, og skulle selv sta for en
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eventuel treening. Derfor gik min datter
og jeg ved opstarten af forbehandlingen
til hgjdosisforlgbet i gang med at leegge
et individuelt traeningsprogram, som jeg
fulgte under behandlingen. Programmet
bestar af styrke- og konditionstreening pa
daglig basis.

Faerre bivirkninger

Jeg fandt hurtigt ud af, at fysisk aktivitet
kunne mindske bivirkningerne ved kemo-
behandlingerne. Det gjorde, at jeg ikke
oplevede det store fald i min livskvalitet,
da jeg ogsa under forbehandlingen kunne
deltage i sociale aktiviteter og passe mit
arbejde pa nedsat tid.

Efter hver kemobehandling Igb eller gik
jeg konsekvent en halv time, hvor jeg fik
pulsen op og blev svedt igennem. Og trods
darlige dage med ingen energi og traethed,
fik jeg alligevel hver dag lavet en del af
traeningsprogrammet. Jeg tog fx faerre
gentagelser af styrkeavelserne og kortere
konditionsture.

Selv efter korte treeningsseancer oplevede
jeg, at fa mere energi og velbefindende.
Jeg er ikke ét sekund i tvivl om, at min
steedighed har hjulpet mig igennem mit
sygdomsforlgb og gjort, at jeg har faet
traenet.

En anden grund til at jeg har kunnet hive
mig selv op til traening er, at jeg har haft
det udstyr, der var behov for til radighed

Iren Pribanic skriver:

Jeg cykler lidt foran tv’et. Jeg har slid-
gigt i knaeet og senfelger efter straling.
Cyklingen smearer knzeet, sa det ger
mindre ondt, og det hjeelper ogsa til at
bygge muskulaturen op, sa jeg kan und-
ga at fa protese. Ja, og sa vil jeg ogsa
gerne tabe mig.



derhjemme. Rigtige maend gar som be-
kendt ikke ned pa udstyr!

Selvom treeningen ikke kreever det store
"gear”, er det rart selv at have en motions-
cykel og et Igbeband. Jeg har kunnet
treene uden at skulle se andre mennesker
de dage, hvor jeg var skaldet, bleg og grim.

Hurtigere frisk efter hgjdosis
Treeningen under forbehandlingen gjorde,
at min fysiske form var s& god, som den
kunne blive inden hgjdosisforlgbet.

Derudover er jeg ogsa overbevist om, at
treeningen efterfglgende har gjort, at jeg
hurtigere genvandt min fysiske form.

Inden jeg blev diagnosticeret dyrkede jeg
ikke regelmaessig motion, men havde et
aktivt liv med jagt og andre friluftsaktiviteter.

| dag er treeningen blevet en fast bestand-
del af min hverdag. Traeningen ligger ud-
over mit job og vante friluftsaktiviteter,
men jeg har valgt, at den ogsa skal priori-
teres i det daglige. Jeg far neesten darlig
samvittighed, hvis jeg af en eller anden
grund ikke kan na min daglige traening.

Hans Henrik Nissen Knudsen mener selv, det betgd
meget for hans traening, at han havde udstyret hjemme
og ikke behgvede at veere sammen med andre men-
nesker for at komme til at traene.

Jeg ved, at treeningen ikke fjerner syg-
dommen, men jeg ved, at min krop er
bedre forberedt til naeste gang myeloma-
tosen sniger sig ind pa mig.

Traeningen blev en made for mig, hvorpa
jeg kunne genvinde kontrollen over min
egen krop. Den gav mig ogsa troen pa,
at der var lys for enden af tunnelen (og at
det ikke var toget, der kom lige i mod mig).

Jesper Outzen skriver:

Op til min hgjdosis startede jeg i Kaben-
havns Kommune med motionscykel
og maskiner to gange om ugen. Efter
hgjdosis igen i kommunen i 8 ugers
tid og derefter i et fitnesscenter. Jeg
havde faet instruktion af kommunens
dygtige fysioterapeuter. Sa i centret
vidste jeg hvilke maskiner jeg kunne
bruge. Jeg gar pa seniorhold mandag
og torsdag. Rigtig hyggeligt. Kan kun
anbefale at henvende sig til sin kom-
mune og hgre om de ikke et starttilbud.
Jeg tror ikke jeg var kommet igennem
hgjdosis uden motion.

Thomas Nybo skriver:

Jeg laver i felge min lzege alt for meget!
Cykler landevej og mtb, dyrker yoga og
BodySDS, star pa ski og svemmer.
Jeg har dyrket triathlon tidligere, og
bliver ved med at melde mig til (kortere)
triathlons, landevejs- og mtb-lgb.

Det er en dejlig frihedsfalelse at holde
ved sporten, selv om niveauet selv-
folgelig er noget ringere end tidligere.
Men det er sveert ikke at overtraene, sa
det gar ud over immunforsvaret, men
omvendt ogsa meget skidt at veere
passiv.

Mine knogler er meget medtaget, men
jeg har (endnu) ingen sammenfald.
Jeg tror pa, at traeningen holder muskler
og til dels knogler ved lige, sa jeg gar
imod leegernes anbefalinger om at
veere meget forsigtig. Jeg er selv fysio-
terapeut og kender i hvert fald proble-
matikken fra knogleskarhed, hvor man
nu opfordres til at veere fysisk aktiv.
Det gjorde man ikke for et par ar siden.



Habile, agte patienter i Medicinradets fagudvalg

Af Lisbeth Egeskov

Siden sidste efterar har Kraeftens Bekeem-
pelse og Danske Patienter arbejdet med
planer om, at der skulle stilles seerligt
strenge krav til patientrepraesentanterne i
fagudvalgene i det nye Medicinrad.

Medicinradet har siden nytar skullet god-
kende ny medicin, der tages i brug, og af-
gere hvilken dyr medicin, der kan godken-
des til standardbehandling.

Der dannes i Igbet af i ar et fagudvalg
under Medicinradet for hver diagnose,
og til hvert fagudvalg skal udpeges 1-2
patientrepreesentanter.

Pa de farste tre mgder i Medicinradet er et
udkast til habilitetspolitikken blevet kraftigt
debatteret. | politikken fastseettes kravene
om uafhaengighed og uvildighed til radets
og fagudvalgenes medlemmer. P& det se-
neste mgde den 29. marts blev habilitets-
politikken vedtaget og nu offentliggjort.

Det lykkedes ikke for Kraeftens Bekeempel-

se og Danske Patienter at skaffe opbakning
til, at medlemmer af patientforeninger, som
modtager mere end 5 procent af deres
driftsmidler som tilskud fra medicinalindu-
strien, er inhabile, og derfor ikke kan
sidde i deres egen diagnoses fagudvalg.

Tveert imod har Medicinradet nu vedtaget,
at patientrepraesentanters habilitet er per-
sonlig og ikke vedrgrer bagvedliggende
institutioner eller organisationer.

Det lykkedes heller ikke de to store organi-
sationer at vinde gehgr for deres forslag
om, at kun én af patientrepraesentanterne
i fagudvalget skal vaere en rigtig patient,
mens den anden kan veere en administra-
tiv medarbejder eller fagperson. Patient-
repraesentanterne skal have personlig
erfaring med den pagaeldende sygdom,
men den ene kan dog godt veere parg-
rende.

Laes mere i dagsordener, referater og
politikker pa www.medicinraadet.dk

KORT NYT

Ny formand
Dansk Hzematologisk Selskab har pa
deres generalforsamling i marts valgt
overlaege Henrik Frederiksen, OUH, til ny
formand. LE

Rettelse

Formanden for Dansk Selskab for Aimen
Medicin, Anders Beich, praktiserer ikke
lengere p& Amager, som vi skrev i
januarnummeret af Myelomatosebladet.
Han har praksis pa Nearrebro.
Redaktionen beklager fejlen. LE
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Kraeftmedicin holder budgettet

En svensk rapport viser ifalge Dagens
Pharma, at de direkte udgifter til kreeft-
medicin i de europeeiske lande ikke er
steget, som det ellers har veeret frygtet.
Dette til trods for at der er taget over 100
nye kreeftlzegemidler i brug de seneste
20 ar, og at forekomsten af kraeft i befolk-
ningen er stigende.

| Danmark siger formanden for de danske
onkologer, Lars Henrik Jensen, til Dagens
Medicin, at heller ikke de nyere kreeftmidler
indtil videre har spreengt budgetterne. LE



Velbesggt konference i marts

Nzesten 200 patienter og parerende var
samlet til konference og hyggeligt
samvar pa Hotel Comwell i Kolding
den 10.-12. marts.

Af Lisbeth Egeskov

Regner man bestyrelsen og de deltagere,
der ikke deltog hele weekenden med,
naede deltagerantallet pa konferencen
op pa over 190 personer, og det er ny
rekord, oplyser sekreteer og bestyrelses-
medlem Ove Nielsen, Dansk Myelomatose
Forening.

- Det er sa skgnt at se, at sa mange med-
lemmer har lyst til at komme og veere
sammen socialt og samtidig fa ny viden
om sygdom og behandling, siger formand
for foreningen, Kaja Schmidt.

Daniel Svensson trak vand

Iseer haematolog Torben Plesners oplaeg
om behandling af myelomatose og preest
Ole Raakjeers foredrag om at hjeelpe hin-
anden, nar livet er sveert, scorede hgijt pa
deltagernes evalueringer.

Men det indslag, der fik de mest begejst-
rede anmeldelser, var handboldspilleren
Daniel Svenssons personlige historie om
sin kamp mod sin lymfekreeft og sit tilbage-
fald sidste ar. Hans hudlgst zerlige beret-
ning trak vand hos mange af tilhgrerne.

Men han fik ogsa salen til at grine hgjt og
inderligt, blandt andet af sin beskrivelse
af at blive overmandet af kemo-diarre i
sin nye, dyre tyske bil. En beskrivelse, som
de fleste myelomatosepatienter, der har
veeret igennem hgjdosisbehandling, kun
alt for godt kan relatere til. Og som Daniel
Svensson sa glimrende viste vejen til at
komme over: Grin af det!

Kom til seminar den 16. november
Konferencen afholdes om foraret hvert
andet ar (ulige ar). Neeste landsdeekkende
arrangement for patienter og pargrende
i Dansk Myelomatose Forening er et
seminar, som afholdes torsdag den 16.
November pa Hotel Nyborg Strand.

Seet kryds i kalenderen nu - og hold gje
med program og tilmelding i augustnum-
meret af Myelomatosebladet.

- Min mor har leert mig hjemmefra at sige tak. Sa jeg
siger tak hele tiden pa hospitalet, ogsa nar de stikker
forkert, lad en af Daniel Svenssons mange keekke
bemazerkninger, der fik hele salen til at grine.

Forst i april meldte Daniel Svensson ud, at han ende-
gyldigt stopper handboldkarrieren efter 17 ar pa top-

plan. | stedet skal han vaere ekspertkommentator hos
TV2 og direkter for en fond, der skal hjaelpe bgrn i ngd.



myelomatose.dk

Professor i haematologi Torben Plesner, Vejle Sygehus, er igennem de seneste par ar
blevet et kendt navn blandt myelomatoseeksperter og myelomatosepatienter i hele verden
for sine kliniske fors@g og enestaende resultater med antistoffet Daratumumab.

Han har for et stigende antal danske myelomatosepatienter status som lidt af en helt, som
de kan takke for at have faet bedre livskvalitet og ekstra tid, efter at deres sygdom er blevet
modstandsdygtig over for anden behandling.
Det var derfor med en vis spaending, at deltagerne pa arets konference imgdesa et fore-
drag med Torben Plesner. Vi bringer her hgjdepunkterne om behandling med Daratumu-
mab fra Torben Plesners foredrag. Desuden kan Torben Plesners slides ses pa www.

Daratumumab er i en klasse for sig

| disse ar kommer der heldigvis mange
nye behandlinger mod myelomatose.
Nogle er stadig ar vaek, men antistof-
fet Daratumumab blev godkendt som
monoterapi ved tilbagefald sidste ef-
terar. | Igbet af i 2017 forventes det ogsa
at blive godkendt til kombinationsbe-
handling og til behandling tidligere i
sygdomsforlgbet.

Af Lisbeth Egeskov

Udsigten til at veere i live fem ar efter en
myelomatose-diagnose bliver hele tiden
bedre.

Nar man fik sin diagnose i 2001-2005,
var kun 31 procent af patienterne over
65 ar i live fem ar senere. For de yngre
patienter var tallet 63 procent.

Det tal er steget til en femars-overlevelse
pa 56 procent for de aldre patienter og
73 procent for de yngre patienter, hvis man
fik diagnosen i 2006-2010. Og stigning-
en forventes at fortsaette.

- Det er de nye stoffer som proteasom-
haeemmere (velcade, carfilzomib og
ixaomib) og —imider (thalidomid, revlimid
og pomalidomid), der har Igftet overlevelsen
sa betragteligt, forteeller Torben Plesner.

Brug for nye midler
- Problemet er dog, at sygdommens natur
er, at den fer eller siden bliver refrakteer,
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dvs. modstandsdygtig imod de enkelte
stoffer. Og bliver sygdommen dobbelt-
refrakteer, dvs. modstandsdygtig bade over
for proteasomhammere og —imider, sa
har vi brug for noget nyt at angribe den
med. Dette nye er antistofferne, siger
Torben Plesner.

Han forteeller, at visse antistoffer har
veeret kendt og brugt i 20 ar mod leukaemi,
lymphom og andre former for blodkraeft
med stor succes. Nu er turen kommet til
at bruge antistoffer som behandlingsprin-
cip mod myelomatose.

Antistoffet Daratumumab er malrettet et
overfladeprotein, CD38, som findes i
store meengder pa myelomatoseceller.
Allerede i de tidlige forseg viste det sig,
at Daratumumab kunne bekaempe myelo-
matoseceller ved hjeelp af flere forskellige
mekanismer.

Enestaende effekt

- | de farste kliniske forseg med meget
syge dobbelt-refrakteere patienter sa man
saledes en enestaende effekt af at Dara-
tumumab, der ikke kunne forklares alene
ved det direkte drab, sa selv meget syge
patienter, der ikke opnaede stor respons,
alligevel fik en livsforlaengende effekt ud
af at fa Daratumumab, siger Torben Plesner.

Han forklarer, at Daratumumab virker sger-
lig godt, fordi det bade har en anti-tumor
effekt (direkte drab) og desuden flere for-



skellige immunmodulerende effekter, hvor
blandt andet en bremse pa patientens
dreeberceller (T-lymfocytterne), som er
forarsaget af myelomatosen, lgsnes, sa
draebercellerne igen kan deltage i bekeem-
pelsen af de monoklonale plasmaceller.

- Denne immunmodulerende tillegseffekt
er enestaende for Daratumumab, og det
er derfor, at stoffet er i en klasse helt for
sig selv blandt antistofferne, siger Torben
Plesner.

Daratumumab i kombination

De senere ars store forsgg med Daratu-
mumab, Castor og Pollux, har vist, at
Daratumumab har en endnu bedre effekt,
nar det gives i kombination med enten
Revlimid/Pomalidomid og dexamethason
(Pollux-fors@get) eller Velcade og dexa-
methason (Castor-forsgget).

- Vi ser simpelthen det, at 1+1 giver 4,
siger Torben Plesner.

- | Pollux ser vi, at den immunstimulerende
effekt af Daratumumab gges, nar der til-
lzegges Revlimid eller Pomalidomid, ogsa
selv om patienterne var refraktaere over
for —imider. | kombinationen med Daratu-
mumab virker -imiderne igen, forklarer han.

- | Castor ser vi ogsa, at der er en tillaegs-
effekt af at tilfere Velcade. Forsaget viser,
at risikoen for sygdomsudvikling under
behandlingen reduceres med 61 procent
og giver gennemsnitligt 7,2 maneder uden
ny sygdomsaktivitet. Det er rigtig, rigtig
godt, siger Torben Plesner

Resultaterne for Pollux er endnu bedre,
nemlig en 63 procents reduktion i risikoen
for at udvikle sygdom og gennemsnitligt
18,4 sygdomsudviklingsfri maneder.

Sadan foregar behandlingen

Skal man i behandling med Daratumumab,
som gives intravengst, kan hver anden
patient forvente reaktioner ved den forste
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Der var lejlighed til at hgre foredrag med Torben Plesner,
superhelt for et stigende antal danske myelomatose-
patienter, pa konferencen i marts.

infusion s& som hafeber, astmalignende
symptomer, naeldefeber osv. Derfor sker
den farste infusion typisk i en hospitals-
seng over syv timer og med to timers
efterfelgende observation. 2. gang sker
infusionen over fem timer og fra og med
tredje gang tager det tre timer.

- Vi var meget bange for bivirkninger i
starten, fordi CD38-proteinet er udbredt
i celler i hele kroppen, men der viste sig
heldigvis kun at veere lette og fa bivirk-
ninger, siger Torben Plesner.

De forste otte uger skal man have behand-
ling med Daratumumab ugentligt, herefter
skal man have det hver anden uge i 16
uger. Sa overgar man til behandling en
gang hver fjerde uge.

P& sigt bliver det sandsynligvis muligt selv
at tage sin Daratumumab hjemme under
huden i mavefedtet ved hjeelp af en pumpe.

Ny protokol med Daratumumab
Torben Plesner oplyser til Myelomato-
sebladet, at der netop nu er saerdeles
gode tilbud om at komme med i nye
Daratumumab-protokoller.

Tilbuddet geelder dog kun for patienter,
der allerede har modtaget 1. og 2.
linje behandling.

Man kan skrive til Torben Plesner pa
torben.plesner@rsyd.dk eller ringe til
ham pa 79406313 eller 20887692 og
fa neermere information.




Triste folelser skal ikke trostes vaek

B T
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Nar vi rammes af livstruende sygdom,
brister den boble af sund fortreengning,
som vi har om vores egen dedelighed.
Det andrer os for altid, for boblen
lukker sig ikke igen. Vi mister vores
grundforventning om at livet er retfaer-
digt, forudsigeligt og at alting lader
sig kontrollere.

Af Lisbeth Egeskov

Som hospicepreest ved Ole Raakjeer et
og andet om, hvordan livstruende sygdom
rammer patienter og pargrende. Han
citerer en 50-arig patient for billedet om
boblen, der bristede, da hun fik at vide, at
hun led af en uhelbredelig sygdom.

- Sa leenge boblen er hel, er lidelse ikke
noget, der rammer mig — det rammer
naboen. Og man dgr ogsa kun gammel
og meet af dage. Men nar boblen farst ér
bristet, sa ved vi, at vi hverken kan kontrol-
lere livet eller fremtiden, at lidelse rammer
tilfeeldigt, ofte uden at der er nogen me-
ning med den, og at dgden ogsa kan
komme, fgr man er meet af dage, siger
Ole Raakjeer.
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- Det er alt for sveert at fa lov til at veere ked af det i
vores kultur, siger Ole Raakjeer, som med Johannes
Mgllehave mener, at sorg ikke er til at undga, nar
mennesker elsker hinanden; den ene dgr jo altid for
den anden.

Nar vi konfronteres med andres lidelse,
vil vi som medmennesker helst trgste den
veek. Vi siger fx til den syge: "Nu skal du
bare teenke positivt!” Vi vil rigtig gerne
fixe det eksistentielle problem, den syge
har faet, da boblen bristede.

Det kan vi bare ikke.

Ensomt at blive trostet forkert

- Den syge ved jo godt, at frygten for til-
bagefald ved fx brystkreeft (og myeloma-
tose, red.) ikke er en grundigs frygt. Den
viden gar ikke vaek ved at taenke positivt.
Nar der ferst har sneget sig et "hvis” ind
i ens liv, vil det dukke op til overfladen
af og til, og s& kan man blive ked af det.
Og det bgr man have lov til, mener Ole
Raakjeer.

- Nar andre forsgger at trgste ens bekym-
ring og sorg veek, feles det mere ensomt,
fordi man sa bliver ladt alene med sin
angst og sorg. Det er ikke hjaelpsomt, for
det fgles, som om de med den afledende
trgst siger, at ens sorg, angst og bekym-
ring ikke er vigtig, forklarer han.

Hjeelpsomt er det i stedet at lytte til den
syges folelser og anerkende dem og vise
at den syge, at man forstar. For sa er de
triste folelser ikke leengere sa ensomme
at beere.

At bzere en byrde sammen

- Nogen tror, at hvis de bare siger det
rigtige, sa er det ligesom dét, én gang
for alle. Men en uhelbredelig sygdoms
kurs aendrer sig jo ikke, uanset hvad nogen
siger for at trgste. Andre ved ikke, hvad
de skal sige, og sa gar de over pa den



anden side ad gaden. Det foles ogsa
ensomt og sarende, siger Ole Raakjeer.

Hospicepraesten mener, at man i stedet
for at forsgge at traste den syges falelser
vaek, ber preve at holde ud at veere ked af
det, magteslgs og fortvivlet sammen med
den syge. For saledes hjeelper man den
syge med at beere byrden.

- Det, at nogen kan holde ud at vaere ked
af det sammen med en, at man ikke skal
veere det helt alene, ggr byrden meget
lettere at baere, siger han.

Byrder og problemer
Ole Raakjaer mener man bar skelne skarpt
mellem byrder og problemer.

- Det er fx en byrde at blive uhelbrede-
ligt, livstruende syg eller at ens aegtefaelle
bliver det. Det er ikke et problem, der kan
lases, men en byrde, der skal beeres. Og
den byrde bliver meget lettere, hvis man
kan baere den sammen, siger han.

Et menneske med en uhelbredelig sygdom
kan dog naturligvis ogsa fa problemer,
der skal lgses. Derfor er det sa vigtigt
at skelne mellem byrder og problemer,
pointerer Ole Raakjeer.

- Lige sa lidt som man ikke skal fors@ge
at lgse byrder, lige s vigtigt er det ikke
at begynde at hjeelpe folk med at baere
problemer. En sygeplejerske skal jo fx
ikke hjeelpe en patient med at beere sin
forstoppelse — den er et problem, der skal
lgses, siger han.

Ole Raakjeer er sognepreaest pa halv tid
i Sulsted sogn og resten af tiden preest
pa KamillianerGaardens hospice og i
Det palliative Team i Aalborg.

Fra 2015-18 har han orlov fra den halve
stilling som sognepraest for at forske og
skrive ph.d. om preestens rolle i hospi-
talsverdenen og selvhjeelpskulturen.

—

- Det er naturligt at veere ked af det, hvis man far en uhelbredelig sygdom. | stedet for at trgste triste folelser veek,
er det bedre at hjeelpe den anden med at baere byrden, for sa bliver den lettere, mener hospicepraest Ole Raakjeer.



Viggo Christensen, pargrende

- Jeg deltager i konferencen, fordi min kone
er syg og lige har faet stamcellebehand-
ling i januar.

- Det bedste indtil videre har veeret indsla-
get med preest Ole Raakjeer. Jeg synes,
han var god til at tale om de falelser, jeg
star med. Men foredraget med leege
Torben Plesner var ogsa meget relevant.

- Jeg ville gerne have veeret til workshop-
pen om alternativ behandling, det var
eergerligt den matte aflyses.

- Jeg har leert noget nyt til hvert eneste
programpunkt, i pargrendeworkshoppen
fx at mange har de samme fglelser som
jeg selv.

- Vi kommer 100 procent sikkert igen, og
jeg vil ogsa anbefale andre at deltage i
konferencerne.
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Frans Boch, patient

- Jeg deltager her i weekenden sammen
med min kone for at tilegne mig viden og
netveerk.

- Det bedste indtil videre har veeret laege
Torben Plesners indleeg, det var lysende
godt. Det var perspektiverende om bade
behandlinger og begreber og satte tingene
pa plads for mig. Og sa gav det hab.

- Jeg deltog i workshoppen om senfglger.
Jeg havde ikke gjort mig s& mange tanker
om senfglger feor, og det er stadig lidt
uklart for mig, hvad der er bivirkninger
og hvad der er senfglger. Isaer det med
sammenfald i ryggen vil man jo gerne
undga.

- Om folk har lyst til at deltage i sddan en
konference er jo op til dem selv. Jeg leerte
forst, at Dansk Myelomatose Forening
fandtes, da jeg blev syg. | starten var jeg
nok lidt kaephgj, og mente ikke at jeg
havde brug for noget. "Jeg tager ti ar uden
tilbagefald”, teenkte jeg.

- Nu er jeg mere ydmyg. Det er godt at
have et netveerk, og jeg synes denne
konference er et godt arrangement.



Lars Hammer, pargrende

- Det er 3. gang, vi er med til konferencen.
Det er et virkelig godt arrangement; vi
bliver forkeelet, vi far viden og vi far samveer
med andre i samme situation. Foreningen
er virkelig dygtig til at arrangere konferen-
cer.

- Det bedste, indtil nu, har veeret lsegen
Agoston Gyula, der fortalte om myeloma-
tose generelt. Han gav et godt overblik,
og han var ogsa god til at svare pa spgrgs-
mal.

- Jeg deltog i workshoppen for pargrende
med psykolog Helge Lassen, og jeg synes
det var godt. Det er fx pafaldende, hvor
meget alder betyder for, hvad man synes,
man har mistet pga. sygdommen.

- Jeg leerer noget nyt hele tiden, men
gentagelser er ogsa ok. Nu ved jeg sa
meget, at jeg bedre kan forsta det nye,
der bliver sagt.

- Om jeg vil anbefale andre at deltage i
konferencerne? Ja, er du rigtig klog, jeg
synes de er vildt gode. Jeg saetter virkelig
pris pa samveeret og snakken med de
andre. Til frokosten i dag var vi de erfarne,
der kunne give inspiration til andre.
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Karin Svenningsen, patient

- Jeg er med for at blive klogere. Jeg er
nydiagnosticeret i august 2016, sa jeg
torster efter viden. Jeg synes, det er
sveert at sortere i det, jeg kan finde pa
nettet.

- Det bedste har veeret preesten i gar, der
skelnede mellem byrder og problemer,
og Torben Plesner i dag. Jeg er s& ny,
at den medicinske behandling stadig er
et meget broget landskab for mig. Jeg vil
rigtig gerne have den bedste behandling
og den lengst mulige overlevelse. Det
ser ud som om behandlingstilbuddene
ikke er ens, sa jeg har brug for at here en
second opinion.

- Jeg har leert meget her til konferencen,
bade fra foredragene og fra de andre del-
tagere. Det er godt at vaere med for en
som mig, der lige er kommet ud af hgjdo-
sisforlgbet. Det giver mig ro i sjeelen at
vide noget om min sygdom og behandling.



Tema om livskvalitet

Laegen skal kende myelomatosepatienten bedre

Lagen ber i hgjere grad inddrage pa-
tientens livskvalitet, nar der traffes
valg om behandling af myelomatose,
mener antropolog Gitte Lee, der netop
har faet publiceret en interviewunder-
sggelse om myelomatosepatienters
livskvalitet. Hun haber, at hun med
sin undersggelse kan bidrage til, at
der kommer mere fokus pa det hele
menneske.

Af Lisbeth Egeskov

Behandlingen af myelomatose kan veere
indgribende og voldsom, og sygdom og
tilbagevendende behandlinger kan give
patienterne varige senfglger som bla. ner-
vesmerter, led- og knoglesmerter, tab af
muskelstyrke og udholdenhed, fatique,
seksuelle problemer, rygsmerter, darligt
immunforsvar og pavirkning af hukommel-
se og koncentration.

- Der er forskel pa patienter, og pa hvad
de kan og vil tolerere af bivirkninger.
Derfor er det rigtig vigtigt, at laegen saetter
sig ind i, hvad der er vigtigt for den enkel-
te patient at kunne. Altsa hvilke funktioner
og muligheder i livet, det betyder mest at
bevare for den enkelte patients livskvali-
tet og identitet.

Det kan veere vidt forskelligt, alt efter hvad
personen plejede at leegge vaegt pa i sit
liv fgr sygdommen, siger Gitte Lee.

Familien vigtigst

Hun forteeller, at de af hendes interview-
personer, der var pa arbejdsmarkedet,
da de blev syge, forlod det. Dette kan
forringe folks livskvalitet, hvorfor nogle
kan have gavn af stgtte til at blive pa ar-
bejdsmarkedet i fx i flexjob eller lignende.

Hgjt pa listen over, hvad der var mest
vigtigt for at bevare deltagernes identitet,
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stod ogsa de neere relationer fx at kunne
hjeelpe sine bgrn med praktiske ting og
veaere noget for barnebgrnene og familien.
lkke at miste sine sociale funktioner, men
fortsat kunne vaere noget for andre.
Meningsfulde oplevelser og gode rela-
tioner blev veegtet hgijt.

- Det afspejler selvfalgelig, at mine inter-
viewpersoner alle var ldre og de fleste
havde partner, barn og barnebgrn.
Prioriteterne ville maske have veeret
anderledes, hvis de havde veeret yngre,
enlige eller uden bgrn. Men det under-
streger kun, hvor vigtigt det er, at leeger-
ne inddrager hele patientens livssituation
og ensker til livskvalitet, nar der skal
veelges behandling, siger Gitte Lee.

Antropolog Gitte Lee

Ilkke en sygdom man der af

Et andet forbehold for undersggelsens
resultater ma Gitte Lee tage, fordi de otte
deltagere alle havde levet relativt leenge
med myelomatose og ikke aktuelt var i
behandling.



- De fleste fandt trgst i at teenke pa mye-
lomatose som "en sygdom, man ikke dgr
af, men dgr med”. Men det er jo ikke til-
feeldet for alle, der far myelomatose, siger
Gitte Lee.

- Men samtidig sagde interviewpersoner-
ne jo ogsa, at tankerne om sygdommen
alligevel altid ligger lige under overfladen
og lurer, uanset om man er i behandling
eller ej. Sa der er en form for tvetydighed
i den méde, de taenker om sygdommen
pa, siger Gitte Lee.

Hun forklarer, at det maske skyldes, at
man nzesten kan fole sig rask, nar man
ikke er i behandling, men jo godt ved, at
man har en underliggende alvorlig sygdom.
Det kan give en utryg folelse af bade at
veere syg og rask pa en og samme tid.

Normalt at vaere nervgs

Gitte Lee forteeller, at alle deltagerne ofte
var nervgse i tiden op til kontrolbesgg,
fordi frygten for tilbagefald altid lurer.
Ikke konstant, men som noget, der popper
op til overfladen, nar kontrollen naermer
sig, nar man meerker en uventet smerte
eller nar man far flere infektioner end
normalt.

- Det er reglen snarere end undtagelsen,
at man har foruroligende folelser og er
mere emotionelt sarbar, end man var,
far man blev syg, siger Gitte Lee.

Ved selve diagnosen kommer det fgrste
chok, nar man hgrer ordet kreeft, og med
et fingerknips gar fra at vaere person til
patient. Nogle interviewpersoner efterlyste
da ogsa psykologhjeelp ved diagnosen.
Aller helst en psykolog tilknyttet afdelingen.

- Senere i forlgbet handler det om, at man
kan have behov for at tale med haemato-
logen om andet end sine prgvesvar.
Nogle vil ogsa gerne tale om, hvordan
de har det, eventuelle bekymringer og
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, Med en meget grov
generalisering er det
tit sddan, at mand hellere
overlader detaljerne til
lzegen. De vil ikke vide noget,
men siger bare til laegen:
”Du siger til, nar der skal
ske noget.” Kvinder er i
hojere grad interesserede
i detaljerne, og felger med
i prevesvar og behandlings-
muligheder, bade hvis de
selv er patienter eller de er
pargrende.
Antropolog Gitte Lee

hvad udsigterne er. Leegen ber sikre, at
der er en sadan dialog, at patientens
stettebehov og andre problemer afdeekkes,
siger Gitte Lee.

Livskvalitet og behandling

Hun vil gerne sla et slag for, at heemato-
logen i hgjere grad ser myelomatosepati-
enter som hele mennesker, og at livskvali-
teten far sterre prioritet, nar der skal
veelges behandling.

- Der bar veere en dialog mellem lsegen
og patienten om livskvalitet. Det er pri-
meert laegens ansvar, at det sker, for det
kan veere sveert for patienterne at tage
hul pa. Og det er ogsa ngdvendigt, nar
leegen skal tage patientens livskvalitet i
betragtning, nar der skal veelges behand-
ling, siger Gitte Lee.

Hendes interviewpersoner var nemlig ret
tilbageholdende i forhold til selv at vaere
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med til at bestemme, hvilken behandling,
de skulle have.

- Sa hvis livskvaliteten skal med i behand-
lingsvalget, og det mener jeg klart den skal,
s& er leegen nadt til at vide noget mere om
patienten, altsa have en dialog om andet
end blodprgvesvar og sygdomsstatus il
kontrollerne, fastslar antropologen, og
giver et eksempel:

- For jeg havde talt med myelomatose-
patienterne i min undersggelse, havde
jeg selv sveert ved at forestille mig, hvor
slemt det kan veere at have nervesmerter.
Jeg teenkte, na ja, lidt snurren i fadderne,
det kan man vel leve med. Men jeg fandt
jo ud af, da jeg talte med patienterne, at
det er sa slemt, at dem der havde faet
nervesmerter af Velcade eller Thalidomid,
aldrig ville have det mere, uanset hvad.
Det viser, at hvor vigtigt det er at have
dialogen, siger Gitte Lee.

Kvinder vil vaere med

Med hensyn til patienternes gnske om at
veere med i valget af deres egen behand-
ling, er undersggelsen i @vrigt nok ikke
helt repreesentativ, mener Gitte Lee, da
alle patienterne er aldre.

Jo yngre og mere veluddannede patient-
erne er, desto oftere vil de gerne inddrages
i valg af behandling. Og sa er der ogsa en
kgnsforskel.

- Med en meget grov generalisering er
det tit sadan, at meend hellere overlader
detaljerne til lzegen. De vil ikke vide noget,
men siger bare til leegen: "Du siger til, nar
der skal ske noget.” Kvinder er i hgjere
grad interesserede i detaljerne, og felger
med i prgvesvar og behandlingsmulig-
heder, bade hvis de selv er patienter eller
de er pargrende, siger Gitte Lee.

Livskvalitet

Livskvalitet kan defineres som en sub-
jektiv bedemmelse af ens fglelsesmaes-
sige og fysiske velbefindende. Det vil

med andre ord sige, at andre ikke kan
stille sig til dommer over ens livskvalitet;
det kan man kun selv.

, Det er reglen snarere
end undtagelsen, at

man har foruroligende fo-

lelser og er mere emotio-

nelt sarbar, end man var,

for man blev syg.

Antropolog Gitte Lee

Gitte Lees undersggelse

"Quality of Life in Patients with Multi-
ple Myeloma: A Qualitative Study” er
publiceret i Journal of Cancer Science
& Therapy den 15. December 2016.
Medicinsk medforfatter til artiklen er
haematolog og myelomato-
sespecialist Morten Salomo

fra Rigshospitalet, der har

fundet og udvalgt undersg- N
gelsens otte interviewpersoner blandt
sine patienter.

Der medvirker fire maend og fire kvin-
der fra 63 til 73 ar i undersggelsen,
som alle har modtaget mindst 2 be-
handlingslinjer, men er behandlingsfri
pa tidspunktet for interviewet (2015).
Artiklen kan findes pa dette link:
https://www.omicsonline.org/open-
access/quality-of-life-in-patients-
with-multiple-myeloma-a-qualitative-
study-1948-5956-1000430.
php?aid=84625
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Rehabiliteringsophold for myelomatose
patienter i efteraret 2017

Til efteraret kan myelomatosepatienter
og deres parerende komme pa rehabi-
literingsophold hos REHPA i Nyborg.

For mange mennesker med myelomatose
vil det veere en god stette at fa rehabilite-
ring, som er malrettet sygdommen og
individuelt tilpasset.

REHPA - Videncenter for Rehabilitering
og Palliation - afholder i efteraret 2017
fire-fem rehabiliteringsophold, som er
specielt tilpasset mennesker med myelo-
matose og deres pargrende. For at del-
tage, skal man henvises til opholdet via
en leege fra det hospital, hvor myeloma-
tosen behandles.

5 dage med livskvalitet
Rehabiliteringsopholdet Igber fra mandag
til fredag og foregar hos REHPA, som
ligger i Nyborg. Der vil veere fokus pa
bade fysisk treening, samveer, undervis-
ning og livskvalitet.
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Rehabiliteringsopholdet hos REHPA er malrettet menne-
sker med myelomatose og deres pargrende, og man vil
deltage i bade undervisning, fysisk treening, samtale
og socialt samveer med ligestillede.

Som deltager bliver man enten indkvarte-
ret pa hotel eller overnatter hos REHPA.

| labet af ugen vil man modtage undervis-
ning som bade kan veere fysisk traening,
undervisning om myelomatose og om
hvordan man lever med sygdommen,
samt samtaler og samveer med andre
mennesker med myelomatose.

Efter 3 maneder inviteres deltagerne til to
opfelgningsdage.

Malrettet alle patienter

Man kan deltage i kurset, hvad enten
man har stabil sygdom, tilbagefald eller
er pargrende.

Rehabiliteringsopholdene er opdelt i
4-5 kursusforlgb, hvoraf to er malrettet
myelomatosepatienter, der har stabil
sygdom efter fgrste behandlingslinje.



De andre to forlgb er malrettet myelomato-
sepatienter med tilbagefald, som har stabil
sygdom efter et tilbagefald af sygdommen
eller er i effektiv behandling, hvor det
findes leegefagligt forsvarligt at deltage i
et rehabiliteringsophold.

Pargrende kan ogsa deltage i forlabene
i uge 40 og 46. Afheengig af antallet af
henviste patienter og parerende, oprettes
muligvis et ekstra hold i begyndelsen af
2018.

Ansgg om plads fra maj 2017

Det er gratis at deltage i et rehabiliterings-
ophold hos REHPA for patienter og parg-
rende.

Der bliver &bnet for ansggning i maj 2017,
0g ansg@gning skal ske via et henvisnings-
skema, som skal udfyldes af en leege pa
det hospital, hvor myelomatosen behand-
les. Henvisningsskemaet sendes ud til de

Tema om livskvalitet

Kurser i uge 38 og 40 er for patienter
med stabil sygdom efter 1. Behand-
lingslinje.

Kurser i uge 44 og 46 er for patienter
med tilbagefald — bade stabil sygdom
og i behandling.

Eventuelt ekstra hold kommer i starten
af 2018.

danske afdelinger, og det kommer til at
fremga af REHPA’s hjemmeside, nar til-
meldingen er abnet.
Rehabiliteringsopholdene er del af REHPA's
forskningsaktiviteter.

Lees mere om REHPA —
Videncenter for Rehabilitering og
Palliation om rehabiliteringsophold
pa www.rehpa.dk

Livskvalitet hos danske patienter med myelomatose

Af Lene Kongsgaard Nielsen, Ph.d stud., Leege

Livskvalitet hos danske patienter er et
nationalt livskvalitetsprojekt i samar-
bejde med Dansk Myelomatose Studie-

gruppe.

Nu er det tid til en opdatering fra undersg-
gelsen "Livskvalitet hos danske patienter
med myelomatose”, som har veeret i gang
siden september 2016. Undersggelsen var
i starten kun aben for patienter med mye-
lomatose, tilknyttet afdelingen i Odense.
Her har vi hgstet gode erfaringer, og under-
sggelsen vil ved udgivelsen af dette blad
ogsa veere aben for patienter tilknyttet af-
delingerne i Holstebro, Alborg, Esbjerg,
Arhus og muligvis flere.

Kort fortalt udspringer projektet af den
gruppe af laeger i Danmark, der behandler
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myelomatose, den sékaldte Dansk Mye-
lomatose Studiegruppe. | projektet vil vi,
i 24 maneder, folge 800 patienter med
myelomatose, der Igbende far tilsendt i
alt 13 spgrgeskemaer.

Spergsmalene i spgrgeskemaerne om-
handler typiske symptomer, bivirkninger,
komplikationer og senfglger af myelo-



matose. Desuden vil der vaere spargsmal,
der omhandler sygdommens folger af
fysisk, falelsesmaessig og social karakter.
Man kan deltage i undersggelsen, nar
myelomatosen kraever behandling.

Malet med undersggelsen er et solidt
videngrundlag over, hvordan det er at leve
med myelomatose. Viden fra undersg-
gelsen skal anvendes til mélrettede og
effektive tiltag til forbedring af myeloma-
tosepatienters livskvalitet.

Nogle af de erfaringer, vi har gjort os indtil
videre er, at det bliver synligt for de del-
tagende patienter og evt. pargrende, hvilke
symptomer, bivirkninger, komplikationer
og senfglger, der fylder hos den enkelte
patient.

Rehabiliteringsophold pa REHPA

| efteraret 2017 far jeg muligheden for at
omseette viden fra undersggelsen til prak-
sis. Videncenter for Rehabilitering og
Palliation (REHPA) i Nyborg gennemfarer
4-5 rehabiliteringsophold (genoptraenings-
ophold) for myelomatosepatienter og
pargrende, som bl.a. jeg deltager i plan-
leegningen og udfgrelsen af. Se artiklen
pa de to foregaende sider.

REHPA har et solidt erfaringsgrundlag
i rehabilitering af kroniske patienter, en
aktivitet, som tidligere var placeret pa
Rehabiliteringscenter Dallund.

Det er farste gang, der er oprettet hold
udelukkende med patienter med myelo-
matose og deres pargrende.

Pa rehabiliteringsopholdene vil der vaere
fokus pa myelomatosepatienten som
helhed med fysisk traening, socialt samveer,
sygdommens psykiske og eksistentielle
falger og undervisning.

Fysioterapeut og ph.d.-studerende Rikke
Faebo Larsen vil bidrage viden om fysisk
treening til patienter med myelomatose,
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som hun har erhvervet gennem den igang-
veerende undersggelse “Treening il
patienter med nydiagnostiserede myelo-
matose” pa afdelingerne i Roskilde og
Odense.

Udover at give den enkelte pa rehabilite-
ringsopholdene en fokuseret rehabilitering,
vil vi male effekten af indsatsen pa den
samlede gruppes fysiske funktion, livs-
kvalitet osv. med henblik pa at forbedre
den samlede rehabiliteringsindsats for
patienter med myelomatose. Ligeledes
vil vi samle viden om, hvordan det er at
veere pargrende til en patient, der har
myelomatose.

Rehabiliteringsopholdene er ikke kun for-
beholdt patienter, der deltager i undersg-
gelsen "Livskvalitet hos danske patienter
med myelomatose”, men alle myelomato-
sepatienter.

Jeg gleeder mig til at hilse pa jer!
Har du eller dine pargrende spargsmal, er

du/l meget velkomne til at kontakte mig pa
e-mail: lene.kongsgaard.nielsen@rsyd.dk

Lene Kongsgaard Nielsen



Pargrendedagen 2/2

Den 2. Februar afholdt foreningen
"Pargrende i Danmark” den farste
danske pargrendekonference,
Pargrendedagen, i festsalen pa
Kgbenhavns Radhus.
Pargrendedagen vil ifalge formand
Marie Lenstrup fremover blive afholdt
hvert ar den 2/2. Datoen er symbolsk;
man er pargrende for den anden, i
kraft af den anden.

Pargrende i
samfundsgkonomien

Af Lisbeth Egeskov

At blive pargrende til en person med al-
vorlig sygdom, hvad enten det er fx en
egtefelle, et barn eller en foraeldre, er
et livsvilkar. Bliver man pargrende, sa ma
den anden komme farst, leengere er den
ikke, mener formanden for Pargrende i
Danmark, Marie Lenstrup.

- Men vi mangler desveerre hele diskussio-
nen af, hvordan vi stgtter de pargrende,
sa de ikke selv bliver syge, og den syge
mister sin stgtte. Det er jo ikke godt for
samfundsgkonomien, hvis der pludselig
er to syge, der skal stgttes, siger hun.

Aldresagen gnsker lov

/ldresagen har lavet en beregning, der
siger at pargrendeindsatsen i Danmark
bidrager til samfundsgkonomien med
3.5 mia. kroner arligt. Underdirektoar i
/ldresagen, Michael Teit Nielsen, gnsker
derfor lovgivning om pargrendeindsatsen:

- Vi har en usynlig heer pa knap en million
pargrende i Danmark. Samtidig har vi en
samfundsmodel med hgj deltagelse pa
arbejdsmarkedet, der gar det rigtig sveert
at veere pargrende, faktisk sveerere end
i de fleste andre lande. | Sverige hjalp
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det rigtig meget at fa lavet en lov, sé jeg
synes, vi skal have pargrendeindsatsen
skrevet ind i Social- og Sundhedsloven,
siger /Eldresagens underdirektar.

Den omtalte lovgivning har i Sverige med-
fart, at der nu er ansat over 400 pargren-
dekonsulenter i de svenske kommuner.
De statter fx de pargrende med samtaler
og radgivning, kommer pa hjemmebesgag,
bygger bro mellem péargrende og myndig-
hederne og indsamler ikke mindst informa-
tion om pargrendeindsatsen, sa det bliver
dokumenteret, hvilke opgaver pargrende
lgser.

Lille indsats i Danmark
Sundhedsgkonom, professor  Jakob
Kjellberg, KORA (Kommuners Og Regio-
ners Analyse og forskning), mener ikke,
at Aldresagens beregning af veerdien af
pargrendeindsatsen er saerlig preecis.

- Men der er ingen tvivl om, at udviklingen
med stigende udgifter til hjemmepleje til
2ldre og syge vil fortsaette. Mens udgif-
terne til hospitalsindlzeggelser og medicin
faktisk falder i takt med befolkningens
aldring, sa forventes der en meget hgj
stigning udgifterne til hjemmeplejen,
siger Jakob Kjellberg.

Det har maske en vis sammenhaeng med,
at pargrendeindsatsen i Danmark er ret

Jakob Kjellberg



lille i sammenligning med de @vrige euro-
peaeiske lande, bade malt pa antal parg-
rende, der yder en indsats og malt pa de
timer, den enkelte pargrende bruger.

Danske pargrende knokler

Til gengeeld er danske pargrende blandt
dem i Europa, der er mest pa arbejdsmar-
kedet.

- Man kan fx ogsa se en tendens til, at
pargrende endda begynder at arbejde
mere, nar deres eegtefeelle bliver syg.
Det er jo underligt, men sa alligevel ikke,
for der er jo en mistet indkomst, der skal
kompenseres for. Men det gor det ikke

mindre stressende at veere pargrende,
siger Jakob Kjellberg.

Han mener, lige som Zldresagen, at der
bgr arbejdes politisk med, hvordan man
bedst stgtter de paragrende, og at politi-
kerne i hvert fald ikke bar betragte pare-
rendeindsatsen som en besparelse.

- Vi skal stgtte de pargrende og have
bedre rehabilitering, netveerk og aflastning
i langt hgjere grad. Ellers bliver alterna-
tivet udgifter, der er meget hgjere end 3,5
mia. kroner, siger Jakob Kjellberg.

Kursus for pargrende

| Kebenhavns kommune er der dette forar premiere pa et nyt kursus fra Komiteen
for Sundhedsoplysning malrettet pargrende. Det er bygget op over den samme,
succesfulde laest som de gvrige "Leer at tackle...”-kurser for personer med kronisk
sygdom, smerter etc.

Ninna Thomsen, Sundheds- og Omsorgsborgmester i Kgbenhavns Kommune,
mener at de pargrende burde feteres noget mere, og er rigtig glad for, at kommunen
kan udbyde de nye kurser:

- | pargrende burde hyldes. Hvad var jeres kaere uden jer? | knokler for at stgtte dem
gennem ofte lange og intensive forlgb, mens | er i fare for at glemme jer selv. Jeg
haber, at de nye kurser for pargrende vil veere hjaeelpsomme for jer, og at de vil brede
sig til alle landets kommuner, siger Ninna Thomsen.

Er man interesseret i at komme pa det nye pargrendekursus, kan man kontakte sin
kommune og here, hvornar kurset vil blive udbudt, der hvor man bor.

Pargrendekurset bestar af seks moduler pa hver to og en halv time. Instruktgrerne
pa kurset er selv paragrende, der har gennemgaet en instruktgruddan-
nelse malrettet kurset. Der skal labende uddannes nye instruktarer.

Sidste efterar udgav Komiteen for Sundhedsoplysning desuden
en bog: "Leer at tackle hverdagen som pargrende”. Bogen, der
fx giver rad og inspiration om, hvordan man som pargrende
kan deltage i kontakt med laeger, opstille egne mal, leegge
personlige handleplaner og disponere egne ressourcer,
kan enten bruges egenhaendigt eller som supplement til
kurset. LE
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Keere pargrende,

_Jeg hedder Kirsten Seyer-Hansen, og jeg er den nye
phrprendekontakt i Dansk Myelomatose Forening.

( foreningen ved vi, at en diagnose som myelomatose ogsi pavirker oe
phrprende. At blive pargrende er som at blive patient, en rolle og en
kendsgerning, som du wmié tage til dig og arbejde med.
Vi ved at mange pargrende faler sig veeldig brugt og bade gleedes, men
00si kan knekke nakken, L rollen som pargrende. Pirgrende bliver
brugt, men bliver pa-rgrende ogsa hprt?

Ja, L pansk Myelomatose Forening bliver pargrende hprt!
Som phrgrende kan du fx deltage i - og treeffe med-pargrende pa
foreningens netveerksmgpder fordelt over det meste af Landet.
Pii alle Pansk Myelomatose Forenings arrangementer treeffer du andre
pargrende. Foreningen har ogsi en lukket Facebook gruppe for patienter
og) pargrende, hvor der erfaringsudveksles.
Du kan skrive din historie og dele den med andre pé hjemmesiden og i
bladet.
Og du er altid meget velRommen til at Rontakte foreningen, hvis du har
spprgsmdl, brug for hjeelp eller bare for en snak.
Find bestyrelsens telefonnumre pé hjemmesiden www.myelomatose.dk. og
forvest i medlemsbladet. Du kawn skrive til mig pa: info@myelomatose.die

Selv er jeg pensioneret sygeplejerske og gift med Erik, som i 2012
fik diagnosen Myelomatose. Min reaktion var naturligvis chok. Min
historie om at blive pargrende er beskrevet L Myelomatosebladet nwwmmer
1, Februar 2014: NYTAR OG STATUS TID. Du kawn ogsi funde den pé:
www.myelomatose.dk under fanen LAES.
Det hab, jeg L 2012 skrev om at have for fremtiden som pargrende til en
agtefeelle med si alvorlig en diagwose, er ikke brudt. Vi har sammen
indrettet os efter sygdommen og behandlingen.  perioder er det vigtigt
at fa Lov til ikke at have travit med wdfordringer, som ikke er specielt
vigtige.

_eg glevder mig meget over Livet som det er nw, pé trods af skezbnen.
®Begge haber og arbejder vi fortsat pa at have ressourcer til at Runne mgpde
0g westre de byrder, som kan udfordre os begge.

Dansk Myelomatose Forening er optaget af at stptte op om pargrende
med aktiviteter, som giver hab og styrie til Livet som pérgrende.
evalueringen fra Ronferencen L marts vil vi anvende som inspiration
hertil. Til bladet Vil jeq fremover opsgge og finde viden i form af leesestof
09 Links, der er relevant for pargrende.

Forarshilsner, DANSK

8 MYELOMATOSE
Kirsten Seyer-Hansen FORENING
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Netveerk Kebenhavn

Meaderne foregar pa: Center for Kraeft og Sundhed
Narre Allé 45
2200 Kgbenhavn N

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

Kommende mader i 2017:

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

Med venlig hilsen

Helle Milde Ditte Frimodt Ulla Vendelbo
Telefon: 41 44 06 63 Telefon: 27 85 55 60 Telefon: 48 18 83 89
- .

:
=
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Netvaerk Nordvestsjalland / Holbaek

Mgderne foregar pa: Plejecentret “Ottetallet”
OBS! OBS! OBS! Samsgvej 43
NY MGDEADRESSE 4300 Holbaek

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

Kommende mgder i 2017:

19. Juni 2017 Dagsorden Erfaringsudveksling
samt fra kl 17:00 “Forklaring pa blodprgve-
tallene” ved 1.reserveleege Emil Hermansen
fra haeematologisk ambulatorium pa Roskilde
Universitetshospital.

28. August 2017 Dagsorden Erfaringsudveksling

23. Oktober 2017 Dagsorden Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

Bibi Moe Anne-Grethe Winther Henrik Gerner Jgrgensen
Telefon: 40 74 77 10 Telefon: 27 27 66 61 Telefon: 41 62 69 92
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“Livs
Kraeé?ggivninge_n i Naestved

_Ringstedgade 71-73

4700 Neestved

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

Kommende mader i 2017:
31. Maj 2017

30. August 2017
29. November 2017
Med venlig hilsen

Lone Rise
Telefon: 60 70 40 40

Dagsorden: Erfaringsudveksling

Dagsorden: Erfaringsudveksling

Julefrokost

Poul Remontiussen
Telefon: 21 56 56 63

Kommende moader i 2017:
16. Maj 2017

22. August 2017
14. November 2017
Med venlig hilsen

Lone Korsager
Telefon: 40 47 30 85

Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling
Dagsorden: Erfaringsudveksling

Lis Mortensen
Telefon: 21 76 07 93
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Netvaerk Trekanten

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

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

Kommende mader i 2017:

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

04. September 2017 Dagsorden: Erfaringsudveksling

04. December 2017 Dagsorden: Erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

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

Netvaerk-Nordjylland / Aalborg
Megderne foregar pa: Kraeftradgivningen i Aalborg
Steenstrupvej 1
9000 Aalborg
Alle mgder foregar pa tirsdage 16:00-18:30

Kommende mader i 2017:

16. Maj 2017 Dagsorden: Senfalger generelt ved Dorthe Kann Hostrup
samt erfaringsudveksling

15. August 2017 Dagsorden: Rehabilitering, kommunale tilbud ved Agnete
Funder Nielsen samt erfaringsudveksling

21. November 2017 Dagsorden: Julefrokost / -afslutning ved Netveerksgruppen

samt erfaringsudveksling

Med venlig hilsen

John Riis Amalie Riis Ingelise Kvist

Telefon: 98 92 97 84 / Telefon: 61787178 Telefon: 224191 80
23497320

35



.m._
b
.

e

Meaderne foregar pa: Kraeftradgivningen i Herning
Ngrgaards Allé 10
7400 Herning

Alle mader foregar pa lgrdage 14:00-16:00

Kommende mader i 2017:

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

Med venlig hilsen
Betty og Verner Holm Elisabeth og Poul Vestergaard
Telefon: 97 19 15 58 Telefon: 22 30 75 55

Netvaerk Midt- og @stjylland / Arhus

Mgaderne forventes: Hejmdal - Kraeftpatienternes Hus
at forega pa Peter Sabroes Gade 1
8000 Aarhus C

Vigtig information vedrerende nyt netvaerk i Arhus og omegn:

Ring til netveerkskoordinator Bibi Moe pa 40 74 77 10 eller tovholder Meinhardt Jacobsen
pa 20 15 81 49 for mere information eller se foreningens hjemmeside og facebookside for
kommende mgdedatoer, som snarest vil blive fastlagt.

Kh
Bibi og Meinhardt
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Netvaerk Sydvestjylland / Esbjerg
Mgderne foregar pa: Kreeftradgivningen i Esbjerg
Jyllandsgade 30
6700 Esbjerg
Alle mgder foregar pa torsdage 19:00-21:00

Kommende mader i 2017:

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

Med venlig hilsen
Tove Hansen Lene Larsen
Telefon: 75 42 26 14 Telefon: 60 83 33 92

Netveerk Sgnderjylland
Mgderne foregar pa: Kreeftradgivningen
Narreport 4
6200 Aabenraa
Alle mgder foregar pa tirsdage 15:00-17:00

Kommende mader i 2017:

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

Med venlig hilsen

Edith Christensen Allan Hafler Lena og John Lauritzen

Telefon: 74 56 19 31 Telefon: 40 56 55 02 Telefon Lena: 61 3384 11/
Telefon John: 20 84 64 11
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Netvaerk for'de Unge @st /| Kebenhavn
Megderne foregar pa: Center for Kreeft og Sundhed

Narre Allé 45

2200 Kgbenhavn N

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

Kommende mader i 2017:

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

Med venlig hilsen
Frederik luel Kirsten Petersen Michael Lerche-Barlach
Telefon: 40 13 81 79 Telefon: 20 21 53 28 Telefon: 22 26 86 36
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Netveerk for de Unge Vest / Vejle

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

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

Kommende mader i 2017:

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

Med venlig hilsen
Klara Wolfhagen Erbs Meinhardt Jacobsen
Telefon: 30 52 82 70 Telefon: 20 15 81 49
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Vi modtager gerne indleeg og rigtig gerne personlige beretninger.

Redaktionen forbeholder sig ret til at redigere og forkorte indkomne bidrag.

@nsker du at vaere anonym, kan du skrive under meerke, blot redaktionen far navn og
adresse.

Neeste nummer af Myelomatosebladet udkommer uge 34 August 2017.
Kontakt redaktionen, hvis du har en ide til et indlaeg i bladet.
Sidste frist for indleeg til dette nummer er 20. Juli 2017.

Dansk Myelomatose Forening er en uafhaengig, selvsteendig patientforening.
Foreningen samarbejder med fglgende foreninger:

IMF - International Myeloma Foundation

Kraeftens Bekeempelse

Eurodis

MPE - Myeloma Patients Europe

GMAN - Global Myeloma Action Network

LyLe - Patientforeningen for Lymfekreeft og Leukaemi

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

Indmeldelse i foreningen:

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

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

Send en mail til medlemsregister@myelomatose.dk - eller kontakt Kaj Birch Hansen,

telefon 69 80 63 06.
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